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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

es freut mich, Thnen wieder eine Reihe interessanter Fachartikel mit aktuellen
Erkenntnissen aus dem Bereich der Psychologie, der Medizin und der Pddago-
gik prasentieren zu konnen, erganzt durch Musikalisches, Kiinstlerisches und
Nachdenkliches.

Sind Kinder mit einer genetischen Syndromdiagnose wie der Trisomie 21 a
priori geistig behindert oder handelt es sich um eine sekunddre Behinderung,
die sich gegebenenfalls verhindern lasst? Schon seit vielen Jahren beschaftigt
sich Sabine Stengel-Rutkowski mit dieser Thematik und stief8 mit ihrer Theo-
rie manchmal auf Unverstandnis und Kritik. In ihrem Beitrag erklért sie, wie
Kinder denken lernen, wie jedoch das Bemiihen von Kindern mit einer geneti-
schen Besonderheit hdufig von vornherein nicht wahr- oder ernst genommen,
falsch interpretiert oder missverstanden wird und sie deshalb in ihrer Entwick-
lung gebremst werden. Eine Videoanalyse, die zeigt, was ein Kind braucht, da-
mit es seine Potenziale entwickeln kann, folgt in der ndchsten Ausgabe dieser
Zeitschrift.

Eine neue Expertenrunde ist die Arbeitsgemeinschaft Deutscher Down-Syn-
drom-Ambulanzen. Am letzten Treffen in Dresden nahmen Vertreter der ver-
schiedenen Sprechstundenteams und einige Fachirzte, die sich intensiv Kin-
dern mit Down-Syndrom widmen, teil. Einige der besprochenen Themen, wie
z.B. die Zoliakie, finden Sie in dieser Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom.

Aus dem piadagogischen Bereich kommt ein Beitrag von Etta Wilken, die
sich intensiv mit der Forderung sprachlicher Fahigkeiten von Teenagern mit
Down-Syndrom befasst. Hilfreiche Methoden, die die Sprachentwicklung klei-
ner Kinder erfolgreich unterstiitzen, wie GuK oder das frithe Lesenlernen, sind
schon lange bekannt. Aber auch Teenager profitieren von gezielter Forderung.
Lesen Sie, wie man ihre Sprache noch positiv beeinflussen kann.

Elzbieta Szczebak hat sich Gedanken gemacht, u.a. zu einem in den letzten
Monaten viel diskutierten Thema, die PID, zum DS-Sportfestival in Frankfurt
— ist dies Inklusion?, und zum Umgang von Journalisten mit Menschen mit
DS. Aus ihrer Feder stammen die eher nachdenklichen Beitrége.

Einige Erfahrungsberichte gibt es natiirlich auch. Vielleicht tut es therapiege-
plagten Eltern kleiner Kinder gut, nicht nur zu lesen, wie sich die Autorin Bir-
te Miiller mit dem therapiesierten Alltag auseinandersetzt, sondern auch um
erfreut festzustellen, dass Therapien bei erwachsenen Menschen mit Down-
Syndrom anscheinend gar keine Rolle mehr spielen, sondern dass dann ganz
normale Themen wie Liebe, Partnerschaft, Arbeit und Freizeit im Mittelpunkt
stehen. Womit nicht gesagt ist, das dies fiir Eltern und Kinder einfacher wire.

Herzlich Thre

Leben mit Down-Syndrom Nr. 68 | Sept. 2011 1



B INHALT

Wir helfen weiter!
Das DS-InfoCenter-
Team. Seite 4

Die Maria und
das Maria-Modell

oooooooooo

TITELBILD:

Neues aus dem DS-InfoCenter

Psychologie

Ethik

Medizin

Sprache

Integration

AH! Allerlei von Andrea

Forderung

2 Leben mit Down-Syndrom Nr. 68 | Sept. 2011



oooooooooooooo

ccccccccccc

Musik

Nachdenkliches

Erfahrungsbericht

Publikationen

Recht

Veranstaltungen

Vorschau/Impressum

B INHALT

Menschen mit Down-
Syndrom wollen und
konnen am Computer
arbeiten. Seite 34

oooooooooo

Sie mogen coole
Musik, gehen gern
ins Kino und sind
verliebt

Leben mit Down-Syndrom Nr. 68 | Sept. 2011 3



deutsches

down-syndrom
infocenter

Das Team im DS-InfoCenter

Das DS-InfoCenter-Team v.l.n.r.: Michaela Hilgner, Elzbieta Szczebak, Justine Waligorska, Judith Halder,
Cora Halder, Michele Diehl, Fatma Dének, Christa Meyer, Claudia Dimmler

Wer ist wer im InfoCenter?

Im Jahr 2010 konnten wir unser DS-Info-
Center-Team mit zwei neuen Kolleginnen
»aufstocken. Damit Sie wissen, mit wem Sie
es zu tun haben und welche Arbeitsschwer-
punkte jede von uns hat, stellen wir uns hier
vor.

Cora Halder, gebiirtige Niederldnderin und
Mutter zweier Tochter, die jiingste mit DS,
hat 1988 den DS-Verein mitgegriindet und
1998 das DS-InfoCenter ins Leben gerufen,
dessen Geschéftsfithrerin sie seitdem ist.
Redaktion und Herausgabe der Zeitschrift
Leben mit Down-Syndrom liegen ebenso
in ihren Handen wie die Publikation vieler
Broschiiren und Informationen zum Thema
Down-Syndrom. Beratung, Aufklirung und
Offentlichkeitsarbeit sind der studierten Pi-
dagogin wichtige Anliegen. Cora Halder ist
im In- und Ausland eine gefragte Referen-
tin. Sie unterhalt viele Kontakte zu anderen
DS-Organisationen und Gruppen weltweit.
Seit 2008 ist sie Prisidentin der EDSA - Eu-
ropean Down Syndrome Association.

Micheéle Diehl, neben Cora Halder eine
der Initiatoren des InfoCenters, ist mit ihr
gemeinsam treibende Kraft bei der Durch-
fithrung vieler Projekte. Thre Kompetenz
und ihr Engagement machen sie unver-
zichtbar in der Verantwortung fiir den Be-
reich Finanzen. Thr heute 19-jahriger Sohn
mit DS brachte sie dazu, sich zusitzlich zur
Erndhrungsberaterin ausbilden zu lassen.
Fiir die internationalen Kontakte des Info-
Centers ist das muttersprachliche Franzo-
sisch der Belgierin sehr hilfreich.

Fatma Doének nimmt Thre Anrufe entge-
gen, begriifit Besucher, leitet Thre Anfragen
weiter, bearbeitet Thre Bestellungen und ist
zustindig fiir das Rechnungswesen und die
Datenverwaltung. Fatma Donek hat einen
15-jahrigen Sohn mit Down-Syndrom, der
noch einen élteren Bruder hat. Sie ist auch
muttersprachliche Ansprechpartnerin fir
Tiirkisch sprechende Eltern und Interessier-
te und seit 1999 im Team des InfoCenters.

Christa Meyer, Dipl.-Sozialpddagogin,
Mutter einer Tochter (ohne DS) und seit
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2000 dabei, unterstehen Lagerhaltung und
Logistik, sie kimmert sich um die prak-
tische Vorbereitung von Infoveranstal-
tungen, Seminaren und Projekten. Sie hilft
Thnen gerne weiter, wenn es um Mutter-
Kind-Kuren geht, und last but not least ist
sie Ansprechpartnerin in Bufgeldangele-
genheiten. Thr handwerkliches Geschick
lasst sie fiir so manches Problem eine kre-
ative Losung finden.

Claudia Diimmler ist Vorsitzende des Tra-
gervereins des Deutschen DS-InfoCen-
ters. Selbst Mutter von drei Kindern - eine
Tochter hat das Down-Syndrom - berit die
Juristin seit 2000 Eltern bei Rechtsfragen
und hilft thnen z.B. bei der Beantragung
von Pflegegeld. Daneben unterstiitzt sie die
anderen Teammitglieder bei der Planung
und Durchfithrung von Veranstaltungen
und beantwortet Ihre schriftlichen Anfra-
gen und Mails.

Justine Waligorska verpackt Postsen-
dungen, u.a. die vielen Pakete mit GuK-
Karten und dem Frihforderprogramm



»Kleine Schritte. Die junge Frau mit
Down-Syndrom arbeitet — nach einem
einjahrigen Praktikum - seit Mitte 2006
mit einem reguliren Arbeitsvertrag auf
20-Stunden-Basis und kiimmert sich dabei
auch um die vielen kleinen wichtigen Din-
ge wie Papierkorbe leeren, Pflanzen gieflen
und, ach ja, das ganze Team zwischendurch
mit Kaffee zu versorgen.

Judith Halder, seit Anfang 2008 beim In-
foCenter, bringt durch ihre Erfahrung an
der Seite einer um zwei Jahre jiingeren
Schwester mit DS allerhand wertvolles Wis-
sen ein. Thre Aufgaben sind: Organisation
der DS-Sprechstunde, Assistenz bei Semi-
naren und Projekten, Pflege des WebShops
und Beantwortung Ihrer Mail-Anfragen.
Auflerdem stellt sie Infopakete zusammen
und zeichnet verantwortlich fiir die be-
liebten Posterkampagnen.

Michaela Hilgner ist Sonderpidagogin
und kam im September 2010 zum InfoCen-
ter. Von ihrer Arbeit an einer Integrierten
Gesamtschule in Halle bringt sie vielfil-
tige Erfahrungen aus dem Unterrichten von
Kindern mit Down-Syndrom mit. Michaela
Hilgner hat zwei Tochter (ohne DS). Als pa-
dagogische Mitarbeiterin ist sie verantwort-
lich fir das Konzept und die Durchfiih-
rung unseres SchoolCoachings sowie fiir
das Thema Inklusion. Daneben ist sie ein-
gebunden in die Arbeit an unseren Publika-
tionen und Projekten, versucht, Sponsoren
zu finden, und fiittert das Facebook.

Dr. Elzbieta Szczebak erginzt das Team
des InfoCenters seit Januar 2011. Die pro-
movierte Geisteswissenschaftlerin ~ ver-
fiigt iber Erfahrungen im Bereich der Bil-
dungs-, Presse- und Projektarbeit. Ihre
polnische Herkunft pradestiniert sie dazu,
unsere Kontakte zu den osteuropdischen
Vereinen zu intensivieren. Schwerpunkte
ihrer Titigkeit sind Offentlichkeitsarbeit
und die redaktionelle Mitarbeit an der Zeit-
schrift. AufSerdem wird sie sich dem Auf-
bau unserer DS-Akademie widmen, einem
langfristig angelegten Projekt, bei dem es
um Fortbildungsmaglichkeiten fiir erwach-
sene Menschen geht.

Foto-Ausstellung

Leben braucht
Vielfalt

21 Portraits von Menschen

mit Down-Syndrom

Leben braucht Vielfalt

Eine Ausstellung zum Ausleihen

Diese Ausstellung mit 21 Fotos und zwei Infotafeln, flexibel einsetzbar,
kann Uber das ganze Jahr beim Deutschen Down-Syndrom InfoCenter
gebucht werden. Sie eignet sich zur Prasentation sowohl in geschlos-
senen Ausstellungsraumen als auch in Schaufenstern von Geschaften
oder in Institutionen.

Die Foto-Prasentation ist im Zusammenhang mit dem Welt-Down-Syn-
drom-Tag entstanden, der jahrlich am 21.3. gefeiert wird. Conny Wenk,
die bekannte Stuttgarter Fotografin, die Menschen mit dem Extra-Chro-
mosom abbildet, lieB sich gerne auf das gemeinsame Projekt ein. lhre
mittlerweile unverkennbaren Aufnahmen vermitteln sehr sensibel ein an-
deres Bild von Menschen mit Down-Syndrom, das Augen und Herzen der
Gesellschaft 6ffnen will. Auf 21 GroBportraits zeigen sich Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene und strahlen Lebensfreude, Leichtigkeit und
Gliick aus. Jede und jeder von ihnen ist eine einzigartige Personlichkeit
mit individuellen Begabungen und einem eigenen Weg. Sie werben fir
die Anerkennung ihrer Wiirde und ihres Andersseins, auch fir ihren Bei-
trag zur Vielfalt in unserer Gesellschaft.

Die Aufnahmen sind im Quer- bzw. Hochformat 70 x 100 cm gehalten
und auf leichte, handliche Forex-Platten aufgezogen. Jedes Foto ist mit
dem Vornamen und Alter der abgebildeten Person versehen. Bestandteil
der Ausstellung ist eine Mappe, die u.a. einen Flyer- und Poster-Entwurf
zur eigenen Vervielfaltigung, Pressetext und Pressefotos sowie die Bro-
schiire & DVD Down-Syndrom und ich und die DVD Down-Syndrom in Be-
wegung enthalt. Die DVDs kdnnen im Rahmen von Vernissagen oder Be-
gleitveranstaltungen prasentiert werden.

Bei Interesse setzen Sie sich bitte mit Frau Christa Meyer im DS-InfoCenter
in Verbindung. Infos und Flyer auch unter: www.ds-infocenter.de
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Neue Publikationen

Das Gesundheitsbuch
und das Vorsorge-

Checkheft

Zwei Projekte stehen schon lange auf der,To-do-Liste” des DS-
InfoCenters: das personliche Gesundheitsbuch und das Vorsorge-
Checkheft. Nun ist der groB3te Teil der Arbeit getan und wir sind
zuversichtlich, dass, bis Sie als Leser diese Ausgabe der Zeitschrift
bekommen, beide Publikationen erschienen sind und bestellt
werden konnen. Deshalb stellen wir sie Ihnen hier gerne vor.

Mein Gesundheitsbuch

Wann war ich das letzte Mal bei meiner Haut-
drztin? Wie hiefs die Salbe, die ich vor zwei
Jahren nicht vertragen habe? Welche Krank-
heiten gab es in meiner Familie? Welche Kin-
derkrankheiten hatte ich schon? Wann muss
meine Impfung aufgefrischt werden?

Kommt Thnen dies bekannt vor? Einige die-
ser Fragen tauchen immer wieder auf - spa-
testens beim Arztwechsel und einem damit
verbundenen Fragebogen, den viele Arzte
beim ersten Termin ausfiillen lassen. Aber
nicht nur fiir den behandelnden Arzt, son-
dern auch fiir die personliche Gesundheits-
vorsorge ist es wichtig, die eigene Anamne-
se und regelmiflige Termine im Auge zu
behalten.

Was fiir die meisten Menschen schon
eine Herausforderung darstellt, ist fiir Ju-
gendliche und erwachsene Menschen mit
Down-Syndrom kaum zu {iberblicken.

Das personliche Gesundheitsbuch soll
die Moglichkeit schaffen, gesundheitliche
Probleme, Arztbesuche, Klinikaufenthalte,
Untersuchungen, Medikamente und vieles
mehr zu dokumentieren. Es soll das Be-
wusstsein fiir die eigene Gesunderhaltung
starken, aber auch eine Hilfe fiir Familien,
Betreuer und behandelnde Arzte sein.

Gerade fiir Menschen mit einer Lern-
einschrinkung, die zusétzlich sprachliche
Schwierigkeiten haben, ist das Gesundheits-
buch niitzlich. Denn anhand dieser Da-

Vorwort

ten konnen Gesundheitsstatus und even-
tuell notwendige Mafinahmen besser
eingeschitzt werden. Beispielsweise in ei-
ner solchen Situation:

Tobias ist von zu Hause ausgezogen, jetzt
wohnt er in einem Wohnheim. Er hat eine
labile Gesundheit, ist hdufig krank. Lei-
der kann er nur schlecht vermitteln, wo der
Schuh driickt. An seinem Verhalten kénnen
seine Begleiter und Wohnfreunde, zwar ab-
lesen, dass etwas nicht stimmt. Aber Tobias
kommuniziert wenig, er kann weder seine
Schmerzen umschreiben noch genau lokali-
sieren. Und vermitteln, ob er schon mal dhn-
liche Beschwerden hatte und zu welchem
Arzt er ging oder wie die Behandlung war,
noch weniger.

Wenn Personen nicht mehr zu Hause bei
den Eltern leben, die den gesundheitlichen
Werdegang ihres Sohnes oder ihrer Tochter
kennen, sondern sie nun andere Ansprech-
partner haben, kénnen diese durch das Ge-
sundheitsbuch iiber eventuelle gesundheit-
liche Besonderheiten informiert werden,
um im Falle eines Falles richtig und schnell
zu handeln.

Das personliche Gesundheitsbuch ist
darauf ausgelegt, dass es so weit wie mog-
lich vom ,,Eigentiimer® selbst gefiihrt wird.
Schon dem Teenager kann gezeigt werden,
wie er seine Gesundheitsdaten iibersicht-
lich und in einfacher Art und Weise do-
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kumentieren kann. Wenn Menschen mit
Down-Syndrom lernen, dieses Buch weit-
gehend selbststandig zu fithren, kann dies
auch zu einem grofleren Bewusstsein der
eigenen Gesundheit und des eigenen Wohl-
befindens beitragen. Dariiber hinaus kann
es als Dokumentationsmoglichkeit in der
Familie und Wohngruppe genutzt werden.

Mein Gesundheitsbuch besteht aus folgen-
den Teilen:

B ein als Heft gebundener Informations-
teil, in dem gesundheitliche Aspekte,
die besonders beim Down-Syndrom
zu beachten sind, fiir Menschen mit
Down-Syndrom erklért werden.

B ein kleines Worterverzeichnis, in dem
schwierige Begriffe wie ,,Quartal®, ,,Pra-
xisgebiihr®, ,Zuzahlung“ u.v.m. erldu-
tert werden.

B cine gelochte Blattsammlung, die durch
Kopiervorlagen regelmiflig erweitert
werden kann. Sie enthélt Tabellen zur
Gewichtskontrolle, einen Periodenka-
lender, speziell vorbereitete Ubersichts-
listen, in denen man Arztbesuche ein-
tragt.

Die Blattsammlung und das InfoHeft haben
das Format DIN A4 und konnen in einen
mitgelieferten Ringordner abgeheftet wer-
den.



Das Checkheft

In unseren Publikationen, der Broschii-
re Medizinische Aspekte bei Down-Syn-
drom und dem Flyer Medizinische Vor-
sorgeuntersuchungen bei Kindern mit
Down-Syndrom, beschreiben wir bereits
die Notwendigkeit regelmifliger Unter-
suchungen.

Nun haben wir ein kleines Heft im
handlichen A5-Format zusammenge-
stellt, das als Erganzung zum gelben U-
Heft gedacht ist und das informiert iiber
einige gesundheitliche Besonderheiten,
die bei Kindern mit Down-Syndrom
héufiger auftreten und deswegen regel-
maflige, zusitzliche Untersuchungen
bendtigen - tiber das Standard-Vorsor-
ge-Programm fiir Kinder hinaus.

Dabei geht es beispielsweise um Un-
tersuchungen der Schilddriisenwerte
sowie um Checks in Zusammenhang
mit Leukdmie oder Zéliakie und um re-
gelmafliges Hor- und Sehscreening. In
einer tbersichtlichen Tabelle sind die-
se empfohlenen Vorsorgetermine fest-
gehalten.

Auflerdem wurden die neuen DS-
Perzentilen - Wachstums- und Ge-
wichtskurven fiir Madchen und Jungen
bis zehn Jahre — mit aufgenommen.

Das handliche, 24-seitige Check-
heft ldsst sich gut ins gelbe U-Heft ste-
cken. Es liegt in Zukunft der Erst-
Info-Mappe bei und kann auch einzeln
beim Deutschen Down-Syndrom Info-
Center bestellt werden. Preis: Euro 5,-

Coaching in der Schule
Neues Angebot des DS-InfoCenters

ie Bemithungen um Integration und

Inklusion haben - wenn es auch lang
gedauert hat — bewirkt, dass immer mehr
Kinder mit Lerneinschrinkungen Regel-
schulen besuchen. Darunter sind auch viele
Kinder mit Down-Syndrom.

Dass es fiir das Lehrpersonal in den Re-
gelschulen nicht selbstverstandlich ist, diese
Kinder zu unterrichten, verstehen wir gut,
denn meist haben sie in ihrer Ausbildung
nichts oder kaum etwas {iber die Lernbe-
sonderheiten dieser Schiilergruppe erfah-
ren, sie erhalten oft kaum Unterstiitzung,
zudem liegen bei ihnen keine oder nur we-
nige Erfahrungen im Umgang mit Kindern
mit Down-Syndrom vor.

Das Team des Deutschen Down-Syn-
drom InfoCenters erarbeitet seit fast 22
Jahren Publikationen, Ratgeber und Infor-
mationen fiir Eltern, Erzieherinnen, Leh-
rer, Betreuer und andere Ratsuchende. Die
Mitarbeiterinnen halten Vortrage in Schu-
len, bei Kongressen, vor Eltern und Fach-
personal.

In den letzten Jahren werden vermehrt
Fortbildungen fiir Lehrer, die in Integrati-
onsklassen arbeiten, angefragt. Darauf ge-
hen wir gern ein, denn es ist uns ein grofles
Anliegen, dass Kinder mit Down-Syndrom
eine gute schulische Intregration erleben,
dass sie akzeptiert und gut gefordert wer-
den und dass Lehrer und Integrationsbe-
gleiter diese Kinder kompetent, mit Freude
und Erfolg begleiten und unterrichten.

Neben der Information fiir die Mitarbei-
ter der Schule ist es manchmal erwiinscht,
Schiilern in einer integrativen Klasse al-
tersgerecht zu erkldren, was das Down-
Syndrom ist, bzw. ihnen die Begriffe Inte-
gration/Inklusion nahezubringen und ein
Bewusstsein und Akzeptanz fiir die Vielfalt
in jhrer Schule und der Gesellschaft zu for-
dern.

Auch Infoveranstaltungen fiir Eltern zu
dieser Thematik werden erfragt.

Wir haben nun ein Konzept fiir das Coa-
ching in der Schule entwickelt, das wir vor

Ort in Schulen durchfithren konnen. Ge-
naue Details zum Inhalt, Aufbau und zu
den Kosten dieses Angebots findet man in
einem Infoblatt, das als pdf von unserer
Website heruntergeladen oder beim DS-In-
foCenter angefordert werden kann.

Das SchoolCoaching wird durchgefiihrt
von unserer Mitarbeiterin Michaela Hilg-
ner. Frau Hilgner ist Sonderpadagogin, hat
in einer Integrierten Gesamtschule gearbei-
tet und ist nun als padagogische Mitarbeite-
rin im DS-InfoCenter titig.

Bei Fragen zum Angebot und Interesse
an einem SchoolCoaching ist sie gern fiir
Sie da: hilgner.ds.infocenter@t-online.de.
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PSYCHOLOGIE

Wie Kinder denken lernen
und eine geistige Behinderung
verhindert werden Kann . e secesmons

Dieser Beitrag befasst sich mit der Frage, wie Kinder denken lernen, wie eine geistige Behinderung
entsteht und wie sie sich gegebenenfalls verhindern lasst. Er beruht auf theoretischen Grundlagen und
Modellen sowie hermeneutisch-interpretativen Videoanalysen von Interaktionen der Montessorithe-
rapeutin Lore Anderlik mit Kindern, die wegen einer genetischen Syndromdiagnose und einer moto-
rischen Entwicklungsverzdgerung a priori flir geistig behindert gehalten werden.

In dieser Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom stehen die theoretischen Grundlagen im Mittelpunkt,
in der nachsten Ausgabe (Januar 2012) folgt dann die detaillierte Einzelfallbeschreibung basierend auf
Videoanalysen, mit denen exemplarisch gezeigt wird, was Kinder mit Trisomie 21 im Alter von dreiein-
halb Jahren benétigen, damit sie ihre Potenziale entwickeln kdnnen und eine sekundare geistige Behin-
derung in ihrer Umwelt verhindert wird.

Der Abdruck dieses Beitrags in
Leben mit Down-Syndrom wurde
freundlicherweise vom S. Hirzel
Verlag genehmigt.

Der Beitrag erschien unter der
Uberschrift ,Geistige Behinderung
bei Kindern mit genetischen Syn-
dromen?” in: ,Grenzen des Erkla-
rens. Pladoyer fir verschiedene
Zugangswege zum Erkennen”.
Herausgeber: Glnter Altner, Ka-
trin Griiber, Markus Dederich und
Rainer Hohlfeld im S. Hirzel Verlag,
Stuttgart, 2011

ISBN 978-3-7776-1817-3

Der Text wurde von der Autorin
fur Leben mit Down-Syndrom leicht
verandert.

Autorin

Prof. Sabine Stengel-Rutkowski
Humangenetikerin,
Ludwig-Maximilians-Universitat
Minchen, i.R.

Abstract

Dieser Beitrag befasst sich mit der Frage,
wie Kinder denken lernen, wie eine geistige
Behinderung entsteht und wie sie sich ge-
gebenenfalls verhindern lasst. Er beruht auf
theoretischen Grundlagen und Modellen so-
wie hermeneutisch-interpretativen Video-
analysen von Interaktionen einer Montes-
soritherapeutin (Lore Anderlik, Montesso-
ritherapeutin, Puchheim bei Miinchen) mit
Kindern, die wegen einer genetischen Syn-
dromdiagnose und einer motorischen Ent-
wicklungsverzogerung a priori fiir geistig
behindert gehalten werden.

Anhand einer detaillierten Einzelfallbe-
obachtung wird exemplarisch gezeigt, dass
es sich hierbei um eine Fehlinterpretati-
on ihres Verhaltens handelt. Wahrend die
Kinder nonverbal ihre verzogerte Sprach-
motorik kompensieren, versuchen sie
nicht selten, sich gegen eine wahrgenom-
mene Unterschitzung und Unterforde-
rung zu wehren. Offenbar beschréankt sich
die Macht ihrer Gene auf das korperliche
Erscheinungsbild und motorische Funkti-
onen. Thre psychomentalen Prozesse sind
davon unabhingig, da sich das Gehirn erst
postnatal und unter dem induktiven Ein-
fluss der Umwelt zum Denkorgan entwi-
ckelt.

Unbeeintrachtigt von ihren Genen kom-
munizieren die Kinder von Anfang an mit
ihrem sozialen Umfeld, das sie durch ihre
Gegenwart priagen und von dem auch sie
gepragt werden. Thre Wahrnehmungen
werden als elektrische Impulse an die Neu-
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ronen der Hirnrinde geleitet und dort als
Erfahrungen gespeichert. Neu eintreffende
Impulse konnen nun anhand verfiigbarer
Erfahrungen bewertet und mit korper-
lichen Reaktionen beantwortet werden, de-
ren Sinn in ihrer Umgebung gedeutet wird
und wiederum Reaktionen auslost.
Altersentsprechende Erfahrungen im
normalen sozialen Leben fithren zur Ent-
wicklung umweltadaptierter psychomen-
taler Fahigkeiten. Voraussetzung ist eine
Erziehung unter der Annahme eines pri-
miér offenen Geistes. Eventuell erforder-
liche Therapien sollten auf wirksame Maf3-
nahmen beschrankt und nicht von einer
padagogischen Sonderbehandlung beglei-
tet werden, die von der unzutreffenden Vor-
annahme reduzierter Potenziale ausgeht.
Das aktuelle neurophysiologische Wis-
sen iiber die postnatale Konstruktion und
Differenzierung neuronaler Netzwerke be-
zieht sich offenbar auch auf Kinder mit ge-
netischen Syndromen. Koénnen sie in den
ersten Jahren altersentsprechende Erfah-
rungen machen, so bilden und nutzen auch
sie funktionsfahige synaptische Verbin-
dungen in ihrer Hirnrinde, die ihnen eine
optimale Anpassung an die Erfordernisse
des normalen sozialen Lebens ermdéglichen.
Dies provoziert ein kritisches Hinter-
fragen des Phinomens ,Geistige Behin-
derung® Offenbar handelt es sich hierbei
nicht um einen genetisch determinierten
Zustand, sondern um einen verhinderbaren
Prozess. Reduktionistische Vorstellungen
iiber die Potenziale dieser Kinder fiihrten



in der Vergangenheit zu falschen Umwelt-
antworten auf ihre genetische Konstituti-
on. Wihrend in einzelnen Fillen medizi-
nische Interventionen zur Kompensation
korperlicher Hemmnisse erforderlich sind,
ist in allen Fillen eine radikal gednderte Er-
wartungshaltung notig, um eine sekundére
geistige Behinderung zu verhindern.

Die dieser Arbeit zugrunde liegenden
teilnehmenden Beobachtungen stimmen
mit Rainer Hohlfelds von Hume (1739) zi-
tiertem Satz tiberein, dass es nicht méglich
sei, aus einer endlichen Kette von beobach-
teten Ereignisfolgen auf eine gesetzmaflige
kausale Folge zu schlieflen. Im Sinne des
aristotelischen Denkens ist ,,Geistige Behin-
derung® vielmehr als etwas Gewordenes zu
verstehen. Daraus ergibt sich die Notwen-
digkeit eines Perspektivenwechsels. ,,Denn
dem Vermogen nach kann dasselbe zu-
gleich Entgegengesetztes sein, der Wirk-
lichkeit nach aber nicht“ (Aristoteles 4. Jh.
v. Chr.).

Einleitung

Bei der Frage, ob Motive und Beweggriin-
de fiir freies Handeln mit den naturwis-
senschaftlichen Begriffen von Ursache und
Wirkung erklirt werden konnen, fithrt uns
die freie Enzyklopidie Wikipedia zu dem
Buch ,Alice’s Adventures in Wonderland™
In der Szene ,Through the Looking Glass
and What Alice Found There* beschreibt
Carroll (1865) den Blick durch einen Spiegel
auf eine nach den Regeln des Schachspiels
vollstandig bestimmte Welt mit lebenden
Figuren. Sind wir wirklich Schachfiguren
in einem fir uns nicht erkennbaren Spiel?
Gezogen von Naturgesetzen, die an die Stel-
le eines lenkenden Gottes getreten sind? Ist
unser Verhalten vorbestimmt und unser
freier Wille nicht mehr als eine Illusion?

Aufgrund meiner langjahrigen Beschaf-
tigung mit dem Verhalten von Kindern,
die aufgrund einer genetischen Syndrom-
diagnose und motorischen Entwicklungs-
verzogerung a priori als geistig behindert
gelten, halte ich diese Gleichsetzung von bi-
ologischer Ursache und individuellem Be-
weggrund fiir einen kategorialen Denkfeh-
ler. Um dies zu begriinden, will ich meine
Ausfithrungen mit biologischen, psycho-
logischen, padagogischen und sozialen
Aspekten zum Thema ,Geistige Behinde-
rung bei Kindern mit genetischen Syndro-
men” beginnen und mit eigenen Untersu-
chungen beenden.

1. Erbe und Umwelt

Bevor gegen Ende des letzten Jahrtau-
sends eine wachsende Zahl von Chromo-
somenveranderungen und Genmutationen
bei Kindern entdeckt wurde, standen frii-
he Umwelteinfliisse wie Siuglingspflege
und Erziehung im Vordergrund des wis-
senschaftlichen und gesellschaftlichen Inte-
resses. Danach schienen neue Erkenntnisse
der pédiatrischen Genetik den Glauben an
die Macht der Umwelt auf die Entwicklung
des kindlichen Geistes zu verdrangen. Es
hat sich jedoch nicht bewahrheitet, dass be-
obachtete Denkschwierigkeiten monokau-
sal durch veranderte Gene entstehen. In der
Kinder- und Jugend-Psychiatrie wich diese
Vorstellung schon frith der Annahme einer
multikausalen Atiologie bei den meisten di-
agnostizierten Konstitutionen (Rutter et al.
2006). Genetische und exogene Faktoren
wurden als Ursache von eher wahrschein-
lichen als determinierenden Effekten ange-
sehen. So trat die Umwelt erneut in den Fo-
kus wissenschaftlicher Disziplinen, die sich
mit der frithkindlichen Entwicklung be-
schiftigten.

Etwa zur gleichen Zeit ergaben eige-
ne Beobachtungen von Kindern mit ge-
netischen Syndromen unterschiedliche
Einfliisse von Erbe und Umwelt auf ihre
koérperliche und psychomentale Entwick-
lung (Stengel-Rutkowski und Anderlik
2005): Nur ihre korperlichen Merkmale
und motorischen Funktionen scheinen
streng genetisch determiniert zu sein. Sie
fithren zu Erscheinungsbildern, die von der
Umwelt nicht wesentlich verandert wer-
den konnen. Fiir ihre psychomentalen Fa-
higkeiten sowie ihre Personlichkeits- und
Verhaltensmerkmale trifft dies nicht zu.
Video-gestiitzte Beobachtungen von Spiel-
interaktionen im Rahmen einer Montes-
soritherapie (Anderlik 2006) lieflen bei
Kindern mit genetischen Syndromen kei-
ne anderen psychomentalen Potenziale er-
kennen wie bei allen Kindern. Sie scheinen
sich unter normalen Umweltbedingungen
ebenso vielfiltig zu entfalten wie diese. Um
altersentsprechende Erfahrungen machen
zu konnen, missen jedoch eventuelle kor-
perliche Hemmnisse behoben oder assistie-
rend ausgeglichen werden. Gelingt dies im
Rahmen einer inklusiven Erziehung, so er-
weist sich ihre frither konstant wahrgenom-
mene geistige Behinderung nicht linger als
ein unverdnderliches, genetisch verursach-
tes Merkmal, sondern als ein verhinder-
bares Umweltproblem.

Wenige Jahre zuvor hatte die neurobi-
ologische Forschung das Wissen iiber die
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Bedeutung der Umwelt fiir die postnatale
Hirnentwicklung grundlegend verdndert
(Shore 1997; Shonkoff und Phillips 2000).
Obwohl seit langem bekannt war, dass sich
die Expression von Genen immer im Zu-
sammenhang mit Umweltfaktoren voll-
zieht, beschiftigt sich die Molekularbio-
logie erst seit kurzem mit epigenetischen
Phanomenen, zu deren Entstehung die du-
Bere Umwelt nicht unwesentlich beitrégt. Es
werden Regulatorsubstanzen erforscht, die
als Antwort auf Umweltreize innerhalb und
auflerhalb von Zellkernen und Zellkérpern
gebildet werden. Sie schalten bestimmte
Gene zu bestimmten Zeiten in bestimm-
ten Zellen an, andere ab und entscheiden
so, welche Teile des Genoms zusammen-
wirken, um ein Merkmal auszuprégen, und
welche dabei stumm bleiben. Obwohl noch
weitgehend unklar ist, wie das menschliche
Genom wihrend der kindlichen Entwick-
lung durch exogene Faktoren modifiziert
wird, gelten Erbe und Umwelt heute als un-
trennbare Partner eines Tandems, die mit-
einander kooperieren, um das Ziel einer
optimalen gegenseitigen Anpassung zu er-
reichen. Dies dndert den starren Blick auf
die Gene als Schicksalsdeterminanten zu-
gunsten ihrer Anpassungsfihigkeit an und
durch die duflere Umwelt.

2. Geistige Behinderung

Zwei Griinde haben offenbar in der Vergan-
genheit dazu gefiihrt, dass bestimmte Ver-
haltensweisen von Kindern mit genetischen
Syndromen als geistige Behinderung fehlin-
terpretiert wurden:

Erstens schien dabei ihre etwas lang-
samere motorische Entwicklung im Ver-
gleich zur Altersnorm eine Rolle zu spielen,
die oft auch ihr Sprechvermogen betrifft.
Da Sprache generell mit Denken und Ver-
stehen assoziiert wird, schien es nahelie-
gend, von einer verlangsamten Sprachmo-
torik auf ein reduziertes Denkvermogen
zu schlielen. Dieser Trugschluss verstarkte
sich, wenn das Aussehen der Kinder und
weitere Korperfunktionen anders als ge-
wohnt und erwartet waren. So entstand die
ungepriifte Annahme, dass ihr Sprachver-
stindnis und Sprechvermdgen in gleicher
Weise genetisch geprégt seien. Dabei blieb
unberiicksichtigt, dass das Sprachverstind-
nis auf geistigen Fahigkeiten beruht, deren
Entwicklung umweltabhéngig ist, wihrend
das Sprechen motorische Funktionen beno-
tigt, deren Entwicklung genetisch determi-
niert wird.

Zweitens fithrten beobachtbare Assozi-
ationen charakteristischer Verhaltenspha-
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notypen mit spezifischen Genotypen zur
ungepriiften Annahme eines Kausalzu-
sammenhangs. Wahrend wir heute davon
ausgehen, dass Gene lediglich zu Verhal-
tensdispositionen fithren, die durch Um-
welteinfliisse modifizierbar sind, resultierte
frither aus den meisten Syndromdiagnosen
die Antizipation einer genetisch bedingten
geistigen Behinderung. Die ganze Friihfor-
derung stand unter dem Einfluss dieser An-
nahme, die von der Entwicklungspsycho-
logie mit scheinbar objektiven Verfahren
verifiziert wurde. Niemand schien sich da-
ran zu storen, dass diese Tests an Normal-
kollektiven standardisiert waren, zu denen
Kinder mit genetischen Syndromen nicht
gehoren. Anhand definierter Kriterien wur-
de ihnen eine mentale Retardierung attes-
tiert, ohne andere Ursachen fiir ijhr Verhal-
ten in Erwégung zu ziehen oder die sich
daraus ergebende, sich selbst erfiillende
Prophezeiung zu verhindern. Eine norma-
le Erziehung entfiel, da die Kinder sprach-
liche Aufforderungen nicht oder nur unge-
niigend zu verstehen schienen. Sie lernten
weder zu folgen noch zu antworten und ta-
ten, was sie wollten.

3. Entwicklung des Gehirns
zum Denkorgan

Die hier vorgeschlagene Neudefinition des
Begriffs ,Geistige Behinderung® wird durch
die Neurowissenschaften gestiitzt, die bei
der Entwicklung des menschlichen Gehirns
zum Denkorgan auf ein beachtenswertes
Zusammenspiel von Erbe und Umwelt hin-
gewiesen haben.

3.1. Pranatalzeit

Im Gegensatz zur postnatalen wird die pra-
natale Hirnentwicklung relativ streng von
den Genen kontrolliert. Sie sorgen dafiir,
dass dieses Organ zum Zeitpunkt der Ge-

Aus heutiger Sicht sollte das Merkmal ,,Gei-
stige Behinderung®“ bei Kindern mit gene-
tischen Syndromen revidiert und neu defi-
niert werden (Tab. 1):

Tab.1:

Geistige Behinderung - Begriffsrevision und Neudefinition

zur Folge.

verhindert werden.

® Das Phdanomen ,Geistige Behinderung” beruht bei Kindern mit genetischen
Syndromen primar auf einer Fehlinterpretation ihres Verhaltens.

® Dies flihrte in der Vergangenheit zu einer fehlerhaften Umweltanpassung an
ihre genetische Konstitution und hatte eine sekundare geistige Behinderung

® Eine sekundare geistige Behinderung kann durch eine radikal gedanderte ge-
sellschaftliche Erwartungshaltung und gednderte Rahmenbedingungen

burt eine typische Struktur aufweist und
iiber bestimmte Basisfunktionen verfiigt
(Fig. 1).

Schon kurz nach der Empfingnis dif-
ferenzieren sich embryonale Vorlduferzel-
len des Nervensystems, die sich vermehren
und Vorlauferstrukturen fiir Riickenmark
und Hirn (Neuralrohr) bilden. Hier entwi-
ckeln sich erste Nervenzellen (Neuronen),
die sich ungeheuer rasch vermehren und
iiber Fortsitze miteinander kommunizie-
ren. Im fiinften Monat organisieren sich am
oberen Pol des Neuralrohrs verschiedene
Hirnsysteme, in die bis zum sechsten Mo-
nat nahezu alle Neuronen einwandern, die
dort postnatal benétigt werden. Thre Zahl
liegt bei etwa hundert Milliarden (1011).

A) Der Neocortex (,Menschen-Gehirn”) ist entwick-
lungsgeschichtlich das jingste Hirnareal. Hier lernen
wir auf hohem Niveau zu denken und komplexe
integrative Aufgaben zu erledigen. Auch andere
Sauger haben diese Hirnstruktur; deren Anteil am
gesamten Hirnvolumen ist jedoch relativ klein.

B) Das Limbische System (,Sauger-Gehirn”) ist fir
unsere Emotionen und Erinnerungen von entschei-
dender Bedeutung.

C) Das Kleinhirn und Stammhirn (,Reptilien-Gehirn”)
reguliert grundlegende Vitalfunktionen wie Atmung,
Herzschlag und motorische Koordination.
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In einigen dieser Systeme bilden sich neu-
ronale Schaltkreise, die wichtige Korper-
funktionen wie Herzschlag, Bewegungen
und Schlaf-/Wachrhythmus regulieren. Sie
ermoglichen den Kindern schon vor der
Geburt sensorische Wahrnehmungen und
Lernprozesse.

3.2. Geburt

Beim Ubergang zum extrauterinen Leben
sorgt das pridnatale Nervensystem fiir die
notwendigen Anpassungsprozesse wie At-
mung, Verdauung, Temperaturregulation
und Reflexe. Riickenmark und Hirnstamm
sind zur Zeit der Geburt in der Regel voll
funktionsfahig, wihrend die Hirnrinde und
das limbische System beim Menschen viel

Fig. 1:

Die drei wichtigsten Systeme unseres
Gehirns werden nach der evolutionaren
Periode benannt, in der sie vermutlich
entstanden sind, bzw. nach der Spezies,
mit der wir diese Strukturen teilen.’



geringer entwickelt sind als bei anderen Pri-
maten (Shore 1997). Menschliche Neuge-
borene haben noch vergleichsweise wenig
neuronale Vernetzungen in diesen Arealen,
die fiir Sinneswahrnehmungen, assoziati-
ves Erinnern, willensgesteuertes Handeln,
Emotionen und Lernerfahrungen vorgese-
hen sind. Offenbar wurden diese Teile des
menschlichen Gehirns von den genetisch
gesteuerten Prozessen der pranatalen Ent-
wicklung dazu bestimmt, vor ihrer Diffe-
renzierung auf Erfahrungen aus der dufle-
ren Umwelt zu warten.

3.3. Postnatalzeit

Tatsdchlich wird das menschliche Gehirn
erst postnatal und in Interaktion mit der
Umwelt zu einem individuellen, funktions-
und anpassungsfihigen Denk- und Kon-
trollorgan. Dies scheint eine evolutionire
Antwort auf die grolen Anforderungen an
dieses Organ zu sein, das nicht nur alle Vi-
talfunktionen tiberwacht, sondern auch alle
Informationen tiber die innere und duflere
Umwelt entgegennimmt, die ihm Millionen
von Rezeptoren der Haut und Organe zulei-
ten. Es muss sie verarbeiten und speichern,
mit fritheren Informationen vergleichen,
bewerten und beantworten. Dabei werden
seine Erfahrungsspeicher stindig aktuali-
siert, umorganisiert und gestrafft. Um dies
zu meistern, nutzt das Gehirn seine Neu-
ronen als effektive Kommunikations- und
Speichersysteme.

3.3.1. Null bis drei Jahre

Die Neuronen der Hirnrinde von Neuge-
borenen wurden mit spindeldiirren jungen
Biaumen verglichen, die sich in den ersten
drei Lebensjahren zu ausgefeilten Systemen
von Asten (Dendriten) und Wurzeln (Axo-
ne) entwickeln, wenn sie die hierfiir not-
wendigen Umweltimpulse erhalten (Les-
sen-Firestone 1998/99). Anfangs haben sie
nur wenig Kontakt miteinander. Wenn aber
die Aufmerksamkeit eines Kindes durch
interessante Dinge in seiner Umwelt er-
regt wird und seine Sinnesorgane das Ge-
hirn dariiber mit elektrischen Signalen in-
formieren, beginnen die Neuronenfortsitze
zu wachsen und sich zu verzweigen. Stellt
das Kind fest, dass zwei Dinge gleich sind
oder zwei Ereignisse zusammenhingen, so
nehmen seine Neuronen iiber ihre Fortsit-
ze miteinander Kontakt auf und teilen sich
dies mit. Je mehr das Kind erfihrt, umso
stirker kommunizieren seine Neuronen.
TIhre vielfach verzweigten und veristelten
Fortsitze werden zu einem Fasergestripp.
Die Hirnrinde wird dicker, der Kopfumfang
grofSer. Bis zum dritten Lebensjahr vervier-
facht sich das Hirngewicht. Jedes einzel-

ne der nun reifen Neuronen besitzt mehre-
re hoch veristelte Dendritenbaume, die mit
zahllosen, winzigen Dornfortsétzen Signale
aus der Umwelt empfangen. Das sich eben-
falls verzweigende Axon leitet die Signale
an die Dendriten anderer Neuronen weiter.
Dabei dockt das Axonende unter Bildung
einer kleinen Spalte (Synapse) an das Den-
dritenende eines anderen Neurons an.

Synapsen sind die Schaltstellen der neu-
ronalen Kommunikation. Die am Axon-
ende eintreffenden Signale eines Neurons
werden mit chemischen Botenstoffen (Neu-
rotransmitter) durch die Spalte transpor-
tiert. Deren Bindung an die Rezeptoren
angedockter Dendriten l6st unter dem Ein-
fluss von Regulatormolekiilen erneut ein
elektrisches Signal aus. Dies kann auf das
Empfingerneuron erregend oder hem-
mend wirken. Treffen mehrere erregende
Signale gleichzeitig oder rasch nacheinan-
der an einem Empfingerneuron ein und
tiberschreitet deren Intensitdt am Axonur-
sprung einen Schwellenwert, so wird wieder
ein Signal ausgelost, das durch die Synap-
se transportiert, von dendritischen Rezep-
toren empfangen und weitergeleitet werden
kann. Signale, deren Stirke unterhalb der
Schwelle eines Empfingerneurons liegen,
gehen verloren.

Bei der neuronalen Kommunikation 16-
sen eintreffende Impulse Signalwege aus,
die bestimmte Neuronen miteinander ver-
binden. Sie hinterlassen dabei Spuren, die
bei erneut eintreffenden Impulsen zu feste-
ren Verbindungen fithren. Macht ein Kind
wiederholt gleiche Erfahrungen, so tref-
fen wiederholt gleichartige Impulse an be-
stimmten Neuronen ein. Dies verstarkt die
Efhizienz bestehender Synapsen und erleich-
tert die neuronale Kommunikation. Treffen
nur wenige Signale an einer Synapse ein,
so werden die vorhandenen Verbindungen
schwach und gehen mit der Zeit verloren.
Auf diese Weise verdndern sich die neuro-
nalen Signalwege im Gebrauch.

Die neuronalen Kommunikationskreis-
ldufe der Hirnrinde dienen als Erfahrungs-
und Erinnerungsspeicher. Sie funktionieren
durch Veranderungen der synaptischen Im-
pulsiibertragung (synaptische Plastizitit).
Dabei kooperieren verschiedene Mechanis-
men, die durch Art, Frequenz und Dauer
der eingehenden Signale induziert werden.
Sie betreffen die Menge, Art und Aktivitat
der préasynaptischen Neurotransmitter, der
postsynaptischen Rezeptoren und Signal-
molekiile sowie die Grofe, Form und Zahl
der dendritischen Dornfortsitze. So kon-
struiert die Umwelt in Abhéngigkeit von
den Neigungen und dem Willen des Kin-
des sein Gehirn als Denkorgan. Dabei wird
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jeder Lernerfolg mit Gliickshormonen aus
dem limbischen System belohnt.

Mit zwei Jahren haben Kinder etwa
ebenso viele Synapsen wie Erwachsene, mit
drei Jahren doppelt so viele. Da jedes Hirn-
rindenneuron mit mehr als zehntausend
anderen kommunizieren kann, werden ein-
gehende Signale durch etwa eine Billiarde
Synapsen vernetzt (1015). Wichtige Signale
kénnen nun anhand der verfiigbaren Erfah-
rung rasch bewertet und beantwortet wer-
den. So entwickeln sich hilflose Neugebo-
rene aufgrund ihrer Erfahrungsspeicher zu
Kleinkindern, die Bewegungen erproben,
wiederholen und verfeinern, ihre Umge-
bung erforschen, Beziehungen aufnehmen,
tiber Erfahrenes nachdenken und eigene
Ideen verwirklichen. Sie lernen in Interak-
tion mit ihrer Umwelt, diese mitzugestalten
und sich dabei wohlzufiithlen. Verglei-
chende Untersuchungen von gut versorgten
und deprivierten Kindern zeigen, dass ihre
neuronalen Netzwerke Funktionen ihrer
Umwelt sind und von ihr induziert werden
(Eluvathingal et al. 2006).

3.3.2. Drei bis neun Jahre

Auch nach dem dritten Lebensjahr bleiben
Synapsenproduktion und -elimination die
formenden Krifte der menschlichen Hirn-
entwicklung (Fig. 2). Anfangs tiberwiegt die
Produktion, weil fast jede Erfahrung neu
ist. Der riesige neuronale Input der ersten
drei Jahre fiihrt jedoch zu wild wuchernden
Verbindungen, die nun vermehrt beschnit-
ten werden. Indem wenig genutzte Synap-
sen vermehrt entfernt werden, pendelt sich
auf dem hohen Niveau von einer Billiarde
Synapsen ein dynamisches Gleichgewicht
zwischen ihrer Produktion und Eliminati-
on ein. Das Gehirn von Kindergarten- und
Grundschulkindern ist in Abhéangigkeit
von ihren komplexer werdenden Erfah-
rungen und Lernprozessen dicht mit Ner-
venfasern bepackt. Seine neuronalen Netz-
werke erneuern und reorganisieren sich
standig. Synaptische Plastizitit ermogli-
cht den Kindern eine rasche Anpassung an
verschiedenste Umwelten. Sie lernen, darin
zu leben, erfolgreich zu sein und dafiir be-
lohnt zu werden. Welche ihrer neuronalen
Netzwerke ausgebaut werden und welche
verschwinden, hingt von den Erfahrungen
ab, die sie in ihrem Adaptationsprozess ma-
chen. Da dieser Erfahrungsschatz nie gleich
ist, entwickelt sich jedes menschliche Ge-
hirn zu einem individuell geformten Uni-
kat.

3.3.3. Adoleszenz und Erwachsenenalter

Von der Pubertit an tiberwiegt die Synap-
senelimination. Was nicht gebraucht wird,
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Fig. 2:

Verhaltnis der Produktion und Elimination von Synapsen wahrend der postnatalen

Hirnentwicklung (nach Shore 1997)

——— 1

Synapsen Produktion

0-3 Jahre
0-10" Synapsen

NTA

3-9 Jahre
10" Synapsen

Synapsen Elimination

>10 Jahre
%, x10' Synapsen

geht verloren. Nur diejenigen Netzwerke
bleiben, die von Anfang an regelmiflig ge-
nutzt wurden und fir die Jugendlichen
von Bedeutung sind. Ihr Gehirn wandelt
sich in ein stabiles, leistungsfihiges Or-
gan, mit dem sie ihr Handeln aufgrund
ihrer Erfahrungen zunehmend selbstbe-
stimmt steuern. Am Ende der Pubertit ist
die Synapsenzahl auf die Hélfte reduziert
(1/2 Billiarde). Wihrend stindig neue Neu-
ronenverbindungen produziert und andere
eliminiert werden, bleibt diese Zahl bis ans
Lebensende konstant.

Der Prozess der synaptischen Konsoli-
dierung, mit dem Erfahrungen dauerhaft
gemacht werden, ist eine Folge hochfre-
quenter Synapsenstimulation beim Lernen
durch Wiederholen und sinnvolles Asso-
ziieren. Dies 16st im Gehirn die Produk-
tion von Wachstumsfaktoren aus, die zu
spezifischer Genaktivitit und Proteinsyn-
these fiihrt und die Struktur der postsynap-
tischen Dendriten verdndert. Indem die-
se sich vergrofiern und strukturell festigen,
wird die synaptische Signaltransduktion
bestandig (Soulé et al 2006).

4. Padagogische und soziale
Aspekte

Piaget sah schon in seinem Frithwerk
(1936/1937/1945) die kognitive Entwick-
lung der Kinder als Adaptationsprozess an
ihre Umwelt. Er unterschitzte jedoch die
intellektuellen Fihigkeiten von Vorschul-
kindern, deren kontinuierlich wachsende
Gedichtnisleistungen ihm ebenso entgin-
gen wie die soziokulturellen Einfliisse beim
Lernen (Woolfolk und Schépfling 2008).
Im Folgenden wird iiber die padagogischen
und sozialen Modelle berichtet, die uns zur
Entdeckung normaler psychomentaler Fa-
higkeiten und Erziehungsbediirfnisse bei
Kindern mit genetischen Syndromen ge-
fithrt haben.

1. Qualitatives Denken

Die Sonderpdadagogik stellt die Exklusion
behinderter Kinder aus dem normalen so-
zialen Leben und die traditionellen Deu-
tungsmuster ihres Verhaltens seit langem
in Frage. 1993 wiesen Boban und Hinz da-
rauf hin, dass diese Kinder von der medi-
zinischen Forschung aus einem Defekt-
Blickwinkel betrachtet werden (Tab. 2). Mit
ihrem Dialog-Blickwinkel, der auch den
Einfluss der Umwelt beriicksichtigt, kon-
frontierten sie das medizinische Denken
iber geistige Behinderung erstmals mit
qualitativen Modellen.

Das qualitative Denken geht auf Aristoteles
zuriick. Es sieht humanwissenschaftliche
Forschungsgegenstinde als dem Werden
und Vergehen unterworfen. Daher wird
in qualitativen Analysen auf historische
Einflussfaktoren geachtet. Ein induktives
Vorgehen erlaubt es, die Intentionen von
Kindern durch widerspruchsfreie Interpre-
tationen zu erschliefen. Einzelfallanaly-
sen konnen zu einer Zusammenhangsver-
mutung fithren und weitere, systematische
Untersuchungen nach sich ziehen, die eine
argumentative Verallgemeinerung ermogli-
chen (Mayring 2002).

2, WHO-Definitionen

1980 definierte die Weltgesundheitsorgani-
sation Behinderung noch als ,,Einschran-
kung oder Verlust der Fahigkeit, Handlun-
gen in der Art und Weise oder innerhalb
der Bandbreite durchzufiihren, die fiir ein
menschliches Wesen als normal angese-
hen wird“ (ICIDH, WHO 1980). 2001 dis-
tanzierte sie sich von einem Normbereich,
der aus verschiedenen Griinden fir man-
che Menschen unerreichbar ist (ICE, WHO
2001/2005). Die neue Klassifikation be-
schreibt Prozesse von Funktionsfihigkeit,

Tab. 2: Defekt- versus Dialog-Blickwinkel,
modifiziert nach Boban und Hinz (1993).

Defekt-Blickwinkel

Geistige Behinderung als Zustand
- geistig behindert sein

+ Genetisch determinierte Organdysfunktion

« Arbeit an den Problemen des Kindes

- Das Kind als abhangiges, passives Objekt

- Wissen, was fiir das Kind das Beste ist

« Vorbereiteter Therapieplan

« Ubung praktischer Funktionen

« Erziehung und Entwicklungsférderung
auferhalb des normalen sozialen Umfelds

Dialog-Blickwinkel

Geistige Behinderung als Prozess
- geistig behindert werden

+ Umweltmodifikation von Genwirkungen

« Unterstiitzung der kindlichen Entwicklung

» Das Kind als autonomes, aktives Subjekt

- Offenheit fur Situationen und Erfahrungen

» Beobachtung und individuelle Reaktionen

+ Unterstiitzung von Interessen und Fahig-
keiten

« Erziehung und Entwicklungsférderung in-
nerhalb des normalen sozialen Umfelds
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Behinderung und Gesundheit, die neben
den medizinischen auch individuelle und
soziale Aspekte berticksichtigen. Damit soll
in Disziplinen, die sich mit Gesundheitsfiir-
sorge befassen, eine weltweite Kommunika-
tion iiber relevante Umweltfaktoren und
deren wissenschaftliche Analyse angeregt
werden. In diesem Kontext wird auf gegen-
sitzliche Modelle fiir Behinderung in der
Medizin und den Sozialwissenschaften hin-
gewiesen:

Das medizinische Modell betrachtet Be-
hinderung als Problem einer Person,
das unmittelbar von einer Krankheit,
einem Trauma oder einem anderen Ge-
sundheitszustand verursacht wird und
medizinischer Versorgung bedarf.

Das soziale Modell betrachtet Behinde-
rung hauptséchlich als ein sozial verur-
sachtes Problem und grundsitzlich als
eine Frage der vollen Integration von
Einzelpersonen in die Gesellschaft. Be-
hinderung ist hier kein Merkmal einer
Person, sondern eher eine komplexe
Ansammlung von Bedingungen, von
denen viele vom sozialen Umfeld ge-
schaffen werden. Sie erfordert soziales
Handeln, um {iberwunden zu werden.
Wihrend im medizinischen Modell un-
terschiedliche Zustande als gesund (er-
wiinscht) oder krank (unerwiinscht) ka-
tegorisiert werden, verfolgt das soziale
Modell ein integratives Konzept, das die
Vielfalt menschlicher Konstitutionen
ohne Wertungen nebeneinander beste-
hen lasst. Um beide Modelle zu vereinen,
strebt die ICF eine kohérente Sicht von
Gesundheit und Funktionsfahigkeit auf
biologischer, individueller und sozialer
Ebene an und empfiehlt einen bio-psy-
cho-sozialen Denk- und Arbeitsansatz.

3. Paradigmenwechsel

Zu Beginn unserer Arbeit {iber geistige Be-
hinderung von Kindern mit genetischen
Syndromen fiihrte uns die Reflexion des Po-
laritdtenmodells von Boban und Hinz (Tab.
2) zu einem Bruch mit dem defektorien-
tierten medizinischen Denken. Wir verlie-
flen das Paradigma vom geistig Behindert-
sein und wandten uns der Moglichkeit zu,
durch die Umwelt geistig behindert zu wer-
den. Dieser Paradigmenwechsel lief3 sich ei-
nige Jahre spéter auch neurophysiologisch
begriinden und durch das soziale Modell-
der ICF erhirten. Unsere Frage nach der
Entstehung und Verhinderung einer geis-
tigen Behinderung entsprach dem Auftrag
der WHO zur Erfassung fordernder und
hemmender Umweltfaktoren fiir die Funk-
tionsfahigkeit von Menschen mit besonde-
ren Konstitutionen.

Das Denkmodell der hermeneutischen
Spirale (Fig. 3) war fiir unsere Antwort
richtungweisend. Es beschreibt die Ab-
héngigkeit der Reaktionsmoglichkeit eines
Kindes von den Erwartungen seiner Um-
welt sowie die Veranderungen dieser Er-
wartungen und Reaktionsmoglichkeiten im
Erziehungs- und Forschungsprozess.

E,E E E K K
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Fig 3:

Modell der hermeneutischen Spirale:
Reaktionsmdglichkeiten des Kindes (K),
Erwartungen der Umwelt (E), veranderte
Reaktionsmdglichkeiten des Kindes (K1,
K2, etc.) in Abhangigkeit von sich andern-
den Umwelterwartungen (E1, E2, etc.).

Wir erlebten, dass héhere Erwartungen
zur Wahrnehmung groflerer kindlicher Fi-
higkeiten und Lernbediirfnisse fithrten, die
durch eine Steigerung des Anforderungs-
niveaus befriedigt werden konnten (posi-
tive Spirale). Umgekehrt fithrten niedrige
Erwartungen zur Wahrnehmung von Un-
fahigkeiten, die sich durch eine Redukti-
on des Anforderungsniveaus verstirkten
(negative Spirale). Das Wirkprinzip sich
selbst erfiillender Prophezeiungen nétig-
te uns, hohe Erwartungen in die Potenzi-
ale der Kinder zu setzen. Dabei orientierten
wir uns an ihrem Lebensalter, was sich im
Nachhinein als begriindet erwies. Seither
sehen wir die Syndrome der Kinder nicht
mehr als Defekte, Krankheiten oder St6-
rungsbilder, sondern als seltene Vorkomm-
nisse im Rahmen einer genetischen Vielfalt,
die fir Homo sapiens normal ist (Stengel-
Rutkowski 2002).

4. Montessori-Prinzipien

Da die zentrale Aussage dieser Arbeit auf
Interaktionsbeobachtungen im Rahmen
einer Montessori-Therapie beruht, wer-
den hier auch die Prinzipien dieses pada-
gogischen Ansatzes beschrieben, mit dem
uns die Entdeckung normaler psychomen-
taler Fahigkeiten und Erziehungsbediirf-
nisse von Kindern mit genetischen Syndro-
men gelang.

PSYCHOLOGIE

Montessori stellt das individuelle Kind
in den Mittelpunkt ihres padagogischen
Denkens und Handelns (Montessori 1950a,
1950b; Polk-Lillard 1972/1988). In einer auf
seine Bediirfnisse vorbereiteten Umgebung
kann es sein Material selbst wihlen, damit
arbeiten und Erfolg erleben. Didaktische
Prisentationen und Hilfe zur Selbsthilfe
fordern seine Selbststdndigkeit. Die Erzie-
hung beruht auf einem respektvollen, part-
nerschaftlichen Umgang mit dem Kind, der
die Entwicklung zu einer in sich ruhenden
Personlichkeit unterstiitzt. Hinsichtlich sei-
ner geistigen Entwicklung geht Montesso-
ri von der Idee eines inneren Bauplans aus,
den das Kind von sich aus zu verwirklichen
sucht. Die Umwelt muss ihm dafiir die Mit-
tel zur Verfiigung stellen. Seine Gesundheit
und sein Wohlbefinden hingen davon ab,
dass ihm diese geistige Selbstkonstruktion
gelingt. Hierfiir werden zwei Grundvoraus-
setzungen genannt:

Zuerst braucht das Kind eine integrale
Beziehung zu den Dingen und Per-
sonen seiner Umwelt. Indem es ein um-
fassendes Verstindnis fiir deren Bedeu-
tung und den richtigen Umgang mit
ihnen erwirbt, lernt es, sich selbst und
die Grenzen seines Universums zu ver-
stehen. Wihrend es seine Aufmerksam-
keit auf bestimmte Gegenstidnde und
Ereignisse richtet und sich damit aus-
einandersetzt, verbindet es verschiedene
Facetten seines Selbst zu einem Ganzen.
Zyklen von Wiederholung, Konzen-
tration und Befriedigung fithren es zu
Selbstsicherheit, innerer Disziplin und
dem Wunsch nach sinnvollem Tun.
Dieser Zustand wird Normalisation ge-
nannt. Er stellt sich spontan ein, wenn
die Umwelt dem Kind die benétigten
Mittel bereithélt.

Das normalisierte Kind besitzt den
Schliissel zu seinem geistigen Selbst und
wird von seinen eigenen Entwicklungs-
gesetzen gesteuert. Fiir sein weiteres
geistiges Wachstum braucht es Freiheit.
Sie beruht auf seinem Willen und seiner
Macht zum Gehorsam gegeniiber den
universalen Kriften des Lebens im Evo-
lutionsprozess.

Ist eine dieser Bedingungen nicht erfiillt, so
verliert das Kind die Linien seiner Selbst-
konstruktion. Es kann die mogliche Ent-
wicklung seines geistigen Lebens nicht er-
reichen. Seine Personlichkeit verkiimmert.
Es reagiert mit Stérverhalten, das trotz bes-
ter Fiirsorge heftig sein kann, denn das
Kind kdmpft buchstablich um sein Leben.
Montessori-Pddagogik beachtet bei der
Fritherziehung die sensiblen Phasen der
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Entwicklung. Das sind Zeitfenster, in denen
das Kind fiir bestimmte Lernerfahrungen
besonders empfinglich ist und seine Lern-
prozesse neuronal beglinstigt werden
(Knudsen 2004). Im Alter von null bis drei
Jahren geht es vor allem um Sprache, Sin-
neswahrnehmungen, Ordnung und Bewe-
gung, im Alter von drei bis sechs Jahren
um Sozialverhalten und Kulturtechniken.
Auch Kinder mit Syndromdiagnosen verfii-
gen iiber diese zeitlich begrenzten Sensibi-
litaten, die ihnen den frithen Erwerb zahl-
reicher Kompetenzen ermdglichen.

Montessori-Therapie hilft Kindern mit
Syndromdiagnosen bei dem oft schwie-
rigen Prozess ihrer geistigen Selbstentwick-
lung und trigt damit zu ihrer Gesundheit
bei. Sie unterstiitzt die Erziehungskompe-
tenz der Eltern und anderer Personen mit
dem Ziel, die Kinder zu férdern und in ih-
rer sozialen Umgebung zu integrieren. Sie
sollte moglichst frith beginnen und enden,
sobald die Ratsuchenden sich selbst helfen
konnen.
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Praimplantationsdiagnostik ist erlaubt. Unter bestimmten Umstanden

TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

s ist entschieden. Die Bundestagsabge-

ordneten haben am 7. Juli 2011 die be-
grenzte Legalitidt von Praimplantationsdi-
agnostik zugelassen. 326 Parlamentarier
stimmten dafiir, 260 sprachen sich dagegen
aus. Acht Abgeordnete haben sich enthal-
ten. Diesem Entschluss gingen in den ver-
gangenen Monaten Beratungen der Ethik-
kommission, Diskussionen in den Medien
und Anhoérungen im Bundestag voraus.
Am Donnerstag, dem 7. Juli war es soweit
und die Entscheidung wurde zur Nachricht
des Tages. Merkwiirdig nur, dass die meis-
ten Kommentare nicht den Sachstand als
solchen und dessen gesellschaftliche Folgen
behandelten. Zu horen, zu sehen und zu le-
sen war ein Lob auf die respektvolle und ge-
fithlsgeladene parlamentarische Debatte,
die man sich nur haufiger im Bundestag -
natiirlich zu anderen Themen - wiinschen
wiirde.

Es konnte der Eindruck entstehen, jetzt
sind wir alle erleichtert: Wir haben fiir die
Arzteschaft eine klare Handhabe, die ,,be-
troffenen Eltern sind zumindest juristisch
abgesichert, das ,arme behinderte Leben®
wird nicht auf die Erde geholt werden, die
»Solidargemeinschaft® spart Kosten ei-
ner lebenslangen Unterstiitzung von Men-
schen, die sie nétig hatten. Das ist natiir-
lich eine bittere Beschreibung. Ja, sie kann
vorwurfsvoll wirken. Aber es ist eben kaum
moglich, emotionslos zuzuschauen, wie wir
alle zur Tagesordnung zuriickgekehrt sind.
Anscheinend eben erleichtert: Es ist wie-
der etwas erledigt worden. Aus sozio-psy-
chologischer Sicht ist es durchaus ein nor-
males, sogar wiinschenswertes Verhalten.
Es ist aber zugleich eine ganz gewohnliche
kollektive Verdrdngungsstrategie mit einem
nicht zu geringen Anteil an Kurzsichtigkeit.
Die medizinische Machbarkeit und das
Mildern vom nachvollziehbaren Leid der
betroffenen Paare sind nun vordergriindig.
Dies gilt es auch zu respektieren.

Wir leben in einer Zeit, in der uns das
préinatale Leben keine Geheimnisse mehr
bereithalten kann. Dasselbe betrifft die Di-
agnostik, die vor der kiinstlichen Befruch-
tung (Fachbegriff In-vitro-Fertilisation)
vorgenommen wird. PND (Prénatal-Di-
agnostik) und seit neuestem PID (Prdim-
plantationsdiagnostik) gehoren zu uns.
Manche denken, sie sind eine der grofiten
Errungenschaften unserer Zivilisation, un-

ser grofler Fort-Schritt. Andere sehen in ih-
nen mehr Fluch als Segen. Jeglichen Diskus-
sionen dariiber, es sei denn unter Menschen
vom Fach oder zwischen einer Frau Mayer
und einem Herrn Kaufmann, wohnt der
ethische Aspekt inne. Zum Gliick. Denn
solche Diskussionen halten uns als Gesell-
schaft wach. Manchmal riitteln sie uns auch
wach. Wir stellen bei derlei Debatten die
Frage nach Moglichkeiten und Grenzen des
Fortschritts, somit nach ,technischer Um-
setzbarkeit und nach Entscheidungsfreiheit
des Menschen. Abgeklopft werden schlief3-
lich unsere Wert-Uberzeugungen, allen vo-
ran (in dem Fall) der Wert des Lebens. Die
Gefahr einer gewissen moralischen Uber-
legenheit kann sich dabei jederzeit ein-
schleichen. Kein Wunder: Wenn es um das
Grundlegende geht, sind die sachlich-fach-
lichen Argumente nur ein Teil der Ausei-
nandersetzung. Wie es die Bundestagsde-
batte um PID zeigte, hatten Gefithle und
personliche Einblicke in das Leben der 6f-
fentlichen Personen den Vorrang. Und
trotzdem war im Nachhinein die Rede vom
»Sieg der Vernunft®. Man will sich jetzt da-
fir einsetzen, ,dass das Verfahren nicht zur
Routine wird®. Wohlgemerkt sind die ,,Um-
setzungsrichtlinien noch auszuformulie-
ren. Offen bleibt derzeit die Frage, was mit
den ,genetisch vorbelasteten Embryonen®
geschehen sollte.

Deshalb miissen wir die Praimplantati-
onsdiagnostik im Auge behalten. Denn es
geht um mehr als ,,bis zu 300 Familien im
Jahr, die allen Respekt vor ihren sicherlich
nicht leichtfertigen Entscheidungen verdie-
nen. Vermutlich geht es wirklich um viel
mehr. Nur kénnen oder wollen wir zum jet-
zigen Zeitpunkt nichts davon wissen.

Ubrigens, Fort-Schritt ist einerseits ein
Schritt nach vorne, aber andererseits auch
eine Fort-Bewegung. Fort, also von etwas
weg. Mit anderen Worten: auf und davon.
Wovon? Von uns selber.

PID und Down-Syndrom?

PID und Down-Syndrom haben unmittel-
bar nichts miteinander zu tun. Leider wur-
den sie, vor allem in den Medien und Inter-
netforen, félschlicherweise immer wieder
in Verbindung gebracht. Um ,,schwerwie-
gende Erbkrankheiten® zu veranschauli-
chen, wurde Down-Syndrom als Beispiel
hervorgeholt. Indem Trisomie 21 als Erb-
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krankheit deklariert wurde, setzte man der
Gesellschaft wieder einmal die falsche Laus
ins Ohr. Dass es nicht der Fall ist, muss in
dieser Zeitschrift nicht erklart werden.

Es gibt zumindest zwei denkbare Bei-
spiele fiir eine technisch mogliche Anwen-
dung von PID auf Down-Syndrom diesseits
aller ethischen Bewertungen. Das erste be-
triftt Paare, bei denen entweder der Vater
oder die Mutter von der balancierten An-
lagentrégerschaft fiir die Translokations-
Trisomie 21 betroffen ist. Dariiber klarte
Prof. Dr. Wolfram Henn, Humangenetiker
und Arzt, in der DS-Mailingliste im April
2011 auf. Das zweite Beispiel wiirde sich
auf einen sehr unwahrscheinlichen, theo-
retischen Fall beziehen, namlich eine hy-
pothetische Frau mit Down-Syndrom, bei
der In-vitro-Befruchtung geplant werden
wiirde.

Zusammengefasst: In Moment stellt
PID keine Gefihrdung fiir die Population
mit Down-Syndrom dar. Das PID-Verfah-
ren diirfen derzeit jene Eltern in Anspruch
nehmen, ,die eine Veranlagung zu einer
schwerwiegenden Erbkrankheit haben oder
denen eine Tot- oder Fehlgeburt droht®. Mit
Betonung auf Erb- und derzeit.

BAK-Prasident Frank Ulrich Montgomery im Inter-
view in,Das Parlament” vom 11.7.2011:

,Personlich hatte ich den Gesetzentwurf fir

ein PID-Verbot unterstiitzt. In der PID ist immer
auch ein Ansatz zur Selektion menschlichen Le-
bens angelegt. Diese lehne ich ab. Gleichwohl
muss ich natirlich anerkennen, dass der Damm
an anderer Stelle schon gebrochen ist. Die Préa-
nataldiagnostik, also die Friiherkennung in der
Schwangerschaft, ist langst Standard und fihrt
zur Abtreibung lebensfahiger Foten. Denken

Sie alleine daran, dass heute 95 Prozent der Kin-
der mit Down-Syndrom abgetrieben werden. Ich
sehe auch bei Gentests an kiinstlich erzeugten
Embryonen die grof3e Gefahr, dass am Ende al-
les gemacht werden kénnte, was medizinisch-
technisch moglich ist. Wir leben in einer Welt der
Salami-Ethik, wo Stlickchen fiir Stiickchen abge-
schnitten wird.”

Quelle: www.bundestag.de/pressemitteilungen

,Der Beschluss erlaubt das PID-Verfahren fiir jene
Eltern, die eine Veranlagung zu einer schwerwie-
genden Erbkrankheit haben oder denen eine Tot-
oder Fehlgeburt droht. Die PID soll auch dann
erlaubt sein, wenn beim Kind eine genetisch be-
dingte Krankheit erst spater im Leben auftreten
kann. Die Regelung sieht eine Pflichtberatung
und eine Einzelfallprifung durch eine Ethikkom-
mission vor.”

Quelle: Spiegel online, 7.7.2011, 16:37 Uhr

Sept. 2011 15



ETHIK

Menschenbilder und deren Auswirkungen
auf den Umgang mit Kindern und Erwachsenen
mit Down-syndrom TEXT: BEATE SCHELMAT VON KIRCHBACH

Vortrag von Beate Schelmat von Kirchbach im Rahmen des DS-Ambulanztreffens in Dresden, Mai 2011

in Adler legte ein Ei in einen Hiihnerhof.

Eine Henne setzte sich drauf und briitete
es aus. Der kleine Adler lernte nun alles, was
Hiihner lernen. Korner picken aus dem Bo-
den, unendliche Male.
Eines Tages schwebte ein grofler Adler iiber
dem Hiihnerhof. Der Adler blickte nach oben
zu dem wunderschonen, stolzen Tier, das in
den Liiften schwebte. Einmal Adler sein ...
»Du bist ein Huhn', sagte jedoch die Henne,
wpick nur deine Korner auf und flieg nur vor
allem nicht einfach weg ...«
Doch den Adler iiberfiel eine grofie Sehnsucht.

Wer bin ich? Habe ich wirklich eine Wahl?
Der Adler wird sich entscheiden und das
eine leben oder das andere.

Gern erzihle ich diese Geschichte in
meinem Konfirmandenunterricht. Es ist
wohl eine der entscheidendsten Lebens-
fragen {iberhaupt. Kann ich der/die sein,
der ich bin, oder folge ich mein Leben lang
dem, was andere von mir denken.

Kinder mit Down-Syndrom, unsere Kin-
der sind um weniges ,anders als ande-
re Kinder, das haben wir herausgefunden,
doch unter welcher ,,Brille“ nehmen wir sie
wahr und was macht das mit ihnen?

Menschen-Bilder

Im evangelischen Pfarrhaus gepragt habe
ich gelernt: Die Welt ist eine Schopfung.
Das Werk eines Schopfers und dieser Welt-
schopfer setzt nun seiner geschaffenen Welt
die Krone auf: ,Lasst uns Menschen ma-
chen, ein Bild, das uns gleich sei®, sagt die
Bibel in ihren ersten Kapiteln (im hebri-
ischen Urtext spricht Gott hier plotzlich
und ganz unvermittelt im Plural).

Spdter wird nun genau dieser Mensch
nicht mehr allein bleiben, der Mann be-
kommt eine Frau und beide haben den Auf-
trag: Macht euch nun diese Erde untertan.

Und so wird dieser Mensch nun han-
deln, er wir die Erde gestalten und bebau-
en, ,untertan machen®, und er wird weiter-
kommen schneller und schneller, perfekter
und schoner, der Gestaltungsspielraum
scheint kein Ende zu nehmen.

Wir erleben die Segnungen dieser Welt-
gestaltung, und die Grenzen.

Bilder - Menschen

»Ja, hast du das nicht vorher gewusst?“
»Ach, wie schade.“ ,,Das tut mir aber leid.*
Gliickwiinsche zur Geburt eines Down-
Syndrom-Kindes. Wir Eltern kénnen ein
Lied davon singen. Die Skala ist enorm.
»Da hattet ihr aber einen schlechten Frau-
enarzt®, sagte ein ehemaliger Klassenkame-
rad zu meinem Mann.

Und ich schaue in die Wiege und frage:
Mehr Down-Syndrom oder mehr Kind?

Spéter in einem Haus mit vielen Men-
schen. Eine freundliche alte Dame kommt
vorbei: ,,Ach wie sifi, die Kleine, wie alt ist
sie denn? Was vier, ach so, behindert, ach ja,
wir haben jetzt auch ein Enkelkind, aber ein
Richtiges nattirlich ...“

Astrid von Friesen, Erziehungswissen-
schaftlerin und Autorin zahlreicher Biicher,
empfiehlt in einer Sendung auf MDR Figa-
ro zum Thema Kindererziehung: ,,Machen
Sie sich doch einmal eine Liste fiir Ihr Kind,
wo soll das Kind in zehn, in 20 Jahren sein,
welchen Bildungsstandard sollte es erfiillt
haben, welchen Beruf ergriffen. Wenn Sie
wollen, dass Ihr Kind einmal einen guten
Bildungsweg einschldgt, zum Beispiel An-
walt wird, dann sorgen Sie doch heute da-
fiir, und es wird klappen.*

Wenn die Inder einen Elefanten zdhmen,
binden sie ihm, wenn er noch klein ist, ei-
nen Strick ums Bein. Der kleine Elefant ver-
sucht nun auszubrechen und zerrt an dem
Strick. Zwecklos, lernt er irgendwann. Und
dann wird er grofy im Bewusstsein des Stri-
ckes. Und er hat gelernt vor allen Dingen:
Es hat keinen Zweck, ich bin am Strick.

Einem grofien Elefanten braucht man
dann nur noch einen leichten Strick ums
Bein zu binden, er wird nicht ausbrechen,
obwohl er starker ist als der Strick, doch er
hat ja gelernt, es macht keinen Sinn (nach
J. Bucay; Komm, ich erzihle dir eine Ge-
schichte, 71.).

Ich weif nicht, wie Sie das erleben. Das
Leben mit einem Down-Syndrom-Men-
schen heifdt, dass man sich auseinander-
setzen muss mit dem Nichteintreffen ei-
ner gelernten und gesellschaftlich fiir gut
befundenen Projektion, auch eines Men-
schenbildes.
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Es ist ein Abschied von der Dressur!

»Lasst uns Menschen machen, ein Bild,
das uns gleich sei“ wurde aber kulturell als
ein Menschenbild interpretiert, das auf ein
Ideal zustrebt. Ein géttliches Ideal und das
ist perfekt, weify nichts von unseren Min-
geln, lebt nicht mit unseren Grenzen, weif3
alles, kann alles, ist alles.

Die Projektion, dass der Mensch, den ich
hier begleite, besser wird, schneller wird,
schoner wird (vielleicht fir manche auch
das wird, was ich mir ertraume zu sein),
stellt sich so nicht ein.

Und nun ist Abschied angesagt ...
Grenzerfahrungen

Mit Schiilern der 11. Klasse habe ich ein-
mal Gottesbilder und Menschenbilder (wie
kann der Mensch sein, wie kann Gott sein)
als Symbole auf ein weifles Laken gezeich-
net. Wundervolle Symbole sind entstanden:
Gott ist wie die Sonne in meinem Leben,
wie die Blumen, die wachsen, wie ein Va-
ter, eine Mutter. Ich habe dann das Laken,
so schon bemalt, zerrissen.

Im Judentum war das Bild von Gott bei
Todesstrafe verboten.

Und dann die Frage, wenn Gott den
Menschen macht, als Bild, dass ihm gleich
sei, wie ist denn das mit einem behinderten
Menschen, ist er doch auch Mensch, oder?
Gott auch mit Down-Syndrom? Tragt Gott
dann nicht alle Ziige des Lebens in sich ...?

Hier wollten die Schiiler nicht mehr mit.
Behinderung, was und wie auch immer, das
ist ein Defizit und die Vorstellung des Letzt-
giiltigen, des Absoluten, Gottes ist nicht de-
fizitar.

Grenzerfahrungen. Nach der Geburt
meiner Tochter habe ich meinen ganzen
Schrank, mit vielem, was mir bis dahin
wichtig war, in die Papiertonne geworfen.
Die Antworten haben plétzlich nichts mehr
getaugt. Perspektivenwechsel war fiir mich
angesagt, wie ich heute weif3, habe ich da-
mals ein anderes Menschenbild gesucht.
Damals wusste ich noch nicht, dass mich
genau diese Grenzerfahrung in eine andere
Weite fithren wird.



Ist Gott behindert?

Im jidischen Kontext ist von einer Hoff-
nung die Rede. Schon immer. Das tragen
sie einfach in sich. Die Hoffnung auf einen
Messias. Ein Messias ist ein Konig, ein Ge-
salbter, in ihrer Vorstellung einer, der end-
lich Schluss macht mit all dem Leid auf die-
ser Welt. Einst wird er kommen durch das
goldene Tor in Jerusalem, dann wird alles
gut.

Fir die Christen ist dieser Messias in Je-
sus aus Nazareth auf diese Welt gekommen.
Doch der Nazarener war eben einer in ein-
fachen Sandalen, wenn er die iberhaupt
hatte, ohne Obdach, mit ein paar Freunden,
sicher auch Freundinnen, und der spricht:
Selig sind, die geistig arm sind, denn ihnen
gehort das Himmelreich. Anders gesagt:
Den Himmel haben die, die geistig arm
sind (Math. 5,3).

Und er ldsst sich tberzeugen von der
Frau, die ihm nachléuft, ,,bitte mach mein
Kind gesund® Die Frau ist eine Ausldnde-
rin, eine kanaanaische Frau, keine Jidin aus
jener Gegend. ,,Man nimmt nicht das Brot
den Kindern weg und wirft es den Hun-
den vor®, sagt Jesus, doch die Ausldnderin
kdmpft um ihr Kind und Jesus lisst sich
tuberwinden (Math. 15,21).

Nicht der Starke ist es also, nicht der
Souveridne, von dem hier erzihlt wird. Je-
sus wird, sehr jung noch, am Kreuz hinge-
richtet und tiber seines Lebens unerfiillten
Hoffnungen und Trdumen zerreifit in sei-
ner Todesstunde der Vorhang im Tempel.
Dort, wo keiner hindarf, nur der Hohepries-
ter einmal im Jahr. Gott wird sichtbar und
damit aller Fassbarkeit entzogen. Das hat
Konsequenzen. Noch Jahrtausende spiter
weifl man sich geborgen unter den ausge-
breiteten Armen am Kreuz.

Eine neue Kultur entsteht, eine, die von
der Wiirde des Menschen, auch des soge-
nannten Schwicheren, erzihlt.

Der Frosch, der im Brunnen sitzt,
bemisst die GroBe des Himmels nach
dem Brunnenrand

Ich bin zu der Uberzeugung gekommen,
dass wir, wenn wir Menschen mit Down-
Syndrom wirklich wahrnehmen wollen, weit
mehr an unseren Grenzen arbeiten miissen
als an den Grenzen derer, die uns anvertraut
sind. Wissen wir, wie es ist, mit dem einen
Chromosom mehr zu leben?

Keiner von uns kennt das, weif$ das wirk-
lich. Wir kénnen Behinderung eventuell
nachvollziehen, wenn wir uns zum Beispiel
in einen Rollstuhl setzen, jedoch keiner von
uns kennt die Perspektive der genetischen
Besonderheit, wir beurteilen oft nur deren
Auswirkungen, mit unseren Augen, freilich.

~Wer weif3, dass er ohnehin das Gute tut,
ist geschiitzt vor der Forderung, die Wirk-
lichkeit wahrzunehmen. Wahrnehmung
aber ist es, was die Agape, die Nachstenliebe
eigentlich fordert. Wahrnehmung nicht so,
wie ich ihn mdchte, sondern, soweit Men-
schen das vermogen, so wie er ist.“ (Karl-
Friedrich von Weizsdcker: Der Mensch in
seiner Geschichte; 204)

Wir werden ein Menschenbild - den
Menschen im Down-Syndrom - suchen
miissen, das den Himmel grofler weif3 als
in den Dimensionen des Brunnenrandes.
Eines, das nicht von der Norma Normans
(normierende Norm) dieser Welt ausgeht,
sondern von der sogenannten Vollkom-
menheit, die der sogenannten Unvollkom-
menheit bedarf. Denn nur wenn ich das,
was in meinen Augen so schier unvollkom-
men bleibt, der Wertigkeit entziehe, wird es
seine auch besondere Kraft entfalten und
mich zum Staunen bringen.

Das bedeutet, ich versuche zu verstehen,
weniger zu beurteilen.

Das bedeutet, die Fragen sind der Schliis-
sel zum Menschen, weniger die Antworten.

Das bedeutet, ich 16se mich in letzter
Konsequenz von den Zielen, die ich fiir ei-
nen anderen Menschen will, und frage vor-
sichtig nach Rdumen, die sinnstiftend sind
fir ihn.

Das bedeutet, dass jeder ein Teil des
Ganzen bleibt, ohne den Anspruch zu ha-
ben, das Ganze zu sein.

Das bedeutet, zumindest fiir mich, eine
Riickkehr in die Offenheit der Bilderlosig-
keit des Gottesbildes, denn wenn ich von
Gott kein Bild zulasse, lasse ich auch kein
Menschenbild zu.

Das bedeutet, dass man sich, wenn man
nicht versteht, der eigenen Unzulinglich-
keit bewusst wird, und nicht die Unzuldng-
lichkeit im Gegeniiber sucht.

»Liebe, und dann tue was du willst®, sagte
der Kirchenvater Augustin schon vor 1000
Jahren. Und wirkliche Liebe will den ande-
ren niemals dort haben, wo man selber ist,
will ihn auch nicht ,erlosen, sondern vor-
sichtig, wie Meifiner Porzellan, in seinen
Kontexten stehen lassen.

Albert Schweitzer nennt diese Liebe:
Ehrfurcht vor dem Leben.

Und die Bibel beschreibt es so: Die Lie-
be eifert nicht, die Liebe treibt nicht Mut-
willen, sie bldhet sich nicht, sie stellt sich
nicht ungebirdig, sie suchet nicht das ihre,
sie lasst sich nicht erbittern, sie ertrégt alles,
hoftt alles, duldet alles ... (1. Kor. 13, 4 ff.)

Wenn Sie jetzt meinen, das gilt eigentlich
fiir die Begleitung aller Menschen, dann ha-
ben Sie recht, und ein Mensch mit Down-
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Syndrom ist so gesehen gar nichts Beson-
deres mehr.

Doch da war noch die Geschichte vom Ad-
ler: Nun, nehmen wir mal den positiven
Ausgang: Der Adler, der kein Huhn ist,
spiirt plotzlich, dass er ein Adler ist, und
erhebt seine Schwingen, einmal, zweimal,
dreimal und schwebt davon, so sehr die
Henne auch sagt, bleib doch hier, du bist
ein Huhn. Er fihlt den Himmel, kommt
ihm langsam néher.

Ich schreibe die Geschichte weiter:
»Ganz schon behindert, sagt die Henne
jetzt vielleicht, ,wer so etwas macht, einfach
wegfliegen ...“ Doch der Adler weif} sich im
Himmel geborgen und sieht die Welt eben
nur aus einer anderen Perspektive. Das
kann das Huhn natiirlich nicht verstehen.

Beate Schelmat von Kirchbach

Pfarrerin in Grimma und im Kirchenbezirk
Leipziger Land
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Zoliakie und Down-Syndrom ...

Die Zoliakie ist eine haufige, dauerhaft bestehende Darmerkrankung, die alle Lebensalter
betrifft. Patienten mit bestimmten, meist immunologischen Erkrankungen neigen dazu,
eine Zoliakie zu entwickeln. Bei einem solchen gemeinsamen Auftreten zweier Erkran-
kungen spricht man von Assoziation. Auch das Down-Syndrom ist mit der Zéliakie asso-
ziiert. Dieser Zusammenhang soll im Folgenden, nach der Beschreibung des Krankheits-
bildes der Zoliakie, erlautert werden.

Beim Treffen der Arbeitsgemeinschaft
der Deutschen Down-Syndrom-Ambu-
lanzen am 13.5.2011 in Dresden stand
u.a. das Thema Zoliakie auf dem Pro-
gramm. Prof. Jobst Henker hielt dazu
einen kurzen Vortrag. Eine Zusammen-
fassung stellte er Leben mit Down-Syn-
drom zur Verfliigung.

Was ist Zoliakie?

Man kann die Zoliakie als eine immunolo-
gisch bedingte, lebenslang bestehende En-
teropathie (chronische Darmerkrankung),
ausgelost durch das Klebereiweif3 Gluten
bei genetisch pridisponierten Personen,
definieren. Was heif3t das im Einzelnen?

Der die Zoliakie auslosende Schadstoft
ist das Gluten, das sich im Mehlkérper un-
serer heimischen Getreidearten Weizen,
Gerste, Roggen und Hafer befindet.

Das Klebereiweiff hat eine wichtige
Funktion beim Backprozess, da es durch
die Hitzeeinwirkung gerinnt und so das
vorher getriebene Backstiick luftig und
hoch hilt. Bei empfinglichen Personen 16st

Abb.1: Innere Oberflache
des Diinndarmes

Abb. 2: Feingewebliche (histologische) Untersuchung einer a) normalen,
zottenhaltigen und einer b) zottenlosen Schleimhaut

das Gluten eine immunologische Reakti-
on am Diinndarm aus mit der Folge, dass
die Schleimhautzotten (kleine, millimeter-
grofle Ausstiilpungen) zugrunde gehen und
eine zottenlose Schleimhaut die Folge ist
(Abb. 1 und 2).

Die im Normalfall bei einem Erwachse-
nen etwa 100 m?betragende innere Diinn-
darmoberfliche verringert sich dadurch auf
die Hilfte oder ein Drittel. Damit kann der
Diinndarm nur noch teilweise seiner Funk-
tion nachkommen, nidmlich der Aufnahme
von in der Nahrung enthaltenen Makro-
und Mikronéhrstoffe.  Makronéhrstoffe
sind die Energielieferanten Fette, Eiweifle
und Kohlenhydrate, Mikronédhrstoffe sind
Mineralstoffe, Spurenelemente und Vita-
mine. Damit werden dem Organismus die-
se lebenswichtigen Stoffe nur mangelhaft
zur Verfiigung gestellt und die Folgen sind
u.a. ungeniigendes Gedeihen im Kindes-
alter, Gewichtsabnahme, Leistungsinsuffi-
zienz sowie krankhafte Stuhlentleerungen
(gehéduft, durchfillig, tibel riechend, fett-
glinzend).

Die Zoliakie ist keine Erbkrankheit, aber
sie kommt in Familien gehauft vor. Es wird
die Bereitschaft vererbt, an einer Zéliakie
zu erkranken, deren Manifestation aber
noch an bestimmte Umweltbedingungen
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gekniipft ist. Die angeborene Bereitschaft,
an einer Zoliakie zu erkranken, ist an ein
bestimmtes Genmerkmal, das HLA-Sys-
tem (engl. human leukocyte antigen) bzw.
an das humane Leukozytenantigen-System
gebunden. Triger des Erbmerkmals HLA-
DQ2 oder HLA-DQS8 sind prédestiniert, an
einer Zoliakie zu erkranken; oder anders
ausgedriickt, nahezu 100 % aller Zoliakie-
patienten tragen das Merkmal HLA-DQ2
oder HLA-DQS8.

Diagnostiziert wird eine Zoliakie, indem
mit einem Suchtest die Erkrankung wahr-
scheinlich gemacht wird, die dann durch
eine Gewebeentnahme aus dem Diinndarm
zur Bestitigung der Zottenverkiirzung oder
des totalen Zottenverlustes bestétigt wer-
den muss. Beim Suchtest wird das Vorhan-
densein von zoliakiespezifischen Antikor-
pern im Blut untersucht. Aktuell werden
Antikorper gegen Gewebstransglutaminase
oder die Endomysium-Antikérper (EmA)
bestimmt. Die Gewebeentnahme (Schleim-
haut-Biopsie) erfolgt mit Hilfe einer Ma-
gen-Diinndarmspiegelung (Gastro-Duode-
noskopie).

Die Haufigkeit der Zoliakie betrégt in
Deutschland wenigstens 1:500 (Abb. 3),
wahrscheinlich liegt sie aber hoher bei
1:200 bis 1:300.



Abb. 3: Weltweite Haufigkeit der Zoliakie,
modifiziert nach Fassano A und Catassi C'3

Weltweit (Durchschnitt) 1:3345 1:266
Sahara 1:70
Vereinigtes Konigreich (UK) 1:300 1:112
Finnland 1:1000 1:130
USA 1:10000 1:133
Italien 1:1000 1:184
Schweden 1:330 1:190
Niederlande 1:4500 1:198
Norwegen 1:675 1:250
Brasilien 1:400
Danemark 1:10000 1:500
Deutschland 1:2060 1:500
Slowenien 1:550
Quelle: Fasano & Catassi, Gastroenterology 2001; 120:636-651
Therapie Zoliakie und Down-Syndrom

Behandelt wird die Zoliakie, indem jegli-
ches Gluten lebenslang strikt aus der Nah-
rung entfernt wird. Unter einer solchen
glutenfreien Erndhrung erholt sich die
Diinndarmschleimhaut, damit normalisie-
ren sich auch die krankhaft verdnderten
Zotten und der Allgemeinzustand der Pati-
enten bessert sich rasch.

Das Prinzip der glutenfreien Erndhrung
besteht darin, dass folgende Nahrungsmit-
tel verboten sind: Weizen, Roggen, Gerste,
Dinkel, Kamut und daraus gefertigte Pro-
dukte. Beim Hafer ist seine zoliakieauslo-
sende Wirkung noch nicht endgiiltig ge-
klart.

Erlaubt sind: Mais, Reis, Hirse, Buchwei-
zen, Wildreis, Obst, Gemiise, Milch, Milch-
produkte, Fleisch, Fisch, Eier.

Da Gluten oft in versteckter Form in
scheinbar glutenfreien Lebensmitteln ent-
halten ist, muss bei einer neu entdeckten
Zoliakie unbedingt eine qualifizierte Diét-
beratung erfolgen. Bei Fragen steht auch je-
derzeit die Deutsche Zoliakiegesellschaft als
Ansprechpartner zur Verfiigung:

DZG - Deutsche Zoliakiegesellschaft e.V.
Kupferstr. 36, 70565 Stuttgart

Tel.: +49 (0)711 459981-0, Fax: +49 (0)711
459981-50

E-Mail: info@dzg-online.de, Web: http://
www.dzg-online.de

In Tabelle 1 sind die am haufigsten mit der
Zoliakie assoziierten Erkrankungen aufge-
fuhrt. Oft werden auch eine Eisenmangel-
Anédmie (Blutarmut) oder ein Minderwuchs
als mit der Zoliakie assoziierte Krankheits-
zustinde aufgefasst, was nicht korrekt ist,
da der Eisenmangel Folge der Diinndarm-
Schleimhautschidigung ist, wie auch der
Minderwuchs, da die Resorptionsfihig-
keit (Aufnahmefihigkeit) des Darmes - wie
schon erwahnt - fiir Makro- und Mikro-
nahrstoffe reduziert ist.

Tabelle 1: Haufigkeit einiger mit der
Zoliakie assoziierten Erkrankungen

Diabetes mellitus Typ 1 2-8%
Down-Syndrom (Trisomie 21) 3,8-16,9 %
Ullrich-Turner-Syndrom 4-8%
Selektiver IgA-Mangel 2-3%
Williams-Beuren-Syndrom ~8-10 %
Schilddriisenerkrankungen

- Hyperthyreose 1%

- Hypothyreose 24 %

- Thyreoiditis 0,3 %
Dermatitis herpetiformis Duhring ?
Vitiligo (Weilfleckenkrankheit) 0,4-19%
Verwandte ersten Grades ~10%

Aus Tabelle 1 ist ersichtlich, dass das Down-
Syndrom eine hohe Assoziationsrate zur
Zoliakie hat; wenigstens einer von 25 Pati-
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enten mit Down-Syndrom hat eine Zéliakie
(1:25). Es gibt aber auch Mitteilungen in der
Fachliteratur, dass jeder sechste Down-Syn-
drom-Patient zusatzlich diese Zweiterkran-
kung hat (1:6). Die regionalen Unterschiede
lassen sich aus folgender Aufstellung er-
kennen, in der nur Untersuchungen be-
ricksichtigt wurden, bei denen die Zolia-
kie nach positivem Antikorpertest auch mit
einer Gewebeprobe aus dem Diinndarm
(Dinndarmbiopsie) bewiesen wurde.

Jansson U, Johansson! C (1995): Schweden
11 (= 16,9 %) von 65 Patienten mit DS hat-
ten zusitzlich eine Zoliakie.

Gale, L. et al.? (1997): Australien
2 (= 3,9 %) von 51 Patienten mit DS hatten
zusatzlich eine Zoliakie.

Pueschel SM et al.? (1999): USA
4 (= 3,8 %) von 105 Patienten mit DS hatten
zusatzlich eine Zoliakie.

Zachor DA et al.* (2000): USA
5 (= 6,7 %) von 75 Patienten mit DS hatten
zusatzlich eine Zoliakie.

Bonomico, R Q et al. ®* (2001): Italien
55 (= 4,6 %) von 1202 Patienten mit DS hat-
ten zusétzlich eine Zoliakie.

Nisihara RM et al.® (2005): Brasilien
4 (= 5,6 %) von 71 Patienten mit DS hatten
zusitzlich eine Zoliakie.

Interessant ist an dieser Stelle der Ver-
gleich der Haufigkeit mit Typ-1-Diabetikern
und Verwandten 1. Grades (Geschwister, El-
tern, Kinder) von Zoliakie-Patienten:

Zoliakie bei Typ-1-Diabetikern 1:30
Zoliakie bei Verwandten 1. Grades 1:10
Zoliakie beim Down-Syndrom 1:6 bis 1:25

Die Ursache(n) fiir das gemeinsame Vor-
kommen von Down-Syndrom und Zdliakie
ist unbekannt.

Bekannt sind allerdings immunolo-
gische Fehlfunktionen bei Patienten mit
Down-Syndrom, die sich in hdufigen In-
fekten und der Neigung zu Autoimmuner-
krankungen duflern [Diabetes, Thyreoiditis
(Schilddriisenentziindung), Hypothyreoi-
dismus (Schilddriisenunterfunktion), Zoli-
akie, Lupus erythematodes, Arthropathien
(chronische Gelenkerkrankungen)].

Auch bei Patienten mit Down-Syndrom
und Zéliakie besteht fast ausnahmslos das
HLA-DQ2- oder HLA-DR3-Erbmuster.

Aus dem bisher Gesagten ergibt sich
die wichtige Frage, ob bei Betroffenen mit
einem Down-Syndrom mittels eines Anti-
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korper-Screening-Tests nach einer Zoliakie
gesucht werden sollte, auch wenn keine auf
die Zoliakie hinweisende Krankheitszei-
chen bestehen.

Diese Frage muss in zweierlei Hinsicht
mit ,,ja“ beantwortet werden.

Erstens gibt es bei der Zoliakie soge-
nannte stumme Verldufe, bei denen we-
nige oder keine zoliakietypischen Krank-
heitszeichen bestehen. Dennoch kann auch
in diesen Fillen die Diinndarmschleim-
haut stark geschéddigt sein mit all den ge-
nannten Folgen. Ein zweiter Grund ist die
erhohte Rate an bosartigen Erkrankungen,
wenn eine Zéliakie nicht erkannt oder nicht
konsequent mit einer glutenfreien Kost be-
handelt wird. Da bei Patienten mit Down-
Syndrom sehr wahrscheinlich eine erh6hte
Erkrankungsrate fiir Blutkrebs (Leukdmie)
und andere bésartige Erkrankungen be-
steht’"!, sollten diesbeziiglich weitere Ri-
siken nach Moglichkeit ausgeschlossen
werden. In diesem Zusammenhang muss
auch erwdhnt werden, dass auch ein gerin-
geres Risiko fiir eine Krebserkrankung bei
Patienten mit Down-Syndrom beschrieben
worden ist'"2.

Ein Problem stellt das Diinndarmlym-
phom (Darmkrebserkrankung) dar. Bei un-
erkannter oder nicht entsprechend behan-
delter Zoliakie besteht fir die Betroffenen

Pulmonale Komplikationen und

ein erhohtes Risiko, eine solche bosartige
Erkrankung zu bekommen im Vergleich
mit der Normalbevoélkerung. Diesbeziiglich
gibt es aber keine Daten fiir Patienten mit
Down-Syndrom und Zéliakie.

Trotz der genannten unterschiedlichen
Auffassungen sollte jeder Patient mit einem
Down-Syndrom mit Hilfe eines Antikér-
per-Screenings in regelméfligen Abstinden
beginnend um das 3. Lebensjahr auf das
Vorhandensein einer Zoliakie untersucht
werden.

Bei negativem Antikorperbefund ist im
Intervall eine erneute Testung durchzufiih-
ren, da sich die Zoliakie in jedem Lebensal-
ter manifestieren kann und ein vorher ne-
gativer Antikorperbefund dann positiv ist.
Alternativ kann einmalig der HLA-Status
beziiglich DQ2 und DQ8 bestimmt und
nur im positiven Fall weiterhin ein Antikor-
per-Sreening durchgefiihrt werden.

Bei klinischem Verdacht auf das Vorlie-
gen einer Zoliakie muss aber unabhingig
vom HLA-Status erneut eine serologische
Testung erfolgen.

Wird bei einem Patienten mit Down-
Syndrom zusétzlich eine Zoliakie diagnos-
tiziert, muss mit den Eltern die Notwen-
digkeit einer glutenfreien Kost besprochen
werden, die bei einer klinischen Sympto-
matik aber zwingend erforderlich ist.
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chronische Erkrankungen bei Kindern
mit Down-syndrom TEXT: MARILYN J. BULL/ UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Ein Programm fir klinische Betreuung und Forschung

In einem am 20. Dezember 2010 online

verdffentlichten Editorial fir The Journal of

Pediatrics, Issue Nr. 158, februar 2011 fasst

die Autorin Marilyn J. Bull zwei Beitrage

zusammen, die in dieser Ausgabe des Fach-
blattes veroffentlicht wurden:

W Variation Over Time in Medical Condi-
tions and Health Service Utilization of
Children with Down Syndrome von Kel-
ly Thomas, Jenny Bourke, Sonya Girdler,
Ami Bebbington, Peter Jacoby, Helen
Leonard

B Pulmonary Complications of Down Syn-
drome during Childhood von Karen M.
McDowell, Daniel I. Craven
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Editorial

Verbesserte gesundheitliche Versorgung
Zwei wichtige Artikel wurden in dieser
Ausgabe von The Journal verdffentlicht und
beide leisten einen wichtigen Beitrag fiir
Mediziner, Forscher und das Gesundheits-
wesen insgesamt. Die Uberlebensrate von
Kindern mit Down-Syndrom hat sich als
Folge von Anderungen bei der gesundheit-
lichen Versorgung und Verfiigbarkeit von
Ressourcen stetig verbessert. Die Wahr-
scheinlichkeit des Auftretens von gesund-
heitlichen Folgeproblemen durch Herz-
fehler ist um 70 % gesunken. Dies war im
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Zeitraum zwischen 1997 und 2004 auch der
Fall bei episodischen Erkrankungen, In-
fektionen und Krankenhauseinweisungen
und ist zuriickzufithren auf die verbes-
serte gesundheitliche Versorgung. Bei Kin-
dern mit Down-Syndrom erfolgt ein sys-
tematischeres Screening auf Sehfehler und
Schilddriisenprobleme, wodurch die Er-
kennungsraten steigen, was wiederum fiir
diese Erkrankungen 4uflerst wichtig ist,
denn mit einer frithen Erkennung und Be-
handlung kann die Lebensqualitt der be-
troffenen Personen hiufig deutlich verbes-
sert werden. Bemerkt werden muss jedoch,
dass 2004 zwei Drittel aller Eltern von Er-



krankungen der Atemwege ihrer Kinder be-
richtet haben, und dass dies weiterhin ein
Bereich ist, dem besondere Beachtung ge-
schenkt werden muss.

Atemwegsprobleme
Atemwegsprobleme bei Kindern mit
Down-Syndrom werden viel zu hiufig mit
»Das kommt vom Down-Syndrom® abge-
tan. Man sollte den Autoren dieses Arti-
kels iiber pulmonale Komplikationen beim
Down-Syndrom fiir ihren systematischen
Uberblick iiber viele wichtige gesundheit-
liche Themen danken. Der Artikel stellt u.a.
dar, welche Erkrankungen Arzte bei der Be-
handlung von Kindern mit Down-Syndrom
zusitzlich beriicksichtigen miissen.

In diesem Artikel wird besonderes Au-
genmerk darauf gelegt, dass bei Kindern
mit Down-Syndrom aufgrund funktio-
neller und struktureller Abnormitaten hau-
figer Atemwegserkrankungen auftreten, die
vom Kinderarzt und vom HNO-Arzt oft
nicht als solche erkannt werden. Diese Pro-
bleme oder Erkrankungen fithren héufig zu
sekundéren Komplikationen, und wenn fiir
diese spezifische Erkrankung nicht die rich-
tige Behandlung eingeleitet wird, tragt das
Kind ein deutlich erhohtes Risiko, an Kom-
plikationen zu erkranken und dadurch ein
weniger optimales Behandlungsergebnis
zu erzielen. Die anatomischen und funkti-
onellen Probleme, die Kinder mit Down-
Syndrom hiufig betreffen, zeigen deutlich,
dass Kinder keine kleinen Erwachsenen
sind und dass Kinder mit Down-Syndrom
spezielle Probleme haben, die den behan-
delnden Arzten bekannt sein sollten.

Luftrohre ist kleiner und schmaler

Ein wichtiges Beispiel, das von McDowell
und Craven ausgezeichnet definiert wurde,
ist, dass es wenig bekannt ist, dass die Luft-
rohre bei Kindern mit Down-Syndrom klei-
ner und schmaler ist als bei anderen Kin-
dern gleichen Alters und dass der Einsatz
einer Trachealkaniile der falschen Grofle zu
schweren Komplikationen mit lebenslan-
gen Beeintrachtigungen fithren kann. Wir
kénnen nicht genug betonen, wie wich-
tig die Rolle des Arztes ist, der die Narko-
se und Intubation bei Kindern mit Down-
Syndrom durchfiihrt.

Erhdhtes Risiko beim Fliegen

Ein weiteres wesentliches Beispiel ist das er-
hohte Risiko von Atemwegsproblemen bzw.
-komplikationen bei Kindern mit Down-
Syndrom in groflen Hohen. Viele Familien
fliegen haufig und sollten sich bewusst sein,
dass Flugzeuge nur einen Druckausgleich
bis 2500 bis 3000 Hohenmeter durchfiih-

ren. Dies kann fiir ein Kind mit einer kardi-
ologischen Erkrankung zusétzlichen Stress
bedeuten, weshalb der behandelnde Kardi-
ologe oder Pulmologe die Eltern entspre-
chend aufkléren sollte.

Aspiration/RSV

Ein weiteres wichtiges Thema dieses Arti-
kels ist die Untersuchung von keuchenden
oder pfeifenden Atemgerduschen bei Kin-
dern mit Down-Syndrom. Erfahrene Arzte,
die hiufig Kinder mit Down-Syndrom be-
handeln, wissen, dass diese Kinder vor
allem in der frithen Kindheit zur Aspirati-
on neigen. Bei frithgeborenen Kindern mit
Begleiterkrankungen wie gastrointestinalen
Fehlbildungen oder respiratorischer Insuf-
fizienz oder die stark hypoton sind, besteht
ein hohes Risiko einer Schluckstérung. Das
Risiko einer Aspiration sollte bei Kindern
mit respiratorischen Problemen immer in
Betracht gezogen werden, vor allem, wenn
sie eine Aversion gegen das Essen haben
oder nicht altersentsprechend gedeihen.

Ebenso wichtig ist es fiir den Haus- oder
Kinderarzt zu wissen, dass obwohl Sym-
ptome wie ein Wiirgereiz oder Wiirgehusten
stark auf ein mogliches Problem hinweisen,
und dass eine klinische Untersuchung der
Nahrungsaufnahme fiir die Diagnosestel-
lung einer Aspiration nicht ausreichend ist.

Aspiration ohne klinische Anzeichen
wird auch ,stille Aspiration” genannt und
tritt sehr haufig auf. Die Ursache von Atem-
wegsproblemen oder Problemen mit der
Nahrungsaufnahme bei Siuglingen und
Kleinkindern mit Down-Syndrom kann
nur mittels einer von einem erfahrenen
Arzt durchgefithrten Barium-Breischluck-
Untersuchung ermittelt werden.

Auch bemerken mochten wir, dass im-
mer noch Unklarheiten in Bezug auf die
Ursache von pfeifenden Atemgerduschen,
Asthma sowie des Respiratory-Syncytial-
Virus (RSV) sowie ihrer Langzeitauswir-
kungen auf Kinder mit Down-Syndrom
bestehen. Die Autoren dieses Berichts be-
tonen, dass Kinder mit Down-Syndrom
ein hoheres Risiko haben, an einem schwe-
ren Verlauf des RSV zu erkranken. Begleit-
erkrankungen bei gefiahrdeten Sauglingen
sollten laut der Empfehlungen der Ameri-
can Academy of Pediatrics mit Palivizumab
behandelt werden. Es wird ebenfalls be-
merkt, dass zuvor mit RSV infizierte Saug-
linge ein erhohtes Aspirationsrisiko tragen,
auch wenn sie bis dahin keine Schluckst6-
rung hatten.

Dieser Bericht betont weiter den grofien
Wert von Fachdrzten mit entsprechender
Spezialisierung und von multidisziplindren
Behandlungszentren fiir Kinder mit Down-
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Syndrom. Fiir viele Primdr- oder Kinder-
arzte ist es duflerst schwierig, ein Kind mit
speziellen Bediirfnissen optimal zu behan-
deln. Haufig miissen Kinder mit Down-
Syndrom deshalb zum Facharzt iiberwiesen
werden. Auflerst wichtig fiir den Erfolg der
Behandlung ist jedoch eine enge Kommu-
nikation zwischen dem weiterbehandeln-
den Arzt oder Zentrum und dem Primar-
versorger oder Kinderarzt.

Viele Fragen im Hinblick auf eine op-
timale gesundheitliche Versorgung von
Kindern mit Down-Syndrom bleiben un-
beantwortet, deshalb soll eine Forschungs-
Agenda aufgestellt werden, die diese Fragen
in den kommenden Jahren angeht. Hier-
zu zéhlen physiologische Konsequenzen
und klinische Auswirkungen von subpleu-
ralen Zysten, die Auswirkungen einer obs-
truktiven Schlafapnoe auf das Nervensy-
stem und die kognitiven Leistungen des
Kindes sowie das erhohte Risiko, an Atem-
wegsproblemen zu erkranken. Seit einiger
Zeit bestehen Initiativen zur Entwicklung
einer solchen Forschungs-Agenda. Die aus-
gezeichnete Darstellung der Autoren dieses
Berichts bietet Arzten eine Grundstruktur,
nach der gesundheitliche Versorgungs-
leistungen durchgefithrt werden kénnen,
und zeigt auf, wo weitere Forschungsaktivi-
titen iiber pulmonale Komplikationen und
sonstige haufig auftretende Begleiterkran-
kungen durchgefiihrt werden miissen.

Anmerkung: Die Redaktion von Leben mit Down-
Syndrom bemiiht sich um die Ubersetzungs-
rechte des kompletten Artikels zum Thema Pul-
monale Komplikationen bei Down-Syndrom und
hofft, den Beitrag in einer der ndchsten Ausga-
ben veréffentlichen zu kénnen.
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Besonderheiten
des orofazialen Systems

TEXT: ULRIKE KINZLER

Was Eltern eines Kindes mit Trisomie 21 tber die Beson-
derheiten des orofazialen Systems wissen sollten, hat die
Autorin Frau Dr. Ulrike Kinzler fiir Leben mit Down-Syndrom
kurz zusammengefasst. Frau Kinzler ist Zahnarztin fir Kie-
ferorthopadie und gehort zum Team der Westdeutschen
Down-Syndrom-Ambulanz im Klinikum Niederberg in

Velbert.

Was Eltern eines Kindes mit Trisomie 21
iiber die Besonderheiten des orofazialen
Systems wissen sollten:

I. Die Gesichts- und Mundmuskulatur
ist hypoton, das heif3t, sie hat wenig Span-
nung.

I1. Das Mittelgesicht ist hypoplastisch,
es wirkt eingesunken. Der harte Gaumen ist
verkiirzt.

I1I. Die Zéhne

a. Milchzidhne

Die Milchzihne brechen meist deutlich ver-
spatet durch und in ungewéhnlicher Rei-
henfolge.

Die Form der Milchzdhne ist oft verdn-
dert. Besonders die Frontzihne sind sehr
spitz (Achtung Selbstverletzungsgefahr).
Einige Milchzihne konnen fehlen (Nicht-
anlagen), bevorzugt die Frontzahne.

b. Bleibende Zahne

Der Zahnwechsel erfolgt meist deutlich
verspétet und auch in ungewdhnlicher Rei-
henfolge. Hiufig sind Zéhne nicht angelegt,
bevorzugt Frontzdhne. Die Zahnform kann
auch verandert sein, oft schmal und mit ge-
drungenen Wurzeln.

Diese angeborenen Besonderheiten haben
Konsequenzen, da sich alle Teile des oro-
fazialen Systems gegenseitig beeinflussen.
Sie sind ein Regelkreis. Alle sogenannten
Fehlbildungen im orofazialen Bereich ent-
stehen durch das Gesetz der funktionellen
Orthopddie, das von Wilhelm Roux (1850 -
1924) formuliert wurde: Die Funktion folgt
der Form und in der Umkehr die Form folgt
der Funktion.

I. Die Gesichts- und Mundmus-
kulatur ist hypoton, das heif3t
sie hat wenig Spannung.

Durch die hypotone Muskelentspannung
kann Folgendes entstehen:

1. Die Lippen und der Mund stehen immer
offen, unterstiitzt noch durch den nicht auf-
gerichteten Nacken, es entsteht eine habitu-
elle Mundatmung.

Die Mundatmung trocknet die Zahne

aus, was wieder die Entstehung von Kari-
es fordert. Die Mundatmung begiinstigt In-
fektionen der oberen Atemwege.
2. Der offene Mund gestattet der hypotonen
Zunge, sich zwischen die Zihne und Lip-
pen zu lagern. Der Oberkiefer biegt sich
auf, es entsteht ein offener Biss. Das Kind
kann nicht abbeif3en.

Die hypotone Zunge befindet sich in Ru-
helage und beim Schlucken im Unterkiefer.
Das Unterkieferwachstum wird nach vorne
hin angeregt. Der Unterkiefer beif3t vor den
Oberkiefer, es entsteht eine Progenie.

Der Gaumen erhilt keinen Druck, um
sich auszuformen. Es entsteht ein hoher
oder im Extremfall ein gotischer Gaumen.
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Die stindig auferhalb des Mundes gelager-
te Zunge verleitet zu Zungenlutschen und
begiinstigt eine Hypersalivation, einen er-
hohten Speichelfluss, aus dem Mund. Das
kann zu einem Speichelekzem um den
Mund und auf den Wangen fithren. Das
»Sabbern® stellt auch ein psychosoziales
Problem dar.

Il. Das Mittelgesicht ist hypo-
plastisch, es wirkt eingesun-
ken. Der harte Gaumen ist
verkiirzt.

Das eingesunkene Mittelgesicht beein-
flusst durch seine Verkiirzung des har-
ten Gaumens das orofaziale System. Der
Mundraum ist deutlich verkleinert. Die
Zunge hat keinen Raum, um sich aktiv und
passiv im Gaumen anzusaugen und zu la-
gern. Wie schon unter Ib. erklért, kann so
der Gaumen sich nicht entwickeln. Der
Zahnbogen des Oberkiefers wird zu eng,
die Zahne haben besonders in der Front
keinen Platz und schieben sich ,schief*
iibereinander.

lll. Die Zahne

Der verzogerte und ungewchnliche Zahn-
wechsel ist nur insofern von Bedeutung,
dass die Milchzdhne deutlich langer halten
missen, sodass auf das Vermeiden von Ka-
ries besonders Wert gelegt werden muss.

Selbstverstandliche Zahnpflege zwei bis
drei Mal taglich mit fluorhaltiger Zahnpas-
ta, wenig zuckerhaltige Nahrungsmittel,
keine Fruchtsifte — Schorle oder Smoothies
zwischen den Mahlzeiten. Die Fruchtsiure
und der Fruchtzucker schidigen die Zahne
im Besonderen. Das sollte alles selbstver-
standlich sein.

Die Zahnform kann nicht beeinflusst
werden. Die spitzen Frontzahne konnen bei
Selbstverletzung oder wenn sie Anlass zu
Hénseleien geben, beschliffen werden

Die Nichtanlage von Milchzdhnen, so-
weit nicht zu viele Zahne betroffen sind,
hat keine Konsequenzen. Man sollte nur
noch achtsamer bei der Kariesprophylaxe
sein, da Nichtanlage von Milchzdhnen auch
Nichtanlage von bleibenden Zidhnen (nicht
immer an derselben Stelle) anzeigt.

Gut erhaltene Milchzéhne konnen als
Ersatzzahne fiir bleibende Zahne dienen.

Die Nichtanlage von bleibenden Zidhnen
(Rontgenkontrolle spatestens mit zehn Jah-
ren) beeinflusst die kieferorthopéddische Be-
handlung wesentlich.



Training der Mundmusku-
latur, um Fehlentwicklungen
zu vermeiden!

Wie ich dargestellt habe, sind die wich-
tigste Ursache fiir Stérungen des orofa-
zialen Systems die hypotonen Muskeln.

Deshalb sollte ab Geburt, um Fehl-
entwicklungen zu vermeiden, genau wie
die Rumpf- und Skelettmuskulatur auch
die Gesichts- und Mundmuskulatur trai-
niert werden.

Die effektivste Therapieform, die ich
kenne, ist die Castillo-Morales-Therapie,
aber auch das orofaziale Programm der
Bobath-Therapie ist sehr hilfreich. Oste-
opathie im Mund und Nacken kann gut
die Entwicklung des orofazialen Systems
unterstiitzen.

Lassen Sie sich nie abspeisen, das
Kind brauchte noch keine Forderung,
es wiare noch alles im normalen Bereich,
es bestiinde noch kein Defizit. Ein Re-
gelkind lernt viel von selbst. Ihr Kind
braucht sofort Unterstiitzung, das heif3t
orofaziale Therapie, um kein Defizit ent-
stehen zu lassen. Die Fehlentwicklung ist
sonst vorprogrammiert.
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TEXT: TILMAN ROHRER, PAUL HOFFMANN, EVA STIERKORB

Wachstum ist ein Spiegel der Gesundheit
von Kindern und Jugendlichen. Dies gilt
auch fir Kinder mit Down-Syndrom. Die
Messung des Wachstums und die Beur-
teilung der Daten gehoren zur Vorsorge
bei Kindern. Durch sorgfiltiges Messen
und Wiegen lasst sich ein abweichendes
Wachstum frithzeitig erkennen.

Bisher existieren keine deutschen Re-
ferenzwerte, sodass man sich bisher mit
ausldndischen Kurven geholfen hat. Wir
haben nun Kurven fiir das Wachstum
von Korperhohe, Gewicht und Kopfum-
fang mit Hilfe vieler Familien, mit Hilfe
des DS-InfoCenters sowie von DS-Ambu-
lanzen in Paderborn und Hannover und
mit Hilfe des DS-Sportfestes in Frankfurt
erstellen konnen. Wachstumsdiagramme
sind nun fiir das Gesundheits-Checkheft
bis zum Alter von zehn Jahren erhaltlich.
Wir werden die Wachstumskurven dieses
Jahr bis zum Alter von 18 Jahren ebenso
fertigstellen wie fiir die ersten 18 Monate
gesondert. Die Kurven sind nach Ge-
schlecht getrennt.

Durch die Auswertung zusatzlicher An-
gaben war es moglich, den Einfluss von

Herzfehlern, Schilddriisenunterfunktion
und Zoliakie mit zu beurteilen. Diese Be-
gleiterkrankungen sind bei Menschen mit
Down-Syndrom hiufig und kénnen das
Wachstum beeintréachtigen.

Aktuell sind folgende Wachstumskur-
ven fertiggestellt:

o Korperldnge/Korperhohe bis zum 10.
Lebensjahr fiir Jungen und Médchen

o Korpergewicht bis zum 10. Lebensjahr
fur Jungen und Méadchen

» Kopfumfang bis zum 10. Lebensjahr fiir
Jungen und Midchen

Mit diesem Wissen lassen sich Kinder
mit abweichendem - zu schnellem oder zu
langsamem - Wachstum erkennen. Dies
kann wertvolle Hinweise auf zugrunde lie-
gende Begleiterkrankungen geben.

Wir werden tiber Leben mit Down-Syn-
drom informieren, wenn die Arbeit ab-
geschlossen ist. Bereits jetzt mochten wir
uns herzlich fiir Thre zahlreiche Unterstiit-

zung bedanken.
PD Dr. med. Tilman Rohrer,
Paul Hoffmann, Dr. med. Eva Stierkorb
Universitat des Saarlandes, Klinik fiir Kinder-
und Jugendmedizin Homburg/Saar
Kontakt: tilman.rohrer@uks.eu

DS-Ambulanztreffen in Dresden ....c....o:

Maérz 2006 startete das DS-InfoCenter
mit einem in Deutschland noch einma-
ligen Beratungsangebot: die monatli-
che Sprechstunde fiir Babys und Klein-
kinder. Fiinf Jahre spater haben zirka
250 Familien diese Sprechstunde mit
ihren Kindern besucht, sind in Deutsch-
land vier weitere dhnliche Beratungs-
stellen entstanden und gibt es sogar
ein DS-Ambulanz-Netzwerk.

Es war von Anfang an ein wichtiges An-
liegen, die DS-Ambulanzen zu vernetzen.
Die DS-Sprechstunden-Teams - sie kom-
men aus Stuttgart, Velbert, Bremen, Han-
nover und Lauf — wollten sich regelmafiig
iiber Erfahrungen austauschen, sich weiter-
bilden sowie neueste Erkenntnisse der Wis-
senschaft vorstellen und diskutieren, wie
man dieses Wissen auch in die Sprechstun-
de einbauen und dariiber hinaus weiterver-
breiten kann.

Bei dem jahrlichen Treffen kommen so-

wohl medizinische wie therapeutische The-
men, die in den ersten Lebensjahren eine
Rolle spielen, zur Sprache. Beim 3. Ambu-
lanz-Treffen in Dresden Mai 2010, das von
Prof. E. Paditz vom Zentrum fiir Ange-
wandte Pravention organisiert wurde, stan-
den u.a. Zoliakie, endokrinologische The-
men, Schlafstérungen und die Logopédie
und Physiotherapie auf dem Programm.
Ganz wichtig war die Diskussion iiber
den Stand der Leitlinienentwicklung fiir
Menschen mit Down-Syndrom. Offizi-
el von der AWMF anerkannte Leitlinien
gibt es bis jetzt in Deutschland nicht. Die
AWME die Arbeitsgemeinschaft der Wis-
senschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften e.V., koordiniert die Entwicklung
von Leitlinien fiir Diagnostik und Therapie.
Jedoch ist das Zusammenstellen allgemein
giltiger Leitlinien ein kompliziertes, lang-
wieriges und kostspieliges Verfahren. Wie
genau vorgegangen werden soll und wer
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diese Arbeit vorantreibt, konnte in Dresden
noch nicht geklart werden.

In einem mehr religids/ethisch ge-
pragten Referat ging es um Menschenbilder
und deren Auswirkung auf den Umgang
mit Menschen mit Down-Syndrom. Diesen
letzterwédhnten Beitrag der Theologin Frau
Schelmat von Kirchbach finden Sie in die-
ser Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom.
Auch Prof. Jobst Henker hat uns seinen Bei-
trag zur Zoliakie bei Down-Syndrom zur
Verfiigung gestellt.

Die verschiedenen Beitrage dieses DS-
Ambulanz-Treffens sollen in einer Publika-
tion zusammengefasst werden. Herausgeber
ist Prof. E. Paditz. Das Buch Down-Syndrom
Fakten und Perspektiven erscheint im Kle-
anthes Verlag, Dresden.

Das nichste Treffen ist fiir April 2012 in
Lauf geplant - das Deutsche Down-Syn-
drom InfoCenter wird dann Gastgeber sein.
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Sprachforderung von Teenagern
mit Down-Syndrom ...........

Die Sprachforderung fiir Teenager mit Down-Syndrom hat sich sowohl an den sehr hete-
rogenen Kompetenzen in den sprachlichen Fahigkeiten als auch an den individuellen Be-
dirfnissen und Lebensbedingungen zu orientieren. Ausgehend von der differenzierten Er-
fassung der Fahigkeiten im Sprachverstandnis und in der Sprachproduktion kénnen dann
bei der Sprachférderung sowohl die individuellen Kompetenzen und Bedurfnisse bertick-
sichtigt werden als auch die syndromspezifischen Starken und Schwachen.

Dazu ist es jedoch notig, Professionelle besser (iber das tatsachliche Potenzial von Men-
schen mit Down-Syndrom zu informieren und sie zudem besser auszubilden, damit sie die

entsprechende Férderung differenzierter gestalten konnen.

Syndromspezifische Merkmale

Bei Teenagern mit Down-Syndrom liegen
besondere kommunikative Stirken und
sprachliche Schwierigkeiten vor, die ein
syndromspezifisches Sprachprofil bewirken
(Miller, 1999, 18). Allerdings ist die Streu-
breite der erreichten sprachlichen Fahigkei-
ten sehr grof3. Wahrend bei etwa 20 % der
Jugendlichen die sprachlichen und kogni-
tiven Kompetenzen vorwiegend iiberein-
stimmen (Miller, ebd. 19), haben die meis-
ten Jugendlichen typische Probleme und
einige sprechen nicht oder sehr wenig.

Zu den Stirken der Jugendlichen zih-
len Empathie und eine oftmals gute soziale
Kompetenz, die es ihnen ermdglicht, ein-
fithlsam zu trosten, Gefiihle auszudriicken
und auch bei eingeschrinktem Wortschatz
schwierige Situationen treffend zu erfassen,
aber auch sich non-verbal und verbal meis-
tens hinreichend verstdndlich zu machen.

Abb.:

Diese relativ guten pragmatischen Kom-
munikationsfahigkeiten weichen jedoch
deutlich ab von den typischen Beeintrichti-
gungen der Sprache und des Sprechens.

Sprachverstindnis
Das Sprachverstindnis von Teenagern mit
Down-Syndrom entspricht iiberwiegend
ihren allgemeinen kognitiven Fihigkeiten,
wobei das Verstehen von Wortern deutlich
besser ist als das von schwierigeren gram-
matischen Strukturen (Chapman, 1997,
99). Allerdings ist entgegen der haufig ge-
troffenen Aussage, dass die Jugendlichen
~eigentlich alles verstehen®, schon wichtig,
das Sprachverstindnis mit entsprechenden
Testverfahren differenziert zu tiberpriifen.
Gerade das Verstindnis lingerer oder
schwierigerer Sitze zeigt oftmals Ein-
schrankungen. So lachte ein Junge iiber den
Satz: ,Die Maus wurde von der Katze ge-
fressen! und sagte: ,,Eh, geht ja gar nicht!“

Sprachliche Kompetenzen bei Menschen mit Down-Syndrom im Vergleich zur durch-
schnittlichen Entwicklung bei geistiger Behinderung
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(weil er den Satz reduzierte auf die Aussa-
ge ,Maus-Katze-fressen). Auch ein unzu-
reichendes Verstehen von Fragen und von
lingeren Mitteilungen mit mehreren Infor-
mationseinheiten kann die Kommunikati-
on erschweren und zu Missverstindnissen
fithren. Es ist deshalb unbedingt erforder-
lich, geeignete Verfahren einzusetzen, um
die individuelle Sprachkompetenz (Lexik,
Grammatik, Syntax, Sprachgedichtnisein-
heiten) differenziert zu erfassen (Wilken,
2010a, 130).

Zwar gibt es immer einen gewissen Un-
terschied zwischen Sprachverstandnis und
Sprechen, bei Menschen mit Down-Syn-
drom ist jedoch diese Diskrepanz beson-
ders grof3. Fiir die betroffenen Jugendlichen
kénnen daraus nicht nur frustrierende Si-
tuationen entstehen, sondern oft kommt es
aufgrund ihrer eingeschrinkten Sprechfa-
higkeit zu einer Fehleinschétzung ihrer tat-
sachlichen sprachlichen Kompetenzen und
damit zu unterfordernden Angeboten, die
ihren Moglichkeiten und Interessen nicht
entsprechen. Zudem koénnen durch un-
angemessene Angebote zusitzliche Ein-
schrankungen entstehen, weil sprachliche
Fahigkeiten auch das soziale und kognitive
Lernen ganz wesentlich unterstiitzen.

Lesen und Textverstandnis

Zunehmend mehr Jugendliche mit Down-
Syndrom kénnen lesen — aber nur, wenn sie
entsprechende angemessene und kontinu-
ierliche Lernmoglichkeiten erhalten haben.
Diese Jugendlichen widerlegen das leider
noch oft geduflerte Vorurteil, dass sie viel-
leicht die Lesefertigkeit erwerben, aber kein
wirkliches Textverstindnis zeigen (Wilken,
20104, 90). Tatsdchlich aber sind viele die-
ser Jugendlichen in der Lage, nach ihren In-



teressen Biicher auszuwiéhlen, zu lesen und
sich mit den Inhalten intensiv zu beschifti-
gen. Lesen kann sich dann auf die sprach-
lichen Féhigkeiten sehr positiv auswirken.
Es ermoglicht, neue Worter zu lernen, und
fordert das Gedachtnis fiir Grammatik und
Syntax.

Artikulation

Ein gravierendes Problem von Jugend-
lichen mit Down-Syndrom sind die vielfil-
tigen Stérungen der Artikulation und die
dadurch bedingte mangelhafte Verstind-
lichkeit jhrer Sprache. In einer englischen
Untersuchung wurde fiir Kinder unter 14
Jahren festgestellt, dass nur 10 % der Jun-
gen und 18 % der Médchen fiir Fremde
verstindlich sprachen. Bei den Teenagern
waren 25 bis 50 % von Fremden nicht zu
verstehen. Einige der Jugendlichen spra-
chen nicht oder sehr wenig und etwa 15 %
von ihnen sprachen weniger als 100 Worter
(Buckley u.a. 1993, 14). Eine neuere ameri-
kanische Untersuchung dokumentiert ahn-
liche Ergebnisse. Danach wurden nur 28 %
der Erwachsenen mit Down-Syndrom von
Fremden verstanden, ,wahrend 40 % teil-
weise von Fremden verstanden wurden
und 32 % fast gar nicht“ (McGuire/Chicoi-
ne 2008, 91).

Es ist zu betonen, dass diese erheblichen
sprachlichen Probleme nicht allein mit der
kognitiven Beeintrachtigung erklart wer-
den kénnen, da sie auch im Vergleich zu an-
deren Personen mit geistiger Retardierung
sehr deutlich sind.

Die Ursachen fiir die syndromspezi-
fischen Sprechprobleme sind vielfiltig und
multifaktoriell bedingt. So werden nicht
nur ,Probleme der sprechmotorischen
Kontrolle bei der Produktion von koordi-
nierten Bewegungen der Artikulation an-
genommen, sondern auch neurophysio-
logische Schadigungen der Bereiche des
Gehirns, die mit dem Sprachelernen asso-
ziiert sind“ (Miller, 1999, 19, Ubers. E-W.).

Bei der Konsonantenbildung (g, k, t, d,
n, 1) zeigen sich stirkere Zungen-Gaumen-
kontakte und es treten lingere Verschluss-
zeiten auf und lingere Ubergangszeiten zwi-
schen den einzelnen Konsonanten. Haufig
ist auch eine Nivellierung der Unterschiede
bei der Vokalbildung festzustellen. Zudem
werden Vokale oft kiirzer gesprochen, wih-
rend Verschlusslaute eine verldngerte und
ungenaue Bildung aufweisen. Oftmals wer-
den auch ungewdhnliche Ersatzlaute gebil-
det und ausgeprigte Wortreduktionen, z.B.
ba fiir Ball, na fiir Banane, toffel fiir Kartof-
fel und bei Wechsel der Artikulationsstel-
le treten Angleichungsfehler auf, z.B. mo-
mate fiir Tomate, teto fiir Telefon, tiimte fiir

Strimpfe. Oft werden Vor- oder Endsilben
weggelassen, z.B. (ge)gessen, aber auch wur
fiir Wurst oder nop fiir Knopf.

Wihrend einzelne Laute meistens rich-
tig gesprochen werden kénnen und auch
einzelne Worter oftmals weniger Schwie-
rigkeiten bereiten, werden die Worter in
Sitzen zunehmend unverstindlicher. So
sagte ein 14-jahriges Madchen: ,Hoéa au
mi di nein. Da de huhig sein!“ (Hor auf mit
dem Schreien. Kannst du ruhig sein!). Ein
20-jahriger Junge sang: ,,O tannebaum, wie
diine nei da bldtta. Du bii de nei de binda-
zei, ni wi de winde benda neit.“ Die sprech-
motorischen Schwierigkeiten haben aber —
wie diese Beispiele zeigen — nicht unbedingt
Auswirkungen auf die Satzlange.

Deutlich geringer treten Artikulations-
storungen auf, wenn Worter unmittelbar
nachgesprochen werden konnen und so-
mit nur eine geringe auditive Gedédchtnis-
leistung erforderlich ist. Das zeigt, dass die
Schwierigkeiten beim Sprechen nicht allein
durch motorisch-funktionelle Probleme
bedingt sind, sondern dass vor allem das
sprachliche Kurzzeitgedachtnis betrof-
fen ist. Vor allem das Speichern und Erin-
nern, wie ein Wort zu sprechen ist, scheint
erschwert zu sein. Zudem beeintrich-
tigt eine ungenaue kindsthetische Wahr-
nehmung im Mundbereich das Fiihlen,
Wiederholen und Merken von Zungenbe-
wegungen. Oftmals liegen auch Horbehin-
derungen vor, die das Sprechenlernen zu-
satzlich erschweren.

Die speziellen Schwierigkeiten, die viele
Kinder mit Down-Syndrom beim Sprechen
haben, werden manchmal auch als Sprech-
apraxie beschrieben. Vor der eigentlichen
motorischen Ausfithrung liegt die differen-
zierte Bewegungsabfolge als motorisches
»Programm® vor. Praxie wird als Fahigkeit
beschrieben, willkiirliche Bewegungen adé-
quat umzusetzen. Sie ist Teil der kognitiven
Entwicklung und an eine intakte Wahrneh-
mungsfihigkeit und sensorische Integrati-
on gebunden (Ayres).

Beim Sprechen steht ,,Praxie fiir die mo-
torische Planung und Programmierung
von Sprechbewegungen ... Elementar sind
eine zu jeglichem Zeitpunkt sehr fein abge-
stimmte Wahrnehmung des aktuellen Be-
wegungsstatus sowie ein fliissiger Ubergang
der angestrebten folgenden Bewegungen
der Artikulatoren“ (Birner-Janusch 2007,
72). Dabei erfolgt eine Abstimmung der
~Wahrnehmungskanile, die das Sprechen
steuern (das Horen und der taktil-kinés-
thetische Kanal sowie das Sehen). Es findet
eine systematische Verzahnung zwischen
Artikulationsbewegungen und auditiver
Wahrnehmung statt“ (ebd. 80). Aus einer
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Storung dieser Fihigkeiten ergibt sich so-
mit, dass die betroffenen Kinder Schwierig-
keiten haben, wihrend ,des Sprechablaufs
Elemente des Sprech- und Sprachsystems,
also Laute und Worter, in groflere zusam-
menhéngende Muster, also Worter und Sat-
ze, einzubetten” (ebd. 77).

Zudem ist wichtig, festzustellen, dass
diese fiir den Sprecherwerb wichtige ba-
sale Fahigkeit der Koppelung von Horen
und kinésthetischer Wahrnehmung erlernt
wird und nicht angeboren ist. Es ist denk-
bar, dass bei Kindern mit Down-Syndrom
dieser Lernprozess aufgrund neurophysi-
ologischer Beeintrachtigungen syndrom-
spezifisch verdndert sein kann und dass die
sprachlichen Schwierigkeiten deshalb als
eine spezielle Form der Sprechapraxie ange-
sehen werden konnen mit entsprechenden
Konsequenzen fiir die therapeutische Inter-
vention.

Syntax und Grammatik

Wihrend Kinder mit Down-Syndrom ihren
Wortschatz kontinuierlich erweitern, haben
viele groflere Schwierigkeiten beim Erwerb
von Satzbau und Grammatik. Die Wortfol-
ge wird jedoch tiberwiegend gut gelernt. So
sagen sie vielleicht: ,Wo Auto? aber nicht
»Auto wo?“ Die durchschnittliche Lange ih-
rer Auflerungen (MLU - mean length of ut-
terance) entwickelt sich nur langsam von
etwa zwei Auflerungen mit vier/finf Jah-
ren und stagniert etwa im Alter von 15 Jah-
ren bei drei bis vier Auferungen (Rondal,
1999).

Bei vielen Jugendlichen besteht auch die
Tendenz, in kurzen und deshalb eher ver-
stindlichen Sitzen oder nur Einwortduf3e-
rungen zu sprechen, trotz besserer sprach-
licher Kompetenz - moglicherweise um
frustrierendes Nichtverstandenwerden zu
verringern (Miller ebd.). Der richtige Ge-
brauch von Artikeln, Pripositionen, Hilfs-
verben oder Zeitformen ist hiufig ein-
geschrankt und Nebensitze werden eher
selten gebildet. Insgesamt weist die gram-
matische Struktur eine geringere Komple-
xitat auf (Kumin 1994, 102) und Redukti-
onen auf die Kernaussage sind typisch.

Eigene Untersuchungen bestitigten,
dass viele Teenager mit Down-Syndrom in
Einwortsdtzen oder in wenig gegliederten
Mehrwortsitzen sprechen. Oft liegt auch
eine erhebliche Einengung des Wort-
schatzes vor. Wihrend Substantive, vor
allem soweit sie Dinge mit individueller Be-
deutsambkeit bezeichnen, noch relativ diffe-
renziert erworben werden, weisen Verben
und Adjektive typische Einschrinkungen
auf. Weitere Fehler betreffen die Mehrzahl-
bildung (zwei Wurst, viele Apfels) und den
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Satzbau (ich Durst, Mama gestern kauft, da
is?). Einfache Sitze mit richtiger Satzstel-
lung konnen jedoch haufig gebildet werden,
Nebensitze sind allerdings selten. Oft be-
steht auch eine grofle Diskrepanz zwischen
dem Niveau der spontanen Auflerungen
und den durchaus vorhandenen Moglich-
keiten des Kindes, in normalen Sétzen zu
sprechen. So sagte ein Maddchen beim Spie-
len: ,,Auto da Garage.“ Auf Nachfrage ant-
wortete sie dann in drgerlichem Ton, als
wire die Frage eine Zumutung: ,,Das Auto
soll da inne Garage!“ Sie war also in der
Lage, einen grammatisch richtigen Satz zu
sprechen, begniigte sich aber mit Kurzfas-
sungen.

Es ist aber zu betonen, dass auch Schiiler,
die tber einen erheblich eingeschrankten
Wortschatz verfiigen, trotzdem in der Lage
sind, damit relativ gut zu kommunizieren.
Die Fihigkeit, in Sitzen zu sprechen, ist
nicht unbedingt Voraussetzung, um Fragen
stellen zu kénnen, um zu bitten oder um zu
antworten.

Kritische , Zeitfenster”
Die Bedeutung kritischer Perioden fiir
die sprachliche Forderung von Kindern
mit Down-Syndrom und die Auswirkung
des Lebensalters werden unterschied-
lich bewertet. So geht Rondal davon aus,
dass ,wie bei nicht behinderten Kindern
. es einen bestimmten Zeitabschnitt zu
geben (scheint), in dem phonologische
und grammatikalische Lernprozesse statt-
finden. Die phonologische Entwicklung
(Aussprache) ist wahrscheinlich im Al-
ter von sieben Jahren abgeschlossen ...
Das Ende der entscheidenden Zeit fiir die
Morphosyntax (Satzbau) ist wahrschein-
lich im Alter von 14 Jahren“ (Rondal 1996,
13). Chapman ldsst dagegen eine solche
generelle altersbezogene Plateaubildung
und eine entsprechende Begrenzung von
Fordermoglichkeiten zumindest nicht fiir
alle sprachlichen Féahigkeiten gelten, weist
aber darauf hin, dass Wortschatzerweite-
rung und allgemeine kommunikative Fa-
higkeiten erfolgreicher gefordert werden
konnen als Aussprache und Grammatik
(1997, 50).

Bei der Sprachforderung ist zudem
wichtig, zwischen Sprachentwicklung im
engeren Sinne und sprachlichem Lernen
zu differenzieren. Wie bei allen Menschen
sind Entwicklungsprozesse an bestimmte
Lebensaltersphasen gebunden, Lernen ist
jedoch unter geeigneten Bedingungen im-
mer moglich. Das gilt auch fiir das Vermit-
teln von sprachlichen Fihigkeiten.

Im ersten und zweiten Lebensjahr er-
folgt sprachliches Lernen primar affek-

tiv-sozial und ist tiberwiegend rechtshe-
misphdrisch verankert. In dieser Zeit wird
die sprachspezifische Prosodie (Sprachme-
lodie) erworben und der Wortschatz wird
zunehmend vergrofiert. Im dritten Lebens-
jahr erfolgt eine Neuorganisation des Wort-
schatzes, grammatische Regeln werden er-
worben und die Sitze werden komplexer.
Dieses Lernen erfolgt iiberwiegend linkshe-
misphirisch.

Ab dem vierten Lebensjahr findet eine
Vernetzung des rechts- und linkshemi-
sphérischen Lernens statt und Artikulation
und Grammatik werden zunehmend dif-
ferenzierter. Bis etwa zum siebten Lebens-
jahr erfolgt dieses Lernen jedoch tiberwie-
gend iiber das Horen und nicht iiber das
bewusste Anwenden von Regeln. Deshalb
unterstiitzen wir das sprachliche Lernen
in diesem Alter, in dem wir falsche Aufle-
rungen nur richtig wiederholen, aber nicht
ausdriicklich korrigieren. Auch die Satzer-
weiterung in natiirlichen Kommunikati-
onssituationen stellt bei jiingeren Kindern
eine hilfreiche Lernmdoglichkeit dar (,da -
Opa - Miitze®; ,Ja, das ist Opas Miitze.“).

Etwa ab sieben Jahren werden diese
Moglichkeiten, Sprache und Sprechen, ein-
schliefllich der grammatischen Regeln, al-
lein in der Kommunikation und ohne spe-
zielle therapeutische Unterstiitzung zu
lernen, weniger und gehen mit der Pubertit
wahrscheinlich zu Ende.

Es ist deshalb nicht sinnvoll, bei der
Sprachforderung sich am erreichten Ent-
wicklungsalter des Teenagers zu orientie-
ren, sondern entscheidend ist aufgrund der
Hirnreifungsprozesse die Berticksichtigung
des Lebensalters und der dann mdglichen
Lernprozesse. Bedeutsam sind allerdings
auch inhaltliche und motivationale Aspekte
sowie die alltagsbezogene Relevanz der ver-
mittelten sprachlichen Auflerungen.

Unter Beachtung dieser Bedingungen
konnen dann jedoch effektive sprachliche
Forderung und kommunikatives Lernen
auch fiir Jugendliche weiterhin sinnvoll ge-
staltet werden.

Forderung von Sprache und
Sprechen bei Teenagern

Zur Ermittlung der individuell wichtigen
Forderziele ist es erforderlich, die aktu-
ellen allgemeinen und sprachlichen Kom-
petenzen differenziert zu erfassen.

Ein non-verbaler Intelligenztest kann
aufzeigen, welche allgemeinen kognitiven
Fahigkeiten ein Teenager hat und welches
sprachliche Niveau dem etwa entsprechen
wiirde.
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Die Feststellung des vorhandenen
Sprachverstindnisses sollte differenziert
iberpriift werden nach Lexik, Grammatik,
Syntax und sprachlichem Kurzzeitgedacht-
nis. Bei der Sprachproduktion ist es wichtig,
Artikulation und Satzproduktion (MLU)
zu erfassen sowie auch den individuellen
Wortschatz und die pragmatischen Fahig-
keiten in der Kommunikation.

Die Sprachkompetenz von Teenagern
mit Down-Syndrom weist eine sehr grofie
Streubreite auf, aber auch zwischen den in-
dividuellen sprachlichen Fihigkeiten gibt
es grofie Unterschiede. Bei der Ermittlung
des individuellen Kompetenzprofils ist es
sinnvoll, festzustellen, wie ausgeprigt die
syndromspezifische Diskrepanz zwischen
allgemeinen und sprachlichen Fihigkei-
ten tatsachlich ist. Dies ist eine wichtige
Grundlage fiir die realistische Beschreibung
der angestrebten nichsten Forderziele, weil
davon ausgegangen werden muss, dass die
zu erwartenden Fortschritte gerade bei Ju-
gendlichen mit sehr geringen kognitiven
Fahigkeiten auch im sprachlichen Bereich
eingeschrankter sind (vgl. Buckley/Bird).
Sie bediirfen deshalb besonders der dif-
ferenzierten systematischen Planung und
Unterstiitzung.

Artikulation

Um die Aussprache zu verbessern und die
Verstindlichkeit der Sprache zu fordern, ge-
niigt es bei Teenagern nicht mehr, allein mit
den bei jiingeren Kindern tiblichen Verfah-
ren einzelne Laute anzubilden und Worter
primér ber das Horen zu vermitteln, son-
dern es ist notwendig, ergdnzende Hilfen
anzubieten. Da bei Menschen mit Down-
Syndrom deutliche Schwichen in der au-
ditiven Wahrnehmung und relative Starken
im visuellen Bereich bestehen, ist es sinn-
voll, bei der Foérderung der Artikulation vi-
suelle, aber auch taktile Verstirker einzu-
setzen. Dazu konnen Anregungen aus der
Lautanbildung fiir gehorlose Kinder ent-
nommen werden, ebenso aus der Dyspra-
xiebehandlung und dem darauf bezoge-
ne Taktkin-Konzept (Birner-Janusch 2007,
77). Erganzend sollte mit Wortbildern gear-
beitet werden. Aber auch Gebarden ermaog-
lichen den Jugendlichen oftmals, sich bes-
ser zu erinnern, wie ein Wort gesprochen
wird.

Fiir alle Ubungen zum Sprechen und fiir
das Lesen ist wichtig, zusammen mit den
Eltern einen fiir den Jugendlichen wich-
tigen iberschaubaren Kernwortschatz
festzulegen, der dann systematisch téglich
geiibt wird und durch die reflektierte Ver-
wendung in entsprechenden Alltagssituati-
onen integriert wiederholt wird.



Wortschatz

Das Lernen neuer Worter ist unabhingig
vom Lebensalter immer méglich. Es ist des-
halb sinnvoll, eine Wortliste zu erstellen mit
den Begriffen, die fiir den Jugendlichen in-
dividuell bedeutsam sind. So kann der pas-
sive und aktive Wortschatz systematisch er-
weitert werden.

Eine solche Wortliste ist nach Katego-
rien zu ordnen und sollte die fiir den Ju-
gendlichen wichtigen Worter enthalten.
Diese moglichen Kategorien beziehen sich
auf wichtige Aktivititen, auf Freizeit und
Schule/Beruf, auf Mengenbezeichnungen,
auf Korperteile und korperliches Befinden,
auf soziale und emotionale Bediirfnisse, auf
Freundschaft und Liebe, auf Gefiihle wie
Angst, Freude oder Trauer und viele mog-
liche andere Bereiche.

Aus einer solchen Wortliste, die sich an
den individuellen Bediirfnissen des Teena-
gers orientiert, werden dann gezielt etwa
zehn Worter ausgewdhlt, die téglich syste-
matisch getibt werden. Dabei konnen Fo-
tos, Wortbilder oder Symbole als visuelle
Verstarkung eingesetzt werden. Neben die-
sen speziellen Ubungen ist zu reflektieren,
wie die ausgewdhlten Worter in Alltagssitu-
ationen integriert abgefordert werden kon-
nen. Da sie jedoch nach den Interessen des
Jugendlichen ausgewdhlt wurden, sollte
dies meistens relativ gut moglich sein.

Wichtig ist es, die aktuellen Zielworter
schriftlich festzuhalten und den jeweiligen
Fortschritt zu dokumentieren. Wenn eini-
ge dieser Worter gefestigt sind und spontan
benutzt werden, konnen sie aus den sys-
tematischen Ubungen herausgenommen
werden und auf die Liste kommen neue
wichtige Worter.

Jugendliche, die groflere Schwierigkeiten
haben, sich mit Mehrwortsdtzen mitzutei-
len, hilft ein differenzierter aktiver Wort-
schatz, sich trotzdem relativ gut verstand-
lich zu machen.

Satzbildung

Aufgrund des eingeschrinkten Kurzzeit-
gedéchtnisses fillt es vielen Jugendlichen
schwer, einen vorgesprochenen Satz mit
mehr als vier oder sechs Wortern korrekt zu
wiederholen. Einfache Satzerweiterungen
oder korrekte Wiederholungen gramma-
tisch falsch gesprochener Sitze, wie es fiir
jiingere Kinder zum Sprache-Lernen sinn-
voll ist, helfen ihnen deshalb wenig. Sie
bendtigen vielmehr strukturierte visuelle
Unterstiitzung. Einfache Rollenspiele er-
moglichen, themenbezogen Modellsitze zu
iiben. Die Aktivititen konnen fotografiert
werden und die Bilder werden mit den Ziel-
sitzen unterschrieben. So kann man z.B.

beim Themenbereich Gefiihle den Jugend-
lichen bitten, darzustellen ,,miide (Augen
geschlossen, eventuell ergidnzt um Gebir-
de fiir schlafen) oder ,langweilig“ (gdhnen,
aber mit offenen Augen). Dann werden Fo-
tos gemacht und darunter wird der zugeho-
rige Satz geschrieben ,,Ich bin miide® (ent-
sprechend , traurig®, ,,gliicklich®) oder ,,Das
ist langweilig“ (entsprechend ,,schwer, ,,ge-
mein®).

In dhnlicher Weise kénnen aus den ver-
schiedenen fiir den Jugendlichen rele-
vanten Themenbereichen Aktivititen aus-
gewidhlt werden (einkaufen, telefonieren,
Bus fahren), die dann gespielt, fotografiert
und mit Modellsdtzen unterschrieben wer-
den. Diese Sitze werden anschlieflend wie-
der in ein Rollenspiel eingebettet, erneut
gelibt und wiederholt und in einem Kom-
munikationsbuch festgehalten. Dadurch
kann eine regelmaflige gleiche Wiederho-
lung der Ubungen durch verschiedene Be-
zugspersonen besser gewdhrleistet werden
und es ist deutlich, an welchen Zielsitzen
aktuell gearbeitet wird. Beim Lesen sollte
auf die jeweiligen gesprochenen Worter ge-
zeigt werden und dabei kann auch das ge-
meinsame Sprechen hilfreich sein. Auch
fiir Nicht-Leser hat sich ein solches mit
Schrift gestiitztes Uben als férderlich erwie-
sen (vgl. Buckley, Bird). Die Ubertragung in
die Spontansprache wird dann in entspre-
chenden Alltagssituationen gefordert.

Auch farbige Karten fiir Satzgrundmus-
ter konnen eine visuelle Verstirkung bie-
ten. Dabei kann z.B. die rote Karte fiir Per-
sonen bzw. Dinge stehen (ich, Herr Miiller,
das Auto), die gelbe Karte fiir Verben (hole,
arbeitet, fahrt) und die griine Karte fiir die
weitere Satzaussage (Brot, im Garten, in die
Garage). Mit solchen ,Ampelkarten” (Wil-
ken, 2010a, 166) konnen die verschiedenen
Sitze gestiitzt werden, ohne dass auf den
Karten unbedingt Worter oder Symbole
stehen miissen. Es wird nur beim Sprechen
auf die passende jeweilige Karte getippt.
Bildergeschichten, die mit Wortern und/
oder Symbolen Handlungsfolgen veran-
schaulichen, konnen mit einfachen Sétzen
versprachlicht werden und durch erneutes
Betrachten und Wiederholen die Fahigkeit
zu erzahlen verbessern (Wilken ebd., 197).
Wichtig bei allen Ubungen sind das Anbie-
ten klarer Strukturen in den eigentlichen
Lernsituationen und dann das gestiitzte
Ubertragen in die Spontansprache.

Soziale Kommunikation

Das wichtigste Ziel der Sprachférderung
von Teenagern ist die Verbesserung der all-
tagsrelevanten Kommunikation. Deshalb
ist es sinnvoll zu reflektieren, welche The-
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men individuelle Bedeutung haben und
welche Funktionen die Kommunikation zu
erfillen hat (Wilken, 2010Db, 5). Es soll iiber
Personen und Dinge, Titigkeiten und Orte,
Gefiihle und Wiinsche gesprochen werden
(Inhalte: was?). Handlungen oder Dinge
werden gefordert, es soll Aufmerksamkeit
erreicht werden, Missverstdndnisse sind zu
klaren und Fragen zu stellen oder zu beant-
worten, ein Gespréch ist zu beginnen oder
zu beenden, es gibt Regeln fiir das Telefo-
nieren (Funktionen: wozu?). Zu beachten
sind auch allgemeine Konversationsregeln
(was darf man zwar denken, aber nicht laut
sagen, welche Worter sind gegeniiber wel-
chen Personen angemessen), wie laut darf
man wann und wo sprechen (im Bus, im
Theater). Auch zuhoren und abwarten kon-
nen mit Fragen oder Anliegen ist wichtig.

Diese verschiedenen Kompetenzen sind
nicht primér abhédngig von guten Sprechfa-
higkeiten, sondern von sozial angemes-
senem Kommunikationsverhalten und
vom Sprachverstindnis. Da aber fir das
Lernen dieser Fahigkeiten keine Altersab-
héngigkeit besteht, ist es sinnvoll, den Ju-
gendlichen entsprechende Lernmoglich-
keiten anzubieten. Rollenspiele eignen sich
gut, um wichtige Aspekte typischer Situati-
onen isoliert zu {iben. Es ist dann moglich,
entweder mit Fotos, mit einfachen Sym-
bolen oder mit Text den Ablauf festzuhal-
ten und die dazu benétigten Auferungen
zu notieren. So ist Wiederholen und Uben
strukturiert moglich.

In Seminaren mit Jugendlichen hat sich
gezeigt, dass es oft notwendig ist, mit ihnen
tiber angemessenes Verhalten und mog-
liche Antworten bei Mobbing zu sprechen.
Gemeinsam kénnen dann richtige Verhal-
tensweisen und entsprechende Antworten
ausgewdhlt und getibt werden (,,Das ist ge-
mein!“ ,HOr auf! ,,Ich will das nicht!) und
eventuell bildlich oder schriftlich festgehal-
ten werden (Wilken, 2010c, 18).

Jugendliche, die nur tber sehr geringe
verbale Fihigkeiten verfiigen, benétigen ih-
ren individuellen Bediirfnissen und Fahig-
keiten entsprechende Angebote der Un-
terstiitzten Kommunikation. So kann in
vertrautem Umfeld die Verstindigung mit
Gebirden zwar hinreichend gelingen, aber
im erweiterten Lebensbereich kénnen spe-
zielle Kommunikationskarten (-tafeln, -bii-
cher) mit Bildern oder Symbolen, vor allem
aber elektronische Gerate mit Sprachaus-
gabe eine wichtige Erginzung bieten. Da-
bei ist allerdings zu gewdhrleisten, dass ein
systematisches Uben des Gebrauchs erfolgt
und dann ein gestiitztes Ubertragen in All-
tagssituationen. Damit solche Hilfen auch
tatsdchlich genutzt werden, ist es wichtig,
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dass die Jugendlichen eine positive Ein-
stellung zu ihrer besonderen Kommuni-
kationsform erleben und die individuelle
Bedeutung im Lebensalltag erfahren. Die
Bezugspersonen miissen deshalb den Ge-
brauch reflektiert unterstiitzen und durch
ihre Erwartungshaltung verdeutlichen, dass
sie eine aktive Beteiligung fordern. Dage-
gen kann durch vorschnelles Interpretieren,
was gemeint oder gewiinscht sein kénnte,
die notwendige Eigenaktivitdt dem gestiitzt
kommunizierenden Jugendlichen als iiber-
fliissig erscheinen.

Zusammenfassung

Die Sprachférderung fiir Teenager mit
Down-Syndrom hat sich sowohl an den
sehr heterogenen Kompetenzen in den
sprachlichen Fihigkeiten als auch an den
individuellen Bediirfnissen und Lebens-
bedingungen zu orientieren. Ausgehend
von der differenzierten Erfassung der Fi-
higkeiten im Sprachverstdndnis und in der
Sprachproduktion koénnen dann bei der
Sprachférderung sowohl die individuellen
Kompetenzen und Bediirfnisse beriick-
sichtigt werden als auch die syndromspezi-
fischen Stirken und Schwichen.

Diese Briefmarke passt immer!

Je mehr Menschen nur elektronische Post verschicken,
umso grol3er die Freude, einen Brief aus einem ganz
normalen Briefkasten herauszufischen. Wir haben in
diesem Jahr zum Welt-Down-Syndrom-Tag eine Brief-
marke (im Wert von 0,55 €) entwickelt, die sich wun-

Dazu ist es jedoch notig, wie Rondal
(1999, 48) fordert, Professionelle besser
iiber das tatsachliche Potenzial von Men-
schen mit Down-Syndrom zu informieren
und sie zudem besser auszubilden, damit
sie die entsprechende Forderung differen-
zierter gestalten konnen.
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derbar eignet, das ganze Jahr Gber auf jegliche Kuverts geklebt zu werden.
Den amtlichen Schreiben verleiht sie ein soziales Gesicht, bei privater Post verweist
sie auf die Verbindung zu den Menschen mit Down-Syndrom.

Die Portocard mit den beiden Briefmarken ist auch ein sehr nettes und unkonven-
tionelles Mitbringsel. Eben eine hiibsche Aufmerksamkeit, die noch dazu prakti-
schen Wert hat. Und Sie missen nicht auf die Post gehen, um sie zu kaufen. Es geht
ganz einfach: Sie bestellen die Portocards bei uns im InfoCenter, entweder online

oder telefonisch.

Die lachende 21 auf der Briefmarke wirkt erfrischend fit und einladend. Mit der
Portocard (2 Briefmarken in einer Card) kann man Freude machen. Und davon
konnen wir doch nie genug bekommen.
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Eine Integrationsassistentin zieht Bilanz

Fabian, du hast es geschafft!
Wir sind alle schwer beeindruckt!

TEXT: KATI SCHMIDT

Sechs Jahre erfolgreiche Integration in der Evangelischen Mittelschule in Gersdorf
gehen zu Ende. Dort besuchte Fabian die 5. bis 10. Klasse. Seit dem ersten Schultag
wurde er von der Integrationshelferin Kati Schmidt begleitet. Ihre Erfahrungen hat
sie in einem Bericht flr Leben mit Down-Syndrom zusammengefasst.

Sechs Jahre erfolgreiche Integration gehen
zu Ende. Fabian besuchte von der 5. bis zur
10. Klasse unsere Schule. Seit dem ersten
Schultag wurde er von mir als Integrations-
helferin begleitet. Ich selbst bin Diplom-So-
zialpadagogin und hatte bereits praktische
Erfahrungen im Bereich der Heimerzie-
hung. Dazu gehorte unter anderem auch
die Arbeit mit Jugendlichen, die eine leich-
te oder schwere geistige Behinderung auf-
wiesen. Erst auf der Suche nach einer neuen
Arbeitsstelle wurde ich mit dem Thema In-
tegration konfrontiert. Auf diesem Gebiet
hatte ich jedoch keinerlei praktische Kennt-
nisse. So konnte ich vollig unvoreingenom-
men an meine neue Aufgabe gehen.

Den Ubergang vorbereiten

Am Ende der vierten Klasse besuchten die
zukiinftige Klassenlehrerin und ich die
Grundschule in Lichtenstein, um zu sehen,
wie dort die Integration von Fabian umge-
setzt wird. Wir konnten ihn den ganzen Tag
begleiten und hatten hilfreiche Gespriche
mit der Integrationshelferin sowie der Ma-
thematiklehrerin, die ihn einzeln nach dem
Lehrplan der Forderschule unterrichtete.
Danach lernte ich Fabian an einem scho-
nen Sommertag in den groflen Ferien bes-
ser kennen. Diesen Tag werde ich so schnell
nicht vergessen. Er spielte gerade mit sei-

nem Globus. Ich musste gleich mitraten,
wo Léander und Stadte der Erde liegen, und
war nicht besonders gut. Er war quietsch-
vergniigt und freute sich an meiner Unter-
legenheit.

Eine grof3e (unnétige) Sorge

In Hinsicht auf den Beginn des Schuljahres
bewegte mich eine Frage ganz besonders:
Was mache ich, wenn die Klasse Fabian
nicht mag? Auf diese Frage habe ich bis heu-
te keine Antwort, denn sie hat sich nie ge-
stellt. Fabian hat die Herzen seiner Klassen-
kameraden und Lehrer sozusagen im Sturm
erobert. Er selbst pflegt viele Kontakte iiber
seinen Klassenverband hinaus und hat auf
diesem Gebiet keinerlei Hilfe notig.

Bunter Schulalltag - Fabian macht
iiberall mit

Wir starteten gemeinsam in die Klasse 5.
Seitdem haben wir viele Hiirden gemeistert
und eine grofle Sammlung schoner Erinne-
rungen im Kopf. Fabian spricht noch heute
vom ersten Feueralarm mit Feuerwehr und
Rauchattrappe. Er kann mir genau sagen, in
welchem Zimmer wir bei welchem Lehrer
Unterricht hatten. Auflerdem hat er in un-
serem Mose-Musical mitgespielt, Chorauf-
tritte, Klassenfahrten und -ausfliige sowie
mehrere Praktika mitgemacht.

Als besonderes Abenteuer ist mir noch
unsere einwochige Fahrt nach England in
der 8. Klasse in Erinnerung. Fabians Eltern
tibergaben ihn mir morgens am Bus. Er war
so gespannt und voller Vorfreude, dass er
das Verabschieden vergafl. Und dann ging
es los. Wir haben viel gesehen und erlebt.
Ich bin bis heute froh, dass wir uns im Ge-
tiimmel der Stadt London nicht verloren
haben.

In der 9. Klasse war es fiir Fabian selbst-
verstindlich, gemeinsam mit seiner Klasse
an der Tanzstunde teilzunehmen. Der Ab-
schlussball war ein tolles Ereignis, bei dem
er gemeinsam mit seiner Tanzpartnerin
sein Konnen zeigte. Auch ich hab mit ihm
noch einen Cha-Cha-Cha aufs Parkett ge-
legt.

Seit vier Jahren arbeite ich mit Fabian
auch mit Hilfe des therapeutischen Reitens.
Bis ins letzte Schuljahr nahm er gemeinsam
mit einer Schiilerin der Parallelklasse da-
ran teil und hat sich seither sehr gut entwi-
ckelt. Auch das Pferd ist noch dasselbe wie
am Anfang. In diesem Rahmen hatte Fa-
bian die Moglichkeit, viele praktische und
auch motorische Fertigkeiten auszubauen
und zu erlernen.

Wir hatten immer nur den néchsten
Schritt im Auge und ich war immer wieder
tiberrascht, wie bereitwillig und motiviert
Fabian neue Lernaufgaben anging.

Fabians Lernentwicklung

Fabian hat ganz besonders das Lernen am
Vorbild seiner Mitschiiler vorangebracht.
Nur ungern verlie§ er den Unterricht, wenn
er sich nicht mehr konzentrieren konnte.
Dies kam jedoch nur selten vor. Vielmehr
haben sich seine Konzentrationsfihigkeit
und seine Aufmerksambkeit sehr gut entwi-
ckelt. Das Ausblenden von anderen Gerdu-
schen oder Bewegungen war ihm zu Beginn
kaum moglich. Hierbei ist ein enormer
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Fortschritt festzustellen. Fabian konzen-
triert sich nun auf gestellte Aufgaben und
blendet storende Reize aus. Seine Belastbar-
keit hingt von der jeweiligen Tagesform ab,
ist jedoch insgesamt viel besser geworden.

Uberwiegend nahm Fabian am Unter-
richt seiner Mitschiiler teil. Aufler wahrend
der Ficher Physik und Informatik, in dieser
Zeit fand das therapeutische Reiten statt.
Im Fach Mathematik und Ende der Klas-
se 9 und im Fach Englisch habe ich Fabian
einzeln unterrichtet.

In Bezug auf Arbeiten und Leistungs-
kontrollen wurde der zu lernende Stoff re-
duziert auf Inhalte, die Fabian nachvollzie-
hen kann.

Dariiber hinaus ist es zur Selbstverstand-
lichkeit geworden, dass sich Fabian mit mir
auf Englisch iiber das vergangene Wochen-
ende austauscht. Aus diesem Grund hat Fa-
bian eine miindliche Englischpriifung auf
Hauptschulniveau absolviert und diese sehr
gut gemeistert. Wer hitte das gedacht oder
wer hitte ihm das als Mensch mit Down-
Syndrom jemals zugetraut?

Auflerdem hat Fabian eine miindliche
Geografiepriifung abgelegt, in der er sein
Wissen unter Beweis stellen konnte. Hier-
bei wurden die zu lernenden Themen etwas
eingeschriankt. An den schriftlichen Prii-
fungen nahm Fabian nicht teil. Bis zur 10.
Klasse waren immer wieder Entwicklungs-
fortschritte erkennbar. Mit den wachsen-
den Aufgaben ist auch Fabian gewachsen.

Er wird unsere Schule ohne Abschluss
mit einem normalen Abgangszeugnis ver-
lassen.

Der Ausbildungsvertrag mit der IFBR
Zwickau GmbH (Individuelle betriebliche
Qualifizierung fiir behinderte Menschen
mit besonderem Unterstiitzungsbedarf)
wurde bereits im Winter 2010 unterschrie-
ben.

Erfahrungen aus der Praxis

Nun mdchte ich mich noch kurz dazu 4u-
Bern, welche Dinge mir wihrend der letzten
Jahre in Bezug auf den Umgang mit dem In-
tegrationskind wichtig geworden sind.

B Aufzeigen von Konsequenzen
Aufgrund der guten Vorarbeit in der
Grundschule und zu Hause war Fabian
schon daran gewohnt, dass sein Verhalten
auch Folgen hat. Mir war es sehr wichtig,
dass er sich an dieselben Regeln halten muss
wie seine Mitschiiler. Aus diesem Grund er-
hielt er hin und wieder einen Eintrag bei
Verstof3 gegen unsere Hausordnung oder
anderweitigem Schabernack. Fabian kann
mir bis heute erzahlen, weshalb er Eintréige
bekommen hatte.

Auf diese Weise lernten auch die ande-
ren Schiiler, dass wir Fabian keine grofie
Sonderrolle zuschreiben.

B Treffen von Entscheidungen

Fabian wurde von seinen Eltern immer wie-
der in Entscheidungen, die ihn betrafen,
mit einbezogen, beispielsweise bei der Wahl
des Praktikumsplatzes, bei der Teilnah-
me an der Tanzstunde sowie bei der Ent-
scheidung, ob er an der Studienfahrt nach
Auschwitz teilnimmt.

B Probleme selbst I6sen lassen

Fabian wurde seit der Grundschule von ei-
ner Integrationsassistentin begleitet und
war es gewohnt, dass die Probleme von an-
deren Personen gelost wurden. Das war be-
sonders im organisatorischen Bereich der
Fall. Dies fiel auch zu Hause auf. So be-
schlossen wir, ihm bestimmte Verantwor-
tungen zu iibertragen und damit anfallende
Probleme selbst 16sen zu lassen. Das bein-
haltete auch, dass wenn Fabian etwas in der
Schule oder im Pferdestall liegen liefl und
ich davon Kenntnis hatte, ihn nicht noch
einmal explizit darauf hinwies. Wurde das
Vergessen bemerkt, war es seine Aufgabe zu
suchen, zu fragen oder anzurufen.

m Offenheit und Ehrlichkeit den Eltern
gegeniiber

Ich bin sehr froh, dass ich von Anfang an ei-

nen ,guten Draht“ zu Fabians Eltern hatte.

Ich konnte immer offen {iber Probleme, Be-

denken oder Ideen sprechen, ohne dass mir

das Gefiihl gegeben wurde, meine Arbeit
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sei nicht gut. So kam es immer wieder zu
einem ehrlichen Austausch und wir konn-
ten uns gegenseitig erginzen. Dieser Punkt
ist fiir mich ganz wichtig. Die Lernarbeit zu
Hause wurde von Fabians Mutter sehr krea-
tiv und verstandlich gestaltet.

m Die Schulleitung im Riicken

Da auch unsere Schulleitung die Integrati-
on bestmoglich unterstiitzt, hatte ich viele
Freiheiten im Umgang mit Fabian und in
der Gestaltung des Schulalltags sowie der
Unterrichtsinhalte, die meine Arbeit sehr
vorangebracht haben. So war es mir mog-
lich, im Rahmen des Neigungskurses das
Therapeutische Reiten durchzufithren und
so noch ein ganz neues Erfahrungsfeld fiir
Fabian zu erschlieflen. Auch die Teilnah-
me an den miindlichen Priifungen war kein
Problem. Auf diese Weise konnten sich
auch verschiedene Fachlehrer sowie die
Schulleitung selbst von Fabians positiver
Entwicklung tiberzeugen.

Wdhrend der 9. Klasse haben wir
verstdrkt gelibt, Modelle nach
Aufbauanleitung zu bauen.
Fabian ist diesbeztiglich sehr
selbststdndig geworden.

In Klasse 10 hat Fabian als
Komplexarbeit eine Alarmanlage
mit dem Robotec-Baukasten ge-
baut, die auch funktionierte.



B Ehrlichkeit in Bezug auf die Zukunft

In diesem Punkt finde ich es ganz wichtig,
dass dem Integrationskind trotz aller posi-
tiven Schritte reale Vorstellungen von der
Zukunft vermittelt werden. Dies sind zum
Beispiel Fragen zum Thema Fiihrerschein,
Ausbildung, Beruf usw.

B Ernst nehmen

Grundsitzlich ist es unserer Lehrerschaft
sehr wichtig, dass Zwischenfille umgehend
mit den Betroffenen gekldrt und nicht ba-
gatellisiert werden. Auch ein offenes Ohr zu
haben fiir die Beitrdge von Fabian, die nicht
immer zur Fragestellung gehorten, ist an
dieser Stelle sehr wichtig.

B Abwarten und sehen was geht

Durch Fabian habe ich gelernt, dass es oft-
mals gut ist, in Ruhe abzuwarten und erst
einmal zu beobachten, ihm nicht voreilig
Hilfe anzubieten, ihm keine Grenzen auf-
zuerlegen und auch einmal ein Abenteu-
er zu wagen. Fabian hat mich haufig tiber-
rascht, wenn er diesen Freiraum hatte und

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

dann seine ganz eigenen Ldsungen fand
und Herausforderungen meisterte. Niemals
werde ich vergessen, wie er in der flinften
Klasse dem Vorbild seiner Klassenkame-
raden folgte und eine Kletterwand in An-
griff nahm. Ich glaubte, dass Fabian nach
einem kurzen Versuch abbrechen wiirde,
aber weit gefehlt, er schaftte es mit den Fii-
Ben bis ca. zwei Meter iiber die Erde und
alle Klassenkameraden und Lehrer freuten
sich iiber seinen Mut.

B Fordern, Fordern, Leistung erwarten,
Grenzen anerkennen

Wenn ich mit anderen Piddagogen oder El-
tern von Kindern mit Down-Syndrom iiber
die Integration von Fabian spreche, stofle
ich meist auf ein erstauntes Aufhorchen.
Selbstverstandlich weif3 ich, jedes Kind
hat seine ganz individuellen Ressourcen
und Grenzen. Aber ich erwarte, dass es in-
nerhalb der gegebenen Grenzen sein Bes-
tes gibt, genauso wie ich das von anderen
Schiilern erwarte. Das heif3t, ich erwarte
Leistung und stelle Forderungen. Fabian er-

INTEGRATION

hielt bereits in der Grundschule Noten, so
haben wir ihn auch an unserer Mittelschu-
le benotet. Auf diese Weise hatte er immer
wieder eine Riickmeldung iiber seinen Lei-
stungsstand. Fabian musste auch einige
Male Riickschldge hinnehmen, konnte aber
auch viele Erfolge jubelnd feiern.

Fabian und Kati, sechs Jahre lang
ein gutes Team!

Kein Kita-Platz fiir Ashley .........

Fabian, das eine Kind mit Down-Syndrom, arbeitet sich von 2000 bis 2011 erfolgreich durch alle zehn
Klassen einer Regelschule, wahrend das andere Kind mit Down-Syndrom, Ashley, 2011 schon in einer
Kindertagesstatte abgelehnt wird. Gleicher Bezirk, Luftlinie 20 Kilometer!

Aus dem Leserbrief von Evelyn Kraus,
Mutter der dreijahrigen Ashley

... Eine derbe Niederlage mussten wir bei
der Wahl unserer Kindertagesstitte hin-
nehmen. Zunéchst sah alles ganz positiv
aus. Sowohl die Leiterin als auch die heil-
péadagogisch ausgebildete Erzieherin wirk-
ten auf uns interessiert und hoch motiviert.
Schliefllich erwartete sie etwas vollkommen
Neues. Bisher wurden in der Einrichtung
nur Kinder mit einer Entwicklungsverzoge-
rung (nicht DS) betreut.

Schon beim Kennenlernen wiesen wir die
Erzieherinnen auf den schweren Herzfeh-
ler und den daraus resultierenden schlech-
ten Allgemeinzustand von Ashley hin. Eine
weitere OP war in naher Zukunft vorgese-
hen: ,,Kein Problem, Ihre Kleine in unse-
re Einrichtung aufzunehmen®, nicht mal
die starke Entwicklungsverzogerung war
zu diesem Zeitpunkt ein Thema. Ein Kind
mit Down-Syndrom zu beaufsichtigen wiére
eine Herausforderung und einen ,,Versuch*
wert. Bei dieser Art der Formulierung hat-
ten wir aufthorchen miissen! Stattdessen wil-

ligten wir gliicklich ein.

Der Anfang in der Kindertagesstatte war
schwierig. Ashley war sehr oft krank. Sie
zeigte sich unmotiviert und interessenlos.
Lustlos beobachtete sie die anderen Kinder
beim Spielen. Gemeinsam setzten wir all
unsere Hoftnung auf die Operation im Juli
2010. Diese wurde, wie auch schon der erste
Eingriff, erfolgreich im Herzzentrum Leip-
zig durchgefiihrt.

Von den Strapazen erholte sich Ashley
zu unser aller Freude recht schnell. Nach
einer vierwochigen Reha-Mafinahme er-
schien sie uns wie ausgewechselt. Wir spiir-
ten eine deutliche Verbesserung ihres Ge-
sundheitszustandes. Ganz von selbst kam
sie in den Sitz und begann zu robben. Plotz-
lich galt ihr Interesse auch dem Spielzeug.
Es folgten die ersten Laute. Mit wachsender
Begeisterung nahm sie nun die ihr gereich-
ten Speisen.

In kleinen, aber deutlichen Schritten
ging es bergauf. All die positiven Fortschrit-
te wurden aber nur von ihrer Familie hono-
riert. In der Einrichtung konnte oder wollte
man davon keine Notiz nehmen. Schlief3-

lich teilte man uns im Februar wihrend
eines Hilfeplangespriches die getroffene
Entscheidung mit: unsere Wege miissen
sich trennen, der ,,Versuch® sei gescheitert!
Der Grund: zu wenig Geld, um den erhoh-
ten Mehraufwand finanzieren zu kénnen.
Die Wahrheit werden wir wohl nie erfah-
ren, Mutmaflungen und Spekulationen gibt
es viele. Sehr betroffen und emport waren
wir tber die uns entgegengebrachte Verfah-
rensweise.

Schweren Herzens und nur zum Wohle
unseres Kindes beugen wir uns diesem
,»Urteil“. Ab September geht Ashley in eine
Sondereinrichtung. Auch im einundzwan-
zigsten Jahr nach der Wiedervereinigung
scheint Integration noch in einigen Gebie-
ten des Landes ein Fremdwort zu sein.

Meine Botschaft an alle betroffenen El-
tern: Augen auf und Ohren gespitzt bei
der Wahl der Einrichtung fiir ihr behin-
dertes Kind. Denn wie sagt ein Sprichwort:
Wer will, sucht Wege. Wer nicht will, sucht
Griinde. Leider triftt in unserem Fall das
Letztere zu.
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@ AH! ALLERLEI VON ANDREA

Maria-Modell gesucht!

TEXT: ANDREA HALDER

Die Kiinstlerin Doris Baum wollte mich unbedingt kennen-
lernen. Ein Freund von ihr hatte meinen Namen weiterge-
geben, weil sie eine Frau mit Down-Syndrom suchte fiir
eine Maria-Figur. Und tatsachlich, jetzt hange ich in einer
Ausstellung an der Wand, als Maria! Wer hatte das gedacht!
Wie es dazu kam? Das erzahle ich hier mal.

Ein Maria-Modell gesucht!

Eines Tages landete eine E-Mail bei meiner Mutter in ihrem
Computer, besser gesagt die Mail war eigentlich fiir mich
bestimmt. Da schrieb uns eine Kiinstlerin aus Marburg an.
Sie stellte sich personlich vor, sie heifdt: Doris Baum. Sie
war auf der Suche nach einem geeigneten Modell fiir eine
Maria. Als niachste grofie Ausstellung wollte sie eine Anzahl
von verschiedenen Maria-Figuren prasentieren. Ich sollte
eine Maria darstellen mit Down-Syndrom.

Zusammen mit meinen Eltern habe ich tiberlegt, ob ich
das wirklich machen will. Im Internet schauten wir uns die
Arbeiten und die verschiedenen Bilder von dieser Kiinstle-
rin an. Und fanden es sehr interessant. Meine Antwort klar
und deutlich: Ja! Ich fand es sehr spannend.

Die Maria-Besprechung

Doris Baum organsierte ein gemeinsames Treffen mit mir

und meiner Mutter in Niirnberg. Wir trafen uns am spaten

Nachmittag. Sie war total aufgeregt, sie hatte noch nie eine
so flotte junge Dame mit Down-Syndrom ken-
nengelernt. Ihre Art und ihr charmantes Léacheln
fesselten mich sofort, sie ist so zuriickhaltend,
ruhig und geduldig. Sie erzdhlte tiber ihre Arbeit.

Sie malt auf riesengroflen Leinwinden mit Olfar-

ben. Also hatten wir jede Menge Gesprachsstoff
miteinander, weil ich auch gerne auf Leinwénde
male, allerdings mit Acryl.
Sie hatte viel Material dabei gehabt und sehr
anschaulich dariiber berichtet. Es ist keine ein-
fache Arbeit, eine Maria darzustellen. Sie zeigte
auch ein wunderschones Bild von sich selbst als
Maria. Das war echt unglaublich beeindruckend.
Andere dagegen waren eher nicht so leicht zu
durchschauen, bei einem hatte sie ihre Freundin
gemalt als Maria, aber angezogen als eine lustige
Clowin. Wir sprachen sehr ausfiihrlich tber die
Maria selbst und warum sie Maria-Bilder malt. Sie
findet Maria eine wichtige Frauenfigur.

Dann besprachen wir die Kleider, was ich tragen
sollte als Maria-Modell. Am besten etwas Blaues.
Ich schlug vor, ich konnte doch mein hellblaues
Opernkleid anziehen und dazu ein passendes Glitzerjack-
chen. Sie war sehr begeistert davon. Und meinen hellblau-
en Square-Dance-Rock diirfte ich auch mitnehmen.
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Modell stehen

Am nichsten Tag trafen wir uns vor dem
Germanischen Nationalmuseum in Niirn-
berg. Sie hatte alles schon organisiert, ei-
nen bestimmten Raum zum Fotografieren
und eine spezielle Fithrung zu den Ma-
ria-Figuren im Museum. Wir haben uns
die unzdhligen Marias genau angeschaut
und bewundert. Am schonsten fand Do-
ris eine Maria mit einem besonderen Hei-
ligenschein zusammen mit zwei siiflen En-
geln. Sie erzahlte mir lang und breit, dass es
schon immer ihr Traum gewesen war, je-
mand so zu malen.

Da ich ohnehin mein Lieblingskleid da-
bei hatte, schlug sie vor, ich solle mich mal
umziehen und ein bisschen Make-up aufle-
gen. Dann sollte ich auf einen Hocker stei-
gen, der auf einem Tisch stand, und mich in
Pose werfen. Mit der linken Hand sollte ich
ein Bild von Jesus selbst halten, aber etwas
nach unten an meiner Hiifte. Mit der rech-
ten Hand sollte ich eine Lilie halten, aber
sehr vornehm. Es war nicht so einfach, auf
dieses Podest zu steigen, eine ganz schon
verriickte Idee! Mir wurde ganz schén
schwindelig und ein wenig schlecht dabei.

Sie fotografierte mich stundenlang, da-
mit sie mich ganz genau im Blickfeld hatte.
Sie gab viele Anweisungen, wie ich schau-
en sollte und wie ich mich hinstellen sollte.
Am schonsten fand sie meinen hellblauen
Square-Dance-Rock, sie legte mir diesen
Rock tiber meinen Kopf und machte viele
Aufnahmen.

Sie versprach mir, dass ich bei ihrer Aus-
stellung dabei sein konnte, und bedankte
sich sehr freundlich bei mir, dass ich so toll
mitgemacht hatte, und sagte auch noch zu
mir: Ich sei von Gott gewollt und soll stolz
darauf sein. Anschlieflend packten wir un-
sere Sachen ein und suchten meine Mutter
auf. Doris wollte unbedingt ihr noch die Fo-
tos zeigen, die sie von mir geschossen hat.
Wir haben noch zusammen einen Kaffee
getrunken und Doris erzéhlte noch von sich
selbst iiber ihr Leben und tiberhaupt von ih-
rer Malerei. Dann fuhren wir wieder nach
Hause.

Die Maria wird gemalt

Einige Wochen spdter meldete sich Do-
ris wieder bei uns, um ihre erste Entwiir-
fe zu prisentieren, um die zu bewundern.
Erst ein Bild mit nur so leicht alles angege-
ben mit weiler Farbe. Aber bei den nachs-
ten konnte man alles schon besser erken-
nen. Ich konnte es nicht fassen, wie sie mich
darstellte im hellblauen Kleid. Immer wie-
der fragte ich mich selbst, ob ich das wirk-
lich bin. Sie war schon sehr stolz darauf und



wollte weitermalen. Es dauerte ziemlich
lang, bis Doris wieder einige Fotos schick-
te. Ich fand das Bild schon megastark und
war machtig stolz darauf, weil ich noch nie
so gemalt wurde.

Reise nach Marburg
Dann planten wir, einen personlichen Be-
such bei Doris Baum abzustatten. Dafiir
nahm ich einen ganzen Tag frei von der Ar-
beit. Ich hatte noch nie eine Kiinstlerin ar-
beiten sehen, mit riesengrofien Leinwén-
den. Also auf nach Marburg. Ich war ganz
aufgeregt und auch neugierig auf das Bild,
meiner Mutter ging es genauso. Wir hielten
automatisch die Luft an, als Doris uns end-
lich dieses Bild prasentierte. Sie war ibri-
gens auch ganz nervos.

So ein wunderschones Bild hitte ich nie
erwartet. Sie hatte auch dazu passende Vo-
gel gemalt, sie nennt das Ganze ,,Die Kro-

Kiinstlerin
und Modell
vor dem
Kunstwerk

nung Mariens® Zwei von den Vogeln tru-
gen die Krone im Schnabel, um sie mir auf
den Kopf zu setzen. In einer Hand halte ich
ein schones Jesusbild an meiner Hifte, in
der anderen Hand einen hellblauen Kleiber.
Der beschiitzt mich vor Gefahr und warnt
mich, gib nicht zu viel von dir selbst preis.
Die Lilie war dann ziemlich schnell verges-
sen.

Auf jeden Fall mache ich mich sehr gut
darauf. Es war fiir mich ein unglaublicher
Moment, in eine Maria reinzuschliipfen.
Jetzt nenne ich mich selbst Andrea-Ma-
ria Halder. Ich bin tibrigens selbst gespannt
wie ein Flitzbogen, wie es aussieht, wenn
das Bild in der Ausstellung héngt.

Die Maria in der Ausstellung
Fast drei Monate sind vor-
beigegangen, aber dann ist
es endlich soweit. Samstag,
6. August wurde die Kunst-
ausstellung eroffnet. Sie heif3t
,Ortung® und findet in ver-
schiedenen Gebduden in der
Stadt Schwabach statt. Also
auf nach Schwabach. Die
Vernissage fing um elf Uhr
an. Viele Leute waren anwe-
send im Biirgersaal. Es gab
Begriiflungsreden von ver-
schiedenen Personlichkeiten
der Stadt Schwabach, u.a. der
Biirgermeister. Danach gab es
wie iiblich den Sektempfang und die Unter-
haltungen mit den Gésten. Anschlieflend

AH! ALLERLEI VON ANDREA

machten sich die Leute auf den Weg, um
die jeweiligen Kunstsachen in der Stadt zu
bewundern. Und wir gingen zusammen mit
unserer Malerin los.

Das Marienbild hingt in der alten Sy-
nagoge mit zwei weiteren Bildern von Do-
ris Baum. Das eine Bild zeigt ihre Freun-
din Dagmar, als Clowin-Maria. Das andere
Bild zeigt eine religiose Frau in einem Roll-
stuhl. Aber das Beste war schon mein ge-
liebtes Bild, finde ich. So riesengrof3 hitte
ich das nicht in Erinnerung. Und es strahl-
te Lebensfreude daraus. Und so wunder-
schon hellblau, mit den siiflen Vogeln und
der Krone dazu. Ich habe Fotos gemacht
und andere Leute machten auch noch Bil-
der von Doris Baum mit mir zusammen
vor dem Bild. Es kam sogar noch ein Foto-
graf von der Zeitung. Und dann wurde eine
Gruppe herumgefithrt und als die merk-
ten, dass die Malerin und das Modell selbst
personlich anwesend waren, fanden sie das
ganz toll und ich musste sogar im Katalog
ein Autogramm schreiben, das habe ich mit
Andrea-Maria Halder gemacht!

Nun hingt das Bild zwei Wochen in
Schwabach und danach geht es in eine ande-
re Ausstellung, nach Kassel und dann noch
weiter. Vielleicht kauft jemand sogar das
Bild ... das finde ich dann schon komisch,
wenn ich bei jemandem im Wohnzimmer
hénge. Fiir Doris ist es gut, denn sie muss
ja auch Geld verdienen. Am liebsten wiirde
ich es in meiner eigenen Wohnung aufhén-
gen! Dafiir ist es aber viel zu grofy und ich
habe nicht gentigend Geld. Zum Gliick hat
Doris Baum mir ein kleines Bild geschenkt,
nur ein Portrdt von mir. Das habe ich jetzt
schon in meinem Zimmer aufgehingt.

So, das war die Geschichte von der hei-
ligen Maria, von Doris Baum und eurer
Andrea-Maria Halder!
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EU-Projekt: Yes we can!
Erste Erfahrungen mit der Methode

TEXT: ELISABETH BECK

Nach dem Workshop ,Train the trainer®
(wir berichteten in Leben mit Down-Syn-
drom Nr. 67) wurde begonnen, nach der
Methode des Fingerrechnens mit den Schii-
lern zu arbeiten. Aus der Auswertung der
monatlich eintreffenden Evaluationsbogen
soll nun ein kleiner Uberblick zu den ver-
schiedenen Themen gegeben werden.

Aussagen zum Handbuch
Positiv wurde bewertet, dass das Handbuch
gut differenzierte Ubungsvorlagen bietet
und dass die Vielzahl der Ubungen es dem
Trainer ermdglicht, den individuellen Be-
dirfnissen verschiedener Schiiler adaquat
zu begegnen. Schwierigere Aufgaben sind
in einfachere gebettet und auf angenehme
Weise mit anderen Fihigkeiten verquickt.
Im Ganzen wird auch ausreichend ,,Futter®
fur fitte Schiiler geboten. Dazu eignen sich
die Aufgaben als Anregung zum Umbauen
fiir das jeweilige Alter des Schiilers oder an-
dere Varianten. So konnten auch Ubungen
- in die einzelnen Elemente zerlegt — als ei-
gene Aktivititen durchgefiihrt und so wei-
tere Differenzierung erreicht werden. Es
zeigte sich auch, dass Ubungen mit einem
konkreten, auch dem Schiiler verstind-
lichen Ziel in besonderer Weise helfen, zu
einem Ergebnis zu kommen (z.B. Seriali-
tatsiibungen). Gerade diese, auch wenn sie
nicht eben beliebt sind, konnten doch Schii-
ler zu relativer Ruhe und Ordnung bringen.
Fordernd erwiesen sich besonders die
gemeinsamen Gespréche iiber das Unter-
richtsgeschehen. Interessant ist auch die Er-
fahrung, dass es Schiiler gab, die sich bei
Wettspielen offener, sprach- und redege-
wandter zeigten und dass Wettkampfsitu-
ation in Verbindung mit dem Einsatz von
Wiirfeln erst ihre Reserven an Kompe-
tenzen ans Licht brachten. So wurden Wett-
spiele gestaltet und mit dem Fingerrechnen
verbunden.

Die Lernausgangslage des Schiilers
Durch die Arbeit mit den Ubungen des
Handbuchs bekommt man einen guten
Uberblick iiber die Lernausgangslage des
Schiilers. Hier stellten einige besondere
Probleme Herausforderungen fiir die Trai-
ner dar:
B Motorische Probleme beim Zahlen mit
den Fingern: ,Meine Finger wollen das

nicht!“ Die Finger sind oft sehr unbe-

weglich, aber Fingerlockerungsiibungen

in Liedern verpackt, erwiesen sich hier
als hilfreich

B Schwierigkeiten beim Sprechen oder
beim Formulieren von Antworten.

B Probleme bei der auditiven Wahrneh-
mung.

B Konzentrationsschwierigkeiten sind na-
tirlich auch ein Thema. Als Strategie
wurde empfohlen, den Unterricht ab-
wechslungsreich zu gestalten und Bewe-
gungsiilbungen mit Lernaufgaben ofter
zu wechseln.

B Es wurden wiederholt unerwartete Lii-
cken in den Fahigkeiten der Schiiler auf-
gedeckt. Dies zeigt, wie schwierig es ist,
den jeweils individuellen Wissensstand
von Menschen mit Down-Syndrom
wirklich genau zu erfassen.

Diese Tatsache, die auf der einen Sei-
te ein grofles Problem darzustellen scheint,
erweist sich auf der anderen Seite als Vor-
teil: Zeigt sich doch hier die diagnostische
Qualitit der Ubungen des Handbuchs.
Durch die aufgezeigten Liicken erst erdffnet
sich der Weg zu Hilfsméglichkeiten und er-
weist so Moglichkeiten gezielter Férderung.

Positive Auswirkungen

Zwei Phinomene zeigten sich in der Evalu-

ation deutlich:

B Die Zahl der positiven Ergebnisse iiber-
wog deutlich die der negativen Aussa-
gen und die Zahl positiver Erkenntnisse
nahm mit Zeitverlauf des Projekts deut-
lich zu.

B Es gab ziigige Fortschritte in folgenden
Bereichen:

Es wurden in kiirzester Zeit ein Ent-

wicklungsschub beim Fingerzahlen

- trotz ungetibter Finger — und eine

rasche Entwicklung beim Zahlen be-

obachtet.

Spiele verbessern die Schnelligkeit.

Korperiibungen verbessern erkenn-
bar die Beweglichkeit.
Fingeriibungen geben Sicherheit, stel-
len eine Moglichkeit zum ,,Festhal-
ten” dar, um sich nicht zu verzetteln.
Die Feinmotorik der Finger wird sehr
verbessert, das Zihlen gelingt zuneh-
mend besser und schneller.

Der Schiiler 16st sich von den Fingern
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und fingt an, auch mit anderem Ma-
terial zu zdhlen.

o Es kann bald mit ersten Rechenaufga-
ben begonnen werden.

« Das Riickwirtszdhlen wird bei eini-
gen Schiilern zum ersten Mal tiber-
haupt méglich und gelingt durch tég-
liches Uben immer besser.

« Alle Ubungen zeigen sich als effektiv
im Hinblick auf Konzentration,
Merkfahigkeit und Sprachférderung.

Freude bei der Arbeit und viele positive
Erfahrungen

Es wurden berichtet, dass Trainerinnen und
Schiiler im Allgemeinen Freude an der Ar-
beit mit dem Fingerrechnen haben und der
Unterricht gern besucht wird. Die positive
Stimmung und die Freude iiber den Erfolg
bestarkt Konnen und Motivation. Schii-
ler trauen sich durch die Fingermethode
mehr zu und sind stolz auf die Erfolge. Die
Methode greift gut ohne Anfangsschwie-
rigkeiten. Auch Eltern sind begeistert und
stolz, weil z.B. ihr Kind jetzt selbststindig
ein LUK-Heft bearbeitet.

Viele Schiiler sind hoch motiviert und
freuen sich auf die ndchste Stunde. Prak-
tische Aufgaben sind sehr beliebt, z.B. er-
ledigt eine Schiilergruppe gern und schnell
sogenannte Einkauf-Ubungen: Eine vorge-
gebene Einkaufsliste wird gelesen, Preise
aufgeschrieben und zusammengerechnet.
Die Unterrichtsstunde wird dann zur Geld-
rechenstunde, die Schiiler bereiten sich ex-
tra darauf vor, bringen auch eigenes Mate-
rial mit.




Die Schiiler zdhlen und rechnen auch
in anderen Situationen mit den Fingern.
Eine Schiilerin arbeitet sogar mit anderen
Forderkindern nach dieser Methode. Eine
Hauswirtschaftslehrerin setzt die Methode
beim Einkauf ein.

Ein weiterer Schiiler hat selbst ein Spiel
zu den Zehnerzerlegung entwickelt. Dies
fithrte zu Gesprichen der Schiiler unter-
einander und zum selbststindigen Lernen
miteinander. Nach Einfithrung spielten die
Schiiler selbststindig und kontrollierten
sich gegenseitig — das Ergebnis ist ein gro-
Ber Ubungseffekt, denn das Spiel, nicht die
Mathematik steht im Vordergrund.

Auch schaffte es Dbeispielsweise ein
zwolf-jahriger Schiiler, mit dem Fingerzéh-
len noch einmal erfolgreich von vorn zu be-
ginnen, und scheint nun ziigig voranzu-
kommen in Bereichen, in denen er bisher
hingen geblieben war. Werden die vorgege-
benen Ubungen nimlich fiir das Alter spe-
zifiziert, fordern sie Ausdauer, Konzentrati-
on und Schnelligkeit.

Negative Erfahrungen
Es wird allerdings auch von negativen Be-
obachtungen berichtet.

So stellte es sich beispielsweise als pro-
blematisch heraus, dltere Schiiler noch fiir
Basisfertigkeiten zu interessieren. Es fallt
ihnen dabei schwer, bisherige Erfahrungen
beiseite zu lassen und das Fingerrechnen zu
beginnen. Moglicherweise sind sie auch fiir
Bewegungsspiele zu alt und so ist die Arbeit
mit Raum-Lage-Ubungen erschwert.

Der vorgesehene Zeitrahmen erwies sich
héufig als nicht ausreichend, da die Arbeit
wegen motorischer Probleme den Kindern
schwerfillt, deshalb nicht beliebt ist und
nur langsam vor sich geht. Eine mogliche
Losung wire, eine Zusammenarbeit mit
dem Elternhaus anzustreben.

Auch der Zeitpunkt des Unterrichts
spielt eine Rolle. So gibt es Schwierig-
keiten mit der Konzentration im Nachmit-
tagsunterricht oder Unterricht bei scho-
nem Wetter. Anfinglich waren 60 Minuten

problematisch, doch bei entsprechender
Unterrichtsplanung zeigte sich Besserung.

Weil doch eine Anzahl Kinder immer
wieder alle ihre Vermeidungsstrategien ein-
setzten, um die Arbeit zu umgehen, wurden
von den Trainerinnen noch mehr Motivati-
onsideen gewtinscht.

Die Arbeit in einer groBBeren Lerngruppe
Die Arbeit mit mehreren Schiilern in einer
Gruppe gestaltet sich schwierig wegen der
grofSen Unterschiedlichkeit der Personen.
Es ist problematisch, die vorhandenen Fi-
higkeiten der einzelnen Schiiler richtig ein-
zuschdtzen, in der Arbeit an ihre persénliche
Interessen anzukniipfen und die Aufgaben
den jeweiligen individuellen Bediirfnissen
anzupassen.

Die Trainerinnen machten u.a. folgende Er-
fahrungen:

 Gruppen von vier Schiilern erwiesen
sich als zu grof3.

o Oft steigen Schiiler aus einer Grup-
pe aus, sie beobachten aber weiterhin
das Geschehen. Auch dies hat einen
Lerneffekt und kann geduldet wer-
den, solange der Schiiler dann wieder
arbeitet.

o Mancher Schiiler, weil er sich mit an-
deren in der Gruppe vergleicht, ldsst
sich schnell entmutigen und kann
dann keine Leistungen mehr erbrin-
gen. Solche Schiiler werden hin und
wieder aus der Gruppe genommen,
um allein zu arbeiten.

o Auch die Arbeit in einer Zweiergrup-
pe kann erschwert sein, wenn ein
Kind eine geringere Konzentrations-
spanne hat als das andere, unruhig
wird, stért, die Ubungen nicht sinn-
voll ausfiihrt und so auch den ande-
ren Schiiler ablenkt.

« Bei manchen Kindern ist die 1:1-Be-
treuung nicht nur effektiver, sondern
auch sinnvoller.

« Bei jiingeren Kindern in der Gruppe
spielen soziale Auseinandersetzungen
und Rangeleien eine vordergriindige
Rolle. Sie halten vom Arbeiten ab und
es ist eine Herausforderung, sie zu
iiberspielen.

Diese Ergebnisse sind insofern sehr inte-
ressant, weil sie einen Einblick in das Ver-
halten von Schiilern mit Down-Syndrom
in verschieden grofien Lerngruppen geben.
Hier wiéren weitere, genaue Beobachtungen
hilfreich.

Unterschiedliche Erfahrungen
in der Elternarbeit

Einerseits gibt es Erfahrungen, dass der Un-

B FORDERUNG

terricht im Elternhaus gut klappt, das Trai-
ning Spafl macht und die Motivation der
Mutter auch das Kind motiviert. Wenn El-
tern sich erfreut zeigen iiber die neuen
Lernmoglichkeiten, die ihr Kind bekommt,
wirkt sich dies auch positiv auf das Lernver-
halten des Kindes aus.

Andererseits wird von einem grofen Er-
wartungsdruck durch das Elternhaus be-
richtet und davon, dass auch kleinere Kin-
der hiufig effektiver arbeiten ohne die
»Mithilfe* der Eltern wihrend der Unter-
richtsstunden.

Zusammenfassend kann gesagt werden,
dass sich bisher aus der Evaluation Be-
kanntes ebenso wie Uberraschendes er-
gab, und dass es interessant sein wird, dies
weiter zu verfolgen. Noch ist das Projekt
nicht abgeschlossen. Die Studie lauft bis
Ende September, die Studienergebnisse al-
ler sechs Projektpartnerlandern werden erst
bis Ende dieses Jahres ausgewertet sein und
danach veréffentlicht werden.

Informationen iiber das Projekt

www. downsyndrom-yeswecan.eu

Hier konnen Sie u.a. einen Informations-
film anschauen.
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Computerunterricht, aber wie?

TEXT: ELISABETH BECK

Dass Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom voller Freude und sogar tiberaus
erfolgreich am Computer arbeiten kdnnen und auch wollen, ist eine Tatsache, die nicht
nur noch kaum bekannt ist, sondern auch vielfach Staunen und Unverstandnis bei denen
hervorruft, die davon héren. Man traut es ihnen einfach nicht zu und umso wichtiger ist
es, dass all jene Personen, die Kinder mit Down-Syndrom betreuen und férdern, davon
erfahren und sich zu einem Versuch ermutigen lassen.
Damit der Einstieg ins Arbeiten am Bildschirm gelingt, stellt die Autorin in diesem Artikel
zwei Lernmaterialien vor, die sie selbst mit jungen Menschen mit DS erprobt hat.

COMPUTER - GANZ EINFACH

Computer sind aus unser aller Leben nicht
mehr wegzudenken, in kiirzester Zeit ha-
ben sie sich zu einem Medium entwickelt,
das in einem Maf3e das private und 6ffent-
liche Leben bestimmt und an seiner Ge-
staltung mitwirkt, wie es noch vor wenigen
Jahren unvorstellbar war. Rasant entwickelt
sich die Technik weiter und wer nicht ver-
sucht, Schritt zu halten, findet sich schnell
im informatorischen Abseits wieder.

Auch Kinder mit Down-Syndrom be-
obachten an ihren Eltern und Geschwi-
stern, ihrem sozialen Umfeld und ihren
Mitschiilern (nicht zuletzt auch in modern
mit Laptops ausgestatteten Schulklassen)
den Umgang mit diesen faszinierenden

Computer - ganz einfach
Mappe mit Kopiervorlagen,

69 Seiten

Herbert Wimmer/Andreas Geisert,
ISBN 978-3-8344-2345-0

Preis 20,90 Euro

Geriten und so trifft man auf Bereitschaft,
Neugier und Interesse, wenn ihnen die Ge-
legenheit gegeben wird, das Arbeiten mit
dem Computer kennenzulernen.

Fiir Anfanger

Fir einen solchen Ersteinstieg hervorra-
gend geeignet ist die Mappe mit Kopier-
vorlagen des Persen-Verlags: Computer —
ganz einfach

Diese Aufgabensammlung hat zum Ziel, im
Schreibprogramm Texte zu schreiben, zu
drucken und zu speichern.

Die Themen sind:

o Hardware: Schalter, Rechner, Monitor,
Tastatur, Maus und Drucker

« Bedienung: Computer hochfahren,
Desktop, Programmstart und Beenden,
Computer ausschalten + herunterfahren

« Tastenfunktionen

o Schreibprogramm: Cursor, Markieren,
Leisten, Zeichen der Symbolleiste,
Schriftgréfle, Drucken, Datei 16schen
oder speichern.

o Speichermedien: Moglichkeiten im
Uberblick, Stick, Festplatte, Dateien 6fF-
nen, Anlegen eines Ordners.

Das Verfahren ist:

® praxiserprobt: Schon bald ist das Vorge-
hen ritualisiert und kommt ohne weitere
Erklarungen aus. Dies kommt den Lern-
bediirfnissen von Schiilern mit Down-Syn-
drom sehr entgegen, denen ritualisierte Ab-
ldufe innere Sicherheit und Selbstvertrauen
vermitteln, weiteren Anforderungen ge-
wachsen zu sein. Aus diesem Sicherheits-
gefiihl heraus sind sie dann ohne weiteres
bereit, sich auf die neuen, wechselnden
Aufgabenstellungen zu konzentrieren.

® handlungsorientiert: Die kurz gefassten
Informationstexte — jeweils ein bis zwei Sit-
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ze werden gelesen, eventuell abgeschrieben
(je nach Kompetenz des Schiilers), die ent-
sprechenden Abbildungen aus dem Bildteil
des Materials zugeordnet, ausgeschnitten
und aufgeklebt. Gerade dieser Prozess des
Komplettierens eines zunichst unvollstin-
digen Arbeitsblattes vermittelt dem Schiiler
das Empfinden, selbststindig am Entstehen
seiner Informationsmappe als etwas Eige-
nem mitzuwirken. Das Ausschneiden bie-
tet gleichzeitig motorisches Training und in
Verbindung mit der Ausfithrung des (mog-
lichst exakten) Aufklebens Training der Au-
ge-Hand-Koordination. Gerade an diesem
Arbeitsablauf haben die Kinder erkennbar
grof3e Freude.

® thematisch gegliedert, d.h. die einzelnen
Arbeitsschritte bauen systematisch aufei-
nander auf: Das Arbeitsblatt enthalt einen
Textteil, dessen einfache Begriffe und Satze
gemeinsam gelesen, nachgeschrieben oder
abgeschrieben werden sollten. In dem er-
ginzenden Bildteil finden sich die Ilus-
trationen zu den erarbeiteten Texten. Die-
se Bilder sollen ausgeschnitten, den Texten
zugeordnet und aufgeklebt werden. Dabei
empfiehlt es sich, den Schiiler die entspre-
chenden Handlungen zugleich am Compu-
ter ausfithren und tiben zu lassen. Dieser
Handlungsablauf, lesen, schreiben, schnei-
den, zuordnen, kleben, gibt besonders dem
Schiiler mit Down-Syndrom die Mdglich-
keit, in seinem - durchaus langsameren —
Arbeitstempo das Gelernte zu erinnern und
zu verarbeiten.

Das Arbeitsbuch selbst gestalten

Die Ubungsblitter konnen durchaus wie-
derholt angeboten werden. So ist es mog-
lich, die Lesefertigkeit zu fordern, die ver-
wendeten Begriffe zu festigen und den
Lernstoff zu wiederholen. Im dritten Teil
des Materials, dem Computer-Profi-Heft,



wird das gesamte Lernprogramm noch ein-
mal wiederholt und der Schiiler erhilt zum
Schluss ein eigenes, selbst erstelltes Fach-
buch.

Schiiler, die wegen ihrer motorischen
Probleme Schwierigkeiten damit haben, die
Texte mit der Hand zu schreiben, konnen
ihre frisch erworbenen Kompetenzen so-
fort in die Tat umsetzen, indem sie die klei-
nen Texte des Materials am Computer ab-
schreiben, ausdrucken, ausschneiden und
an den entsprechenden Stellen in die Ar-
beitsblatter kleben.

Das Arbeiten mit dem Computer bietet
besonders Kindern mit Down-Syndrom
viele Vorteile

Beim oben vorgestellten Programm zeigt
sich schon einer der Vorteile des Arbei-
tens am Computer: die Moglichkeit, das
Schreiben mit der Hand von den Arbeiten
an sprachlichen Inhalten, Grundwortschatz
und Textarbeit, abzukoppeln. Menschen
mit Down-Syndrom haben oft motorische
Probleme, das Schreiben fillt ihnen schwer
und so wird die Beschiftigung mit dem
Spracherwerb erschwert, da zu viel Ener-
gie fiir die Ausfithrung des Schreibens al-
lein verwendet werden muss, die dann fiir
die Bewiltigung der eigentlich sprachlichen
Aufgaben fehlt. Ganz zu schweigen von der
Lustlosigkeit, die sich im Laufe der Zeit
dann einstellt.

Das Arbeiten am Computer bietet da-
gegen viele Vorteile: Die Nutzung der Tas-
tatur wird schnell erlernt, ein kleiner Fin-
gerdruck, der Buchstabe ist da, mit einge-
schaltetem Rechtschreibprogramm ergibt
sich die sofortige Fehlerkontrolle und die
Moglichkeit zur Verbesserung.

Arbeiten am Computer ist betont visu-
elles Arbeiten und hier liegen auch beim
Lernen die Stirken von Menschen mit
Down-Syndrom. Dagegen bereiten ihnen
die auditive Rezeption und die Speicherung
von Gehortem Probleme. Die visuellen
Anweisungen des Computers erlernen sie
schnell und konnen so, unterstiitzt durch
die Fehlerkontrolle, schneller zu effektiven
Lernerfolgen gelangen, als es mit den tradi-
tionellen Lernmaterialien moglich ist.

Nicht zu unterschitzen ist eine weitere
Tatsache: Der Schiiler arbeitet allein in sei-
nem Arbeitsprogramm am Computer. Alle
Vergleiche mit den Mitschiilern unterblei-
ben - die ohnehin stets zu Ungunsten des
Kindes mit Down-Syndrom ausfallen wiir-
den. Es kann sich voll auf den Erfolg sei-
ner Arbeit konzentrieren. So erreicht der/
die Schiiler/in konzentrierte Arbeitspha-
sen von ein- bis eineinhalb Stunden unun-
terbrochener Arbeit. Sie erleben Erfolge,

die sie stolz und gliicklich machen und ei-
nen grofien Ansporn zu weiteren Anstren-
gungen fiir sie bedeuten.

Ein Wort zu den Kosten: Downloads
und das Kopieren des Materials sind zu un-
terrichtlichen Zwecken erlaubt. Schulen,
die sich mehr und mehr inklusiver Arbeit
6ffnen, werden auch sonst lernzieldifferent
zu arbeiten beginnen. Hier kann der Ein-
satz dieser Materialien nicht nur in der For-
derung von Kindern mit besonderen Lern-
bediirfnissen Verwendung finden.

COMPUTERFUHRERSCHEIN

Wurden in ,,Computer — ganz einfach® die
Basics erkldrt, so geht es bei dem Materi-
al ,Der Computerfithrerschein um wei-
terfithrende Kenntnisse. Die Lerneinheit
ist sozusagen in drei Kurse — Bronze, Silber
und Gold - eingeteilt, nach deren erfolg-
reichem Abschluss der Schiiler den Com-
puterfithrerschein erwerben kann (entspre-
chende Formulare liegen bei).

Die erste Trainingseinheit - Bronze -
umfasst 13 Themen und wiederholt noch
einmal die wichtigsten Grundlagen: Ein-
und Ausschalten, Umgang mit der Maus,
Starten und Schliefen von Programmen,
die Tastatur, Dateien 6ffnen und speichern,
Fenster auf dem Desktop.

Geschah dies in ,Computer - ganz ein-
fach“ deskriptiv auf einem sehr basalen Ni-

Der Computer-Fiihrerschein

Lukas Jansen

Persen Verlag, 2010

Buch, 84 Seiten, DIN A4, inkl. Klas-
sensatz von 32 vierfarbigen Fihrer-
scheinen

ISBN 978-3-8344-3282-7,2010

Preis: 16,90 Euro

Oliver macht den Computer-
fliihrerschein in der Schule

veau, ohne dass irgendwelche Erklirungen
abgegeben werden, geschieht es hier auf
einem wesentlich hoheren sprachlichen
und Verstdndnisniveau. Vor allem aber mit
einer wesentlich anspruchsvolleren Metho-
dik, indem der Schiiler aufgefordert wird,
Aktionen durchzufithren, das Geschehen
zu beobachten und zu beschreiben.

Dieser interaktive Ansatz unterstiitzt
und fordert gerade bei Schiilern mit Down-
Syndrom das Interesse daran, selbststindig
Entdeckungen zu machen. Und gerade die-
se Kinder, die in ihrem Wissenserwerb von
sich aus kaum eine aktive Rolle spielen, ent-
wickeln Entdeckerqualititen, Neugier und
Interesse. Allerdings sollten sie dabei nicht
allein gelassen werden, denn sie neigen
dazu, tiberall unablassig zu klicken, bis sich
der Computer aufgehingt hat. Es sollte ih-
nen vermittelt werden, dass sie warten miis-
sen, bis der Computer einen Auftrag ausge-
fithrt hat, obwohl das schwierig ist!

Oliver, 13-jahriger Hauptschiiler, startet sei-
ne Lieblingssoftware. Auf dem Bildschirm er-
scheint der freundliche Hinweis ,,Bitte, etwas
Geduld“ oder an anderer Stelle ,,Bitte war-
ten”. Prompte Antwort jedes Mal: ,,Und was
ist ohne Geduld?“ und: ,,Nein, nicht warten.“

Zunichst wird also zu jedem Thema eine
kurze Erkldrung des Sachverhalts gege-
ben, gefolgt von einer oder mehreren Auf-
gaben, die bewiltigt werden sollen. Durch
die Abbildungen der Screenshots (oder
Bildschirmfotos des aktuellen graphischen
Bildschirminhalts) erhilt der Schiiler ein
klares Bild des Geschehens, erkennt aber
andererseits auch sofort einen eventuellen
Tippfehler. Mit Pfeilen sind die Buttons ge-
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FORDERUNG

~Computerfachfrau" Sonja an ihrem Arbeitsplatz

kennzeichnet, die angeklickt werden sollen.

Im unteren Teil der Seite sind weiter je-
weils in einem gesonderten, grau hinter-
legten Kistchen unter der Uberschrift ,,Das
kannst du noch tun® weitere Aufgaben an-
gefiihrt, z.B. auch, wie Befehle auch mit Tas-
tenkombinationen gegeben werden kon-
nen. An die Aufgabenanweisungen schlief3t
sich entweder die Frage ,Was passiert?”
oder ,Probiere aus und schreibe auf® Auf
einigen Zeilen hat der Schiiler die Moglich-
keit, diese Fragen dann schriftlich zu beant-
worten.

Am Ende der ersten Aufgabenreihe fin-
det sich dann ein Formblatt mit den Aufga-
ben fiir die Bronzepriifung.

Der zweite und langste Teil zur Erreichung

der Silberpriifung beschiftigt sich mit 29

Themen, und zwar:

o Ordner: Erstellen, Benennen und
Verschieben

o Dateien: Benennen, Umbenennen,
Verschieben, Loschen und Wiederher-
stellen

o Word: Speichern, Klein- und Grof3-
schreibung, Kopieren, Ausschneiden
und Einfiigen, Schriften, Neues Doku-
ment, Drucken, Word Art, Einfiigen
von Clips und Formen, Seitenzahlen,
Tabellen, Tastenkombinationen

o Internet: Browser, Hyperlinks, Seiten-
suche, Filme abspielen, Texte und Bil-
der kopieren

o Internet Explorer: die wichtigsten
Buttons

Die Themen zeigen deutlich, dass fiir die

Bewiltigung dieser Aufgaben Ubung mit
dem Computer vorausgesetzt wird. Auch
die Aufgabenstellungen sind anspruchs-
voller geworden und werden so eher im
Bereich der Sekundarstufe Einsatz finden.
Hier jedoch kann sehr erfolgreich damit
gearbeitet werden, wie die Geschichte von
Sonja beweist.

Sonja, eine junge Frau von nunmehr 21 Jah-
ren, besuchte die Grund- und Hauptschule
einer Montessorischule. Sonja hatte relativ
friih am Kurs des Tast- bzw. Blindschreibens
teilgenommen und — auch wenn es miihsam
war - das Tastschreiben erlernt. Der weitere
Unterricht erfolgte gemeinsam jahrgangsge-
mischt mit den Schiilern verschiedener Jahr-
gangsstufen und es wurde zundchst versucht,
aus den Arbeitsheften der beiden letzten
Jahrgangsstufen jeweils passende Aufgaben
fiir sie zu finden. Das gestaltete sich nicht
einfach und schwierig war auch, dass die zu-
grunde liegenden Biicher Eigentum der Schu-
le waren und die entsprechenden Seiten fiir
die Schiiler kopiert werden mussten. Nur so
hatten die Schiiler mit Down-Syndrom ne-
ben den Unterlagen tiber die bearbeiteten
Ubungen auch Blitter mit Informationen
zu den einzelnen Lektionen und es war ih-
nen bei ihren Hausarbeiten maoglich, sich den
Ablauf der Ubung noch einmal zu vergegen-
wadrtigen.

Am Beginn der 9. Jahrgangsklasse wur-
de der Platz im Computerraum der Schu-
le knapp und wir entschlossen uns, fiir die
Schiiler mit Handicap einige Computer in
einem Extra-Klassenzimmer zu installieren
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- obwohl dies nicht ganz im Einklang mit
unserem Integrationsbestreben war. Was zu-
ndchst wie eine integrative Fehlleistung aus-
sah, entwickelte sich im Verlauf der Arbeit zu
einem Gliicksfall: War es doch unseren Schii-
lern zu unruhig im gleichen Raum mit der
itbrigen Lerngruppe. Hier konnte mehr auf
ihre individuellen Bediirfnisse eingegangen
werden. Dies geschah vor allem auch durch
den Einsatz der Lernmaterialien des Persen-
Verlages. Kaum zu beschreiben die Freude
Sonjas an der Beschiftigung mit dem Com-
puter, nie wurden die Hausaufgaben verges-
sen und die Fortschritte von Stunde zu Stun-
de deutlich feststellbar.

Schon vor dem Abschluss der 9. Schulklas-
se bekam Sonja Gelegenheit, ein Praktikum
im Biiro einer Einrichtung der Diakonie zu
absolvieren. Danach wurde ihr ermaglicht,
ein Jahr lang Schulbesuch und sozusagen ein
Dauerpraktikum miteinander zu kombinie-
ren. So wurde die Woche eingeteilt in Prakti-
kumstage und Schultage und am Ende dieses
Jahres konnte Sonja mit einem festen Ar-
beitsvertrag ihre Titigkeit an ihrem ehema-
ligen Praktikumsplatz - nun ihrem Arbeits-
platz - beginnen. Dort arbeitet sie nun schon
seit September 2009 Jahre erfolgreich in viel-
faltigen Tdtigkeitsbereichen, vor allem jedoch
auch am Computer.

Im letzten, dritten Teil des Lernmaterials

»Der Computerfiihrerschein“ werden in 18

Trainingseinheiten folgende Themen be-

handelt:

 Excel: Einfithrung, Tabellenkalkulation,
einfache Diagramme erstellen,

« Word: Uberschriften, Schriftforma-
tierungen, Bilder verschieben und die
Grofle verandern, Rechtschreibung und
Grammatik iiberpriifen, Synonyme

« Tastenkombination Windows

o E-Mail: Verkehr und Anhang

o Sicherheit im Internet: persénliche
Daten, Chat, Passworter, Viren

o Internet: Netiquette, Suchstrategien,
vertrauenswiirdige Quellen.

Sicher erscheinen diese Aufgaben an-
spruchsvoll, doch Schiiler, die schon in der
Grundschule begonnen haben, mit dem
Computer zu arbeiten, die in einer weiter-
fithrenden Einrichtung regelmiflig geiibt
und ijhre Kompetenzen erweitert haben,
werden sicher von der Erledigung dieser
Arbeitsauftrage profitieren und erhalten
das Riistzeug zum Arbeiten im Internet.
Recht vielen Menschen mit Down-Syn-
drom ist auf diese Weise Inklusion als Teil-
nahme am gesellschaftlichen Leben ihrer
Umgebung zu ermoglichen und von Her-
zen zu wiinschen.



Instrumentalunterricht
bei Menschen mit Down-
Syndrom TEXT: MARTINA ZILSKE

ie immer, wenn es um bestimmte
Lerninhalte und Down-Syndrom
geht, stehen wir vor dem Problem, dass es
»das Down-Syndrom® nicht gibt. Wir haben
Kinder und Erwachsene vor uns, die {iber
die unterschiedlichsten Fihigkeiten und
Besonderheiten verfiigen. Das macht es be-
sonders schwierig, allgemein giiltige Aus-
sagen zum Instrumentalunterricht bei un-
seren Kindern zu machen.

Im Laufe meiner Recherche zu diesem
Beitrag habe ich Berichte iiber schwer be-
eintrachtigte Menschen mit Down-Syn-
drom gelesen, die sehr basal mit grofier
Freude einfache Begleitungen auf Keyboard
oder Trommel erlernt haben, aber auch Vi-
deos gesehen (You tube), die Musizieren auf
sehr hohem Niveau zeigen. In diesem Spek-
trum kann also Instrumentalunterricht
stattfinden und den einzelnen Menschen
bereichern.

Von daher habe ich mich entschieden,
euch Lesern von den verschiedenen Pro-
jekten und Erfahrungen zu berichten, die
es in diesem Bereich gibt. So hoffe ich, ein
moglichst breites Publikum zu erreichen
und zu informieren.

Schén wire es, wenn aufgrund dieses
Artikels einige Kinder mit Down-Syndrom
mehr in den Kreis der Musiker eintreten
wiirden. Dort, wo schon Instrumentalun-
terricht stattfindet, wurde von viel Freude
und sozialer Integration berichtet.

Die verschiedenen Projekte

Bundesweit musizieren 6500 Kinder und Ju-
gendliche mit Behinderungen an Deutsch-
lands Musikschulen. Wie viele davon Men-
schen mit Down-Syndrom sind, ldsst sich
nicht feststellen. Derzeit geht wieder ein
Fragebogen des VAM (Verband deutscher
Musikschulen) um, um neue Zahlen zu er-
heben.

Das Bochumer Modell

Das Bochumer Modell wurde 1979 von
Prof. Dr. Werner Probst ins Leben gerufen.
Ein Baustein des Modells ist die Koopera-
tion der Musikschule Bochum mit Forder-

schulen und Einrichtungen fiir Menschen
mit Behinderung. Diese Arbeit wird tiber
Sponsorengelder finanziert. Auf der ande-
ren Seite haben Menschen mit Behinde-
rungen ,einfach nur so“ Zugang zur Mu-
sikschule. Sie zahlen dann die ,,normalen®
Gebiihren, die an Musikschulen fillig wer-
den. Die meisten Angebote dieses Projektes
sind nicht inklusiv.

Im Bochumer Modell werden derzeit
350 Schiiler unterrichtet. Eine Folge des
Modells war die Einrichtung der berufs-
begleitenden Ausbildung zum Instrumen-
tallehrer auch fiir Menschen mit Behinde-
rungen an der Akademie Remscheid.

Viele Musikschulen haben aufgrund der
Arbeit in Bochum spezielle Angebote fiir
Menschen mit Behinderungen eingerichtet.

Das Klabeeki-Projekt

Klabeeki ist eine Abkiirzung und bedeutet
Klavierunterricht (fiir) beeintrachtigte Kin-
der.

Die erste Klabeeki-Gruppe wurde 2006
in Mainz von Angelika Jekic initiiert. Das
Konzept ist ganzheitlich (trommeln, bewe-
gen, sprechen, singen, Klavier spielen). 2006
wurde Klabeeki mit dem Einzelférderpreis
Intakt der Miriam-Stiftung ausgezeichnet.

Spielkreise Veeh-Harfe

Die Veeh-Harfe wurde 1987 von Hermann
Veeh fiir seinen mit Trisomie 21 gebore-
nen Sohn Andreas entwickelt. Es handelt
sich dabei um eine auf dem Tisch/Schof3 zu
spielende Harfe.

Es gibt sie in drei Groflen und vier ver-
schiedenen Modellen. Sie ist erlernbar mit
einer reduzierten Notation, die auf Schablo-
nen zwischen Saiten und Resonanzkdrper
geschoben wird. Das Veeh-Harfenorchester
Arpeggio besteht laut Homepage vorwie-
gend aus Erwachsenen mit Behinderungen
und deren Eltern.

Personliche Erfahrungen

an der Musikschule Leichlingen

Bei meinen Nachforschungen zum The-
ma Instrumentalunterricht bei Menschen
mit Down-Syndrom stellte ich fest, dass
sich unsere Arbeit sehr von vielen anderen

MUSIK

Gruppen unterscheidet, da wir konsequent
auf Inklusion setzen.

Leichlingen ist eine Kleinstadt (28000
Einwohner) im Ballungsraum Koln/Diis-
seldorf.

Es gab hier, ausgehend von zwei Miittern
von Kindern mit Down-Syndrom, schon
in den frithen 1980er Jahren eine starke
Inklusionsbewegung, die zur Griindung
einer GU-Grundschule und einer GU-
Hauptschule fithrte. Dieses starke Engage-
ment reichte bis in die Musikschule hinein.
Im Januar 1988 startete die erste inklusive
Fritherziehungsgruppe mit zwei Kindern
mit Down-Syndrom (bei 500 Schiilern ins-
gesamt).

Heute besuchen 40 Kinder mit unter-
schiedlichen Beeintrachtigungen die Mu-
sikschule (bei insgesamt iiber 800 Schii-
lern). Ein Grofiteil dieser Kinder besucht
die musikalische Fritherziehung und die
Mutter-Kind-Gruppen. Viele unserer Schii-
ler mit Handicaps kommen aus dem Um-
land, da Leichlingen als einzige Schule in
der Gegend diese Moglichkeiten bietet.

Im Instrumentalunterricht haben wir

derzeit mit Down-Syndrom:

1 Klarinettenschiiler (Erwachsener), der
auch in einem Jazzensemble spielt

2 Blockflotenschiilerinnen (von denen eine
im Chor singt und tanzt)

1 Schlagzeugschiilerin (die auch im Chor
singt und tanzt)

2 Blockflotenspieler (Unterricht abge-
schlossen) im Ensemble der katho-
lischen Kirche

Dariiber hinaus haben wir aber auch Schii-
ler mit anderen Beeintridchtigungen (Frith-
geburtlichkeit, ADHS, Asperger, Lernbe-
hinderungen) im Instrumentalunterricht.
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An unserer Schule war es immer Ziel,
keine Gruppen ausschliellich fiir Men-
schen mit Behinderungen zu griinden,
sondern inklusive Gruppen zu haben. Da-
von ausgenommen ist natiirlich der Instru-
mentalunterricht, der bei uns iiberwiegend
Einzelunterricht ist. Doch auch hier ist es
Ziel, die Menschen mit Beeintrachtigungen
schnellstmdglich in ein Ensemble zu iiber-
fithren. Kritisch zu unserer Arbeit anmer-
ken mochte ich, dass wir an unserer Schule
nicht den Bereich fiir schwer beeintrachtig-
te Menschen abdecken. Diese Erfahrung
fehlt uns. Insofern ist unsere Arbeit noch
nicht so inklusiv, wie sie es sein sollte.

Bis auf mich selbst haben die unterrich-
tenden Kollegen keine spezielle Ausbildung
fir den Unterricht mit Behinderten. Aus-
schlaggebend ist lediglich die Bereitschaft,
Behinderte zu unterrichten. Bei Fragen
konnen sich die Kollegen an mich wenden.

Kriterien der Instrumenten-
wahl anhand einiger konkreter
Beispiele

Aufgrund der Tatsache, dass wir keine
schwer beeintrachtigten Schiiler haben,
rede ich hier von einem Instrumentalunter-
richt der herkémmlichen Art, lediglich mit
veranderter Didaktik und Methodik, nicht
aber von vollig neuen Unterrichtsstruk-
turen.

Ein Instrument zu erlernen erfordert be-
reits beim regelentwickelten Kind ein ho-
hes Maf} an Anstrengungsbereitschaft und
Ausdauer. Funfmal pro Woche sollte min-
destens getibt werden und das mindestens
15 Minuten lang. Eine der Grundvorausset-
zungen, um das durchzuhalten, ist Gefallen
am eigenen Tun. Von daher ist ein wichtiges
Kriterium der Instrumentenwahl, dass das
Instrument dem Kind gefallt.

Dariiber hinaus muss aber auch ein Er-
folg (und sei er auch klein) sichtbar (und
horbar) sein. Es nutzt nichts, wenn der
Wunsch zwar grof3 ist, sich aber feinmoto-
risch nicht realisieren lasst.

Damian

Damian ist heute 30 Jahre alt. Mit neun Jah-
ren kam er aus dem Umland zu uns nach
Leichlingen und erlernte zundchst das
Blockflotenspiel. Damian wurde zu Hau-
se tiglich zum Uben motiviert und iu-
flerte nach einigen Jahren den Wunsch,
Klarinette zu erlernen. Bis zum heutigen
Tag besucht er den Unterricht und auch ein
Ensemble. Musizieren ist Teil seiner Freizeit-
gestaltung und seiner sozialen Integration.

Lily

Die elfjahrige Lily ist ein feinmotorisch
stark beeintrachtigtes Madchen mit einem
ausgepragten Rhythmusgefiihl. Thre In-
strumentalwiinsche am Ende der Friiher-
ziehung waren Cello oder Schlagzeug. Auf-
grund der schwachen Handmuskulatur
und der Probleme in der Feinmotorik wire
das Cellospielen fiir sie unmoglich gewe-
sen. Im Schlagzeugunterricht kann sie aber
stetige langsame Fortschritte verzeichnen.
Seit zwei Jahren spielt sie nun auf einem
»Set“ und hat viel Spafl an ihrem Instru-
ment.

Julian

Julian ist inzwischen 27 Jahre alt und hat
alle Phasen des Musikschullebens durch-
laufen. Mit vier Jahren begann er in der mu-
sikalischen Fritherziehung, die er zwei Jahre
lang besuchte. AnschliefSend erlernte er die
Sopranblockflote und wechselte dann zur
Altblockfléte, die er weiterhin im Einzelun-
terricht ,frisch halt“ Dartiber hinaus spielt
er im Blockflotenensemble ,, XS der katho-
lischen Kirche. Bei 6ffentlichen Festen stellt
Julian gerne einen Hut auf und ist der Stra-
Benmusikant.

David

David ist acht Jahre alt. Er ist ein klassisches
Beispiel fiir die verschiedenen Wege, die ein
Kind musikalisch gehen kann. Nach der
Fritherziehung wollte David zunéchst kein
Instrument lernen. Nach einiger Zeit ent-
schied er sich fiir die Trommel AG der of-
fenen Ganztagsgrundschule seiner Stadt.
Eventuell wird er Schlagzeugunterricht
nehmen oder das Klavierspielen lernen.

Marie

Marie ist zwolf Jahre alt und hat an unserer
Musikschule ein Instrument gewahlt, das
von den meisten Menschen gar nicht als Ins-
trument gesehen wird: ihre eigene Stimme.
Sie hat Einzelunterricht Gesang und singt
parallel dazu in zwei Kinderchoren. Sie
kann problemlos ihre Stimme halten, wenn
eine zweite Stimme hinzukommt.

Das ist vor allem deswegen ungewo6hn-
lich, weil Kinder mit Down-Syndrom in der
Regel alle Arten von Stimmstérungen und
Modulationsproblemen zeigen, die sich im
Bereich Stimmbildung zeigen. Allerdings
gilt auch hier: Keine Regel ohne Ausnahme.
Es gibt, wenn auch eher selten, Kinder mit
Down-Syndrom, die tonrein singen kon-
nen. In meinem Erfahrungsfeld (ich ken-
ne personlich rund 150 Kinder mit Down-
Syndrom) sind es ganze drei Kinder, die das
kénnen.
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Fakt ist, dass bei allen Instrumentalschii-
lern mit Down-Syndrom der Weg zum
Instrument mit mehr Miithe verbunden
ist als bei Kindern ohne Down-Syndrom
(und mehr bedeutet hier wirklich ein Rie-
senstiick Arbeit). Das betrifft vor allem die
Feinmotorik und die verdnderte Tiefensen-
sibilitdt in den Hénden, die zum Beispiel
das Abdecken von Lochern oder Klappen
erschwert.

Hier muss der Instrumentallehrer sei-
ne ,normalen® Anspriiche herabschrau-
ben und fantasievoll immer neue Ubungen
zur Stirkung der Handmotorik entwickeln.
Hilfreich sind hier u.a. auch die Ubungen
zur Graphomotorik von Hauke Stehn,
die verbunden mit Liedern viele Finger-
iibungen bieten.

Fiir die Eltern ist oft nicht abzuschitzen,
ob sich diese Miithe lohnt. Wenn man al-
lerdings mit Eltern spricht, die sich ,,durch
den Reisberg des Ubens gefressen haben”
(so O-Ton einer Mutter), so warten auf der
anderen Seite eine erfiillte Freizeit und eine
nicht zu unterschitzende soziale Integrati-
on. Die Erwachsenen der ersten Stunde in
Leichlingens Musikschule sind inzwischen
ein fester Bestandteil der Kirchenmusik, ge-
stalten Gottesdienste und werden zu allen
Feiern des Ensembles eingeladen.

Blasinstrumente sind geeignet

Um es noch einmal auf den Punkt zu brin-
gen: Bewdhrt haben sich an unserer Schu-
le Blasinstrumente aller Art, von der Block-
flote iber Klarinette bis hin zur Trompete.
Neben dem musikalischen Aspekt sind hier
auch giinstige Transfereffekte auf Lungen-
funktion und Mundmotorik und Feinmo-
torik zu beobachten.

Da Blasinstrumente in Ensembles ge-
spielt werden, ist auch ein sozialer Aspekt
vorhanden.

Wenn jedoch die Feinmotorik stark be-
eintrachtigt ist, kann Trommel oder Schlag-
zeug eine gute Alternative sein. Auch hier
ist das Spielen in der Gruppe, in einer Band
moglich.

Klaviererfahrungen sind vorhanden im
Klabeeki-Projekt und an der Musikschu-
le Fiirth, wo auch Keyboard unterrichtet
wird. Aus den in der Presse veroffentlichten
Artikeln geht nicht genau hervor, auf wel-
cher Leistungsstufe genau gearbeitet wird,
es werden aber Einzelfille berichtet, die von
einem basalen Spiel berichten.

Weltweit sind sehr gut begabte Men-
schen mit Down-Syndrom bekannt, die
Geige oder Klavier spielen. (Wer ein wenig
nachschauen mochte, bei You tube gibt es
da einiges zu entdecken!)



Das Erlernen der Notation

Ein Knackpunkt beim Erlernen eines Ins-

truments ist das Erlernen der Notation. An-

ders als beim Erlernen des Lesens sind hier
die ,,Zeichen“ nicht sehr deutlich vonei-
nander zu unterscheiden. Das macht eini-
gen Menschen mit Down-Syndrom grofle

Miihe (aber beileibe nicht allen).

Trotzdem ist unbedingt davon abzura-
ten, Noten farbig zu lernen, und zwar aus
folgenden Griinden:

B werden de facto nicht die Noten erlernt,
sondern die Farben.

B kann man mit diesem System dann in
keiner Gruppe mitspielen, da das System
nicht gingig ist.

Eine Alternative zu den Farben wiren
Buchstaben, die iiber die Noten geschrie-
ben werden.

Andererseits gibt es gute Erfahrungen
mit dem Erlernen der Notation nach dem

Schon mit vier Jahren machte Birgit uns
klar, dass sie eine Geige haben wollte. Mein
Mann und ich nahmen das nicht so ernst
und tberhaupt, das hitte auch noch wohl
etwas Zeit. Eigentlich dachten wir, die Sa-
che sei damit erledigt. Birgit dachte aber
nicht so. Sie gab nicht auf, fragte immer
wieder nach, oft unter Trdnen: Wann be-
komme ich eine Geige?

Irgendwann wussten wir, dass wir etwas
tun mussten. Es war aber nicht so einfach,
eine Geige auszuleihen, sie waren alle ,,un-
terwegs®. Wir warteten ein dreiviertel Jahr,
bis uns ein Geigenbauer anrief, dass er jetzt
eine Geige da hitte. Wir fuhren sofort los
- um eine Enttduschung zu erleben. Als er
namlich Birgit sah, sagte er, dass die Geige,
die er hatte, viel zu grof8 fiir sie wire.

Natiirlich fing Birgit sofort an jammer-
lich zu weinen: ,,... wieder keine Geige.“ Als
der Geigenbauer ihren Kummer sah, mein-
te er, er hatte noch seine eigene kleine Gei-
ge, die er eigentlich nicht verleihen wollte,

Wortkartensystem des ,frithen Lesens®
nach Macquarie, sodass in Zukunft mehr
Menschen mit Down-Syndrom auch den
Sprung in das Notenlesen schaffen konnten.

Fazit

Wie immer wenn man iiber Férdermog-
lichkeiten bei Kindern mit Down-Syn-
drom berichtet, kommt man auch beim
Thema ,Instrumentalunterricht®
ins ,,Schwimmen®. Was genau meint das im
konkreten Fall?

Fakt ist: Sehr fitte Kinder mit Down-
Syndrom erlernen ein Instrument so, wie
man es sich im Allgemeinen vorstellt, nur
langsamer. Es braucht zusitzliche Ubung
und Fingerspitzengefiihl, aber jeder Instru-
mentallehrer mit Spafl an der Sache und
Bereitschaft fir Neues kann das leisten. Mit
angepasster Methodik ist jedes Instrument
erlernbar.

schnell

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

aber ausnahmsweise wiirde er sie Birgit lei-
hen, mit der Auflage: Diese Geige verpflich-
tet, denn auf ihr haben nur spitere Konzert-
meister gelernt! Birgit war selig!

Nun kam das nichste Problem: Wir
brauchten einen Geigenlehrer. Zuerst ver-
suchte ich selbst, meiner Tochter etwas bei-
zubringen, jedoch mit wenig Erfolg. Da las
mein Mann zufillig in der Zeitung etwas
iiber die Suzuki-Methode und dass in dem
Kurs noch Kinder aufgenommen werden
konnten! Wir meldeten uns bei dem Gei-
genlehrer, der Birgit sofort aufnahm. Mit
der Suzuki-Methode kénnen schon Kinder
ab drei Jahren Geige spielen lernen, am An-
fang nur iiber ihr Gehor, ohne Noten. Birgit
lernte schnell. Sie hatte einmal in der Woche
Einzelstunde und einmal Gruppenstunde
mit Kindern, die ungefihr gleich weit wa-
ren wie sie. Die Gemeinsamkeit mit ande-
ren ,,normalen“ Kindern gab ihr sehr viel.
Sie tiberholte viele Kinder und kam schnell
vorwarts. Von den anfinglichen Kinderlie-
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Wenn aber die Beeintrichtigungen star-
ker sind, konnen Instrumente eher ,,basal®
erlernt werden - tiber spiiren, nachahmen
und mit vereinfachten Notensystemen.
Hier ist ein durchschnittlicher Musiklehrer
ohne Zusatzqualifikationen nicht denkbar.
So wie der Stand der Dinge im Moment ist,
gibt es in diesem Bereich auch keine Mog-
lichkeiten, inklusiv arbeitende Gruppen zu
finden.

Auf welchem Niveau auch immer musi-
ziert wird: Fir Menschen mit Down-Syn-
drom ist Musik immer eine bereichernde
Erfahrung. Die Beobachtung zeigt, dass
viele Motivationsprobleme des Alltags bei
Musik wie von Zauberhand verschwinden.
Also nichts wie ran!

Mehr Informationen:
www.musik-integrativ.de

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

Birgit lernte

mit der Suzuki-Methode

dern wechselte sie schnell zu Stiicken von
Vivaldi, Mozart, Hindel usw., die sie natiir-
lich auch solo spielte.

Immer wieder gab es Auftritte zusam-
men mit den anderen und auch allein. Als
im letzten Februar das DS-InfoCenter das
Buch Sind wir Jugendliche oder haben wir
Down-Syndrom? - eine Ubersetzung aus
dem Norwegischen - présentierte, spielte
Birgit passend zu der Buchvorstellung drei
norwegische Stiicke.

Leider hat sich vieles gedndert, seit Birgit
in die Lebenshilfe-Werkstatt kam. Sie geht
zwar immer noch zur Geigenstunde in ei-
ner Musikschule, aber wenn sie von der Ar-
beit nach Hause kommt, ist sie sehr miide
und hat oft keine Zeit oder Lust mehr zu

iiben.
Brigitte Eibert
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Kinder mit Down-Syndrom

an der Musikschule
Carolas musikalischer Weg

TEXT: GUDRUN TOMLINSON

Die Autorin ist Musiklehrerin und Mutter einer 15-jahrigen

Tochter mit Down-Syndrom. In diesem Artikel beschreibt sie,

wie Carola musikalisch geférdert wurde und jetzt mit viel
Freude in einem Chor singt und in einer Band mitspielt.

M einen ersten Geigenschiiler und da-

mit auch meine erste personliche
Begegnung mit einem Kind mit Down-
Syndrom hatte ich kurz nach Beendigung
meines Musikstudiums. Meine erste Stelle
war an Offentlichen Schulen in England und
dort kam Nick, zwdlf Jahre alt, fiir ein Jahr
zum Geigenunterricht. Da der Unterricht
wihrend der Schulzeit stattfand, habe ich
seine Eltern nie kennengelernt. Er liebte das
Geigen und nach einem Jahr konnte er ein
Lied spielen. Sieben Jahre spater wurde un-
sere Tochter Carola 1996 mit dem Down-
Syndrom geboren.

Carola, und ich glaube, man kann das
fast auf Menschen mit Down-Syndrom ver-
allgemeinern, liebte schon immer Musik.
Mit fiinf Jahren ging sie zusammen mit ih-
rem Bruder in die musikalische Friiher-
ziehung und spéter in den anschliefenden
musikalischen Grundkurs der Musikschu-

le vor Ort. Als der Grundkurs zu Ende war,
bekam sie von der Lehrerin mehrere Jahre
Klavierunterricht und begann 13-jdhrig mit
dem Tenorhorn. Aus Zeitgriinden gaben
wir den Klavierunterricht auf. Seit Herbst
letzten Jahres spielt sie bei der ,Youngster
Band“ der Musikschule mit und singt im
Kinderchor der katholischen Kirche.
Diesen musikalischen Weg wiirde ich im
Nachhinein genauso wieder gehen. Musik

macht nicht nur Spafy und férdert die ge-
samte geistige und motorische Entwick-
lung, sondern sie ist auch ein ausgezeichne-
tes Mittel, Teamfihigkeit zu entwickeln und
das Kind wohnortnah in einer Gemein-
schaft zu integrieren. Ich suche mir da-
bei ganz bewusst nur Lehrer und Gruppen
aus, bei denen eine angenehme Atmospha-
re herrscht und die spontan positiv auf eine
Integration reagieren.

Mit Blick auf die Zukunft kann Caro-
la, sobald es ihre Zeit zuldsst, in einem Po-
saunenchor einsteigen. Ich habe eine Grup-
pe gefunden, von der ich weif3, dass sie dort
willkommen ist.

Musikalische Friihforderung

Es diirfte tiberhaupt kein Problem sein, ei-
nen Platz in einem Kurs fiir musikalische
Fritherziehung an einer Musikschule zu be-
kommen. Ich wiirde empfehlen, das The-
ma Integration unbedingt im
Vorfeld mit der Schulleitung
und der Lehrkraft abzuspre-
chen. Auf diese Weise ldsst
sich leichter ein Lehrer finden,
der das Kind gerne integriert.
Wenn man merkt, dass es an
der wohnortnahen Musikschu-
le keinen Lehrer gibt, der auf-
geschlossen reagiert, lohnt es
sich, einen Ort weiter zu schau-
en. Wir hatten damals Gliick
mit einer sehr resoluten élteren
Irin, die Carola genau gleich behandelte wie
die anderen Kinder in der Gruppe.

Kinderchor

Singen ist die natiirlichste Art zu musizie-
ren. Einen Chor zu finden, der ein Kind
mit Down-Syndrom aufnimmt, kann
schwierig sein, denn man sagt ihnen nach,
dass sie ,brummen®, statt zu singen. Das
war der Grund, weshalb unsere Tochter

42 Leben mit Down-Syndrom Nr. 68 | Sept. 2011

im Kinderchor ihrer Grundschule abge-
lehnt wurde. Es lohnt immer, sich im wei-
teren Umbkreis umzuschauen nach guten
Padagogen ohne Vorurteile. Vor zwei Jah-
ren fanden wir im tibernachs-ten Ort einen
wesentlich besseren katholischen Kinder-
chor. Dank einer Leiterin, die sehr liebe-
voll mit den Kindern umgeht, ist Carola zu
einer begeisterten Chorgdngerin geworden
und wird in der Gruppe voll akzeptiert. Ca-
rola brummt wohl ab und zu in den Pro-
ben. Bei den Auftritten aber steht sie strah-
lend und rundherum gliicklich, den Klang
offensichtlich genieflend, im Chor und be-
wegt die Lippen lautlos mit. In letzter Zeit
beginnt sie auch ab und zu, leise mitzusin-
gen.

Der richtige Lehrer

Ein guter Lehrer muss sich auf das Kind
einstellen konnen, kreativ, geduldig und
erfindungsreich sein, und nicht von vorn-
herein eine Beschrinkung der musika-
lischen Entwicklungsfihigkeit sehen. Das
klingt einfacher, als es ist. Instrumental-
unterricht sollte ernsthaft betrieben wer-
den, mit dem gleichen musikalischen und
technischen Anspruch fiir alle Kinder. Das
Tempo bestimmt das Kind, den Weg der
Lehrer.

Die Auswahl des Lehrers ist sehr wich-
tig. Ich wiirde nicht empfehlen, ein Kind
aufs Geratewohl an der nichsten Musik-
schule anzumelden, ohne den Lehrer zu
kennen. Man kann immer ein paar Probe-
stunden vereinbaren. Am allerwichtigsten
sind der gute Kontakt zum Kind und das
Gefiihl, dass der Lehrer es ernst nimmt.
Auf der Suche nach dem geeigneten Instru-
ment und Lehrer fiir Carola habe ich ge-
merkt, dass das nicht einfach ist. Einige er-
fahrene Lehrer haben klar signalisiert, dass
sie ,,solche Kinder“ lieber nicht unterrich-
ten mochten - also Vorsicht!



Methodik

Die Methodik im Instrumentalunterricht
fiir Kinder mit Down-Syndrom erfordert
eine fantasievolle Herangehensweise. Viele
Lernschritte miissen in unzdhlige kleine-
re Lernschritte unterteilt werden. Géngiges
Unterrichtsmaterial stof3t da schnell an sei-
ne Grenzen.

Viele Kinder mit Down-Syndrom haben
oftmals ein phdnomenales optisches Ge-
déchtnis, das man sich im Instrumentalun-
terricht zunutze machen kann, z.B. arbeite
ich viel mit Farben. Das Erlernen der No-
tenschrift ist natiirlich ungeheuer niitzlich,
aber nicht unbedingt nétig. Man kann ge-
gebenenfalls eine eigene Notenschrift erfin-
den oder nur auswendig spielen. Sehr gute
Erfahrung habe ich mit den Handzeichen
fiir verschiedene Tonhohen gemacht, wie
Zoltan Kodaly sie entwickelt hat. Ich un-
terrichte auch Rhythmen nach der Koda-
ly-Methode - die verschiedenen Rhythmen
bekommen Sprachsilben wie ,ta“ fiir Vier-
tel, ,ti“ fiir die Achtel und so weiter.

Wir bewegen uns viel im Unterricht und
kommen von groflen Bewegungen zu klei-
nen.

Das richtige Instrument

Das Klavier eignet sich sehr gut als An-
fangsinstrument. Mit dem Anschlagen ei-
ner Taste produziert man sofort einen
schonen, sauberen Ton. Bei der Geige da-
gegen z.B. muss man viele Bewegungs-
abldufe korrekt gleichzeitig ausfiihren,
um ein schones Ergebnis zu bekommen.
Auf dem Klavier liegen die Tasten logisch
angeordnet gut sichtbar vor dem Spieler.
Wir verbrachten viel Zeit mit der Orien-
tierung, suchten lange die ,,Zwillinge“ und
,»Drillinge (schwarze Tasten) in sdmtlichen
Oktaven. Man kann sowohl einstimmig wie
mehrstimmig spielen und auch zusammen
vierhdndig.

Ich weil von einigen Menschen mit
Down-Syndrom, die es auf dem Klavier
ziemlich weit gebracht haben und sehr viel
Freude daraus schopfen. Einen Nachteil hat
das Klavier allerdings: Man sitzt meistens
fiir sich alleine zu Hause, es ist also nicht
unbedingt ein Mittel zur Integration.

Letzteres war ein Grund fiir uns, nach
einem geeigneten Instrument Ausschau zu
halten. Es hat ziemlich lange gedauert, bis
wir ,,ihr“ Instrument gefunden haben, denn
wie bereits gesagt, das Instrument niitzt uns
wenig, wenn wir nicht den richtigen Lehrer
dazu haben.

Manche Kinder haben eine fixe Idee,
welches Instrument sie unbedingt lernen
mochten. Die Griinde dafiir sind vielfal-
tig: Vorbilder, die das Instrument spielen,

Horerlebnisse von Konzerten, Straflen-
musikanten oder Fernsehsendungen oder
nur ein optischer Gefallen an einem scho-
nen Instrument. Wenn sich ein Kind ab-
solut in ein Instrument vernarrt hat, wiir-
de ich nach Méoglichkeit diesen Wunsch
unterstiitzen und einen geeigneten Leh-
rer suchen. Wenn ein Kind sich nicht von
vornherein festlegt, kann man ihm ein In-
strument aussuchen. Wichtige Punkte zu
bedenken sind:

Wie gut ist die Feinmotorik entwickelt?
Jedes Streichinstrument verlangt sehr gute
Motorik, ein Blechblasinstrument weniger.

Welche musikalischen Gruppierungen
gibt es vor Ort, in die man das Kind auf lan-
gere Sicht, auch als Erwachsenen, integrie-
ren kann? Gibt es einen Posaunenchor, eine
Blaskapelle, ein nettes Liebhaberorchester,
eine Zithergruppe, einen Akkordeonver-
ein? Sind diese Vereine unseren Integrati-
onskindern gegeniiber aufgeschlossen und
sind die Leiter bereit, die Proben an den
Bediirfnissen der Integrationskinder aus-
zurichten? Wenn die Dirigenten keine Er-
fahrung mit Down-Syndrom-Kindern ha-
ben, ist die Probenarbeit oft zu schnell. Man
muss sie deshalb bitten, zwischen Ansage
und Spielbeginn das Bisschen mehr Zeit zu
geben, damit die Kinder sich in den Noten
zurechtfinden kénnen. Im Idealfall hat das
Kind einen Pultnachbarn, der sich darum
kiimmert, dass das Kind die Anweisungen
versteht. Das erspart sehr viel Frust und
macht eventuell einen Extra-Helfer iiber-
fliissig.

In einigen Stidten gibt es inzwischen
auch integrative Bands.

Ein Instrument speziell von einem Va-
ter fiir sein Kind mit Down-Syndrom ent-
wickelt ist die Veeh-Harfe. Diese ist recht
leicht zu spielen, aber von Haus aus erst
einmal kein ,Integrationsinstrument®, da
sie in traditionellen Ensembles keine Ver-
wendung findet.

Carola spielt ein Tenorhorn

Das Tenorhorn halte ich aus folgenden
Griinden fiir besonders geeignet: Das grofie
Mundstiick macht es relativ leicht, einen
brauchbaren Ton zu erzeugen, und man be-
wegt sich schon nach kurzer Zeit zumindest
im 5-Tonraum, mit dem man viele Lieder
spielen kann. Die Haltung ist einfach - man
sitzt, hat das Instrument auf dem Schofd
und das Mundstiick gleich auf der richtigen
Hohe.

Die Motorik mit den drei Ventilen ist
recht gut lernbar. Die Posaune z.B. hat das
gleiche Mundstiick, der Zug ist aber schwie-
rig gut zu kontrollieren und die Intonation
ein Problem.
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Die kontrollierte Atmung, tiefes Einat-
men und das starke Blasen sind gut fiir die

Sprechentwicklung.
Es gibt gute Moglichkeiten, in einer
Gruppe mitzuspielen, Posaunenchore,

Blaskapellen, Musikschulbands. Wichtig
ist, dass das Kind seinen Part beherrscht.
Dieser lasst sich immer ohne grofien Auf-
wand vereinfachen und an den technischen
Stand des Kindes anpassen. Wenn das Kind
auf diese Weise eine Stimme beherrscht,

wird es in der Gruppe auch voll anerkannt,
z.B. kann man geniigend Pausen einbauen,
sollte das Kind tempomafig nicht hinterher
kommen.

Uben, Uben, Uben

Ein Musikinstrument muss man regelma-
Big tiben, sonst kommt man damit auf kei-
nen griinen Zweig. Wir iiben seit einiger
Zeit fast taglich eine halbe Stunde zusam-
men. Das muss man bedenken, wenn man
ein Musikinstrument anfingt. Wird nicht
gelibt, fehlt schnell die Motivation und das
Erfolgserlebnis bleibt aus.

Aus der Sicht des Lehrers

Fir mich als Musiklehrerin ist das Un-
terrichten von Kindern mit Down-Syn-
drom eine spannende Herausforderung
und ldsst mich tber alte Fragen neu nach-
denken. Jedes Kind braucht einen ande-
ren Weg — der eine liebt Farben, der ande-
re Geschichten, der Nachste hat eine sehr
gute Beobachtungsgabe oder besonde-
re sprachliche Fahigkeiten, die man nut-
zen kann. Die gingige Unterrichtslitera-
tur kommt da schnell an ihre Grenzen.
Es ist faszinierend, sich auf jedes Kind neu
einzulassen, und ich lerne viel fiir meine
anderen Schiiler.

Gudrun Tomlinson ist Diplom-Musiklehrerin,
spielt Geige, Bratsche und Posaune. Die Tochter,
Carola, 1996 mit dem Down-Syndrom geboren,

ist die dlteste von drei Kindern. Die Familie lebt in
der Ndhe von Miinchen.

Bei Fragen bin ich gerne erreichbar unter:
TomlinsonGudrun@aol.de
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Das Trommeltier will tanzen ..c...cuo

Elementares Musizieren
mit beeintrachtigten Kindern und Jugendlichen

Kennen Sie das Trommeltier?

Es huscht iiber die Trommel, es klopft
an den Trommelrand, es tanzt um die
Trommel herum und am Abend singt
das Trommeltier ein leises Lied mit
Trommelbegleitung.

Im Nu beginnen wir, gemeinsam un-
sere Trommeltiergeschichte auf den
Trommeln zu spielen. Kleine und etwas
groBBere Hinde und Finger wischen,
trommeln und klopfen auf und an der
Trommel.

Es ist Donnerstag und unsere Musik-
stunde hat begonnen. Im Raum sitzen
Kinder im Alter zwischen drei und fiinf
Jahren - mit und ohne Down-Syndrom
- und alle trommeln und spielen ge-
meinsam.

Die Wirkung von Musik wurde wissen-
schaftlich bereits in allen Facetten un-
tersucht und definiert. Therapien mit
Musik wirken heilend und Menschen-
massen mit groBen Emotionen stim-
men nicht selten ein Lied an.

Musik ist fiir jede Person eine individu-
elle Wahrnehmung. Lieder werden mit
personlichen Erinnerungen in Verbin-
dung gebracht oder man findet an ei-
ner Melodie Gefallen und summt oder
trallert spontan mit.

Und das Trommeltier ziickt bei Gefallen
seine Trommel und spielt einfach mit.

Wie lernt also ein Mensch Musik?

Zunéchst steht die auditive Wahrneh-
mung im Vordergrund. Bereits im Mutter-
leib nimmt ein Ungeborenes Stimmen und
Klange wahr. Nach der Geburt erkennt das
Baby Stimmen und Gerdusche. Spontane
Bewegungen sind mit einem Horimpuls
verbunden und eine Vertrautheit beim Ho-
ren wird von einem entspannten Gesichts-
ausdruck begleitet.

Gekoppelt an den Gleichgewichtssinn
lernt ein Mensch Musik iiber die Bewe-
gung. Spontanes Klatschen, das Mitwippen
im Takt oder das freie Tanzen zur Musik
sind Handlungen, die mit einem Bewe-
gungsimpuls verbunden sind.

Es kann nur mit Hilfe von Bewegung
musiziert werden, jedes Instrument setzt
typische Bewegungen und motorische Ab-

ldufe voraus. Elementares Musizieren geht
iiber das Korperempfinden und tiber spon-
tane Bewegungen der Kinder und Ju-
gendlichen. Besonders Kinder mit Down-
Syndrom empfinden viel Freude an den
musikalischen Bewegungsideen.

Eine Wahrnehmungsebene mochte ich
an dieser Stelle noch ergdnzen: Lernen
iiber Nachahmung. Kinder sind von Na-
tur aus neugierig. Sie entdecken die Welt
mit spielerischen Handlungen, bringen Ins-
trumente mit einer Aktion zum Toénen
und Klingen. Uber die Nachahmung ler-
nen wir Menschen Sprache und Handlun-
gen im téglichen Leben. Im Beisammensein
mit anderen Menschen fithlen wir uns da-
mit in eine gesellschaftliche Struktur einge-
gliedert.

Mit den drei erwdhnten Punkten musi-
ziert ein Mensch elementar. An dieser Stel-
le sei bemerkt, dass elementares Musizieren
nicht gleichzusetzen mit simplen Handlun-
gen ist. Elementares Musizieren greift die
natiirlichen Fdhigkeiten eines Menschen
auf. Jeder musiziert auf seine Weise.

Kinder mit Down-Syndrom kénnen die
oben beschriebenen Wahrnehmungsebe-
nen ebenfalls einsetzen, wenn auch in ein-
geschrankter Form, dafiir jedoch mit viel
Freude. Emotion ist ein grofler Motivati-
onsfaktor, der beim Musizieren nicht unter-
schitzt werden darf.
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Jeder Mensch ist musikalisch - auf seine
Weise!

Sophia, ein Médchen im Alter von vier
Jahren mit Down-Syndrom, liebt das Tan-
zen und Bewegen. Sie dreht sich im Kreis,
schaut dabei ihrem bunten Kleid zu und
tanzt mit leuchtenden Augen mit den bun-
ten Tichern zum Kafertanz.

Sophia beobachtet neue Handlungen zu-
néchst lange, bevor sie in die Aktion mit
einsteigt. Nach dieser intensiven Beobach-
tungsphase beginnt Sophia mit pragnanten
Bewegungen, die meine Handlungen oder
die Handlungen ihrer Mitmusikanten de-
tailliert widerspiegeln. Sie freut sich sicht-
lich an ihrem Tun und in der Gruppe ist
férmlich ,,diese Freude spiirbar®

Tom, sechs Jahre alt, hort liebend gerne
verschiedenen Instrumenten zu. Er spielt
auf den Instrumenten die kleinsten Bewe-
gungen nach und freut sich iiber die unter-
schiedlichen Kladnge. Seine Groflbewegung
ist ungeschickt, er kann rdumliche Abstidn-
de schlecht einschitzen. Tom ist kein Kind
mit Down-Syndrom. Er kann iiber die Mu-
sik intensivere Korpererfahrungen sam-
meln.

Lucca, 18 Jahre alt, spielt sehr gerne Kla-
vier. Er bewegt seine Finger rhythmisch im
Grundschlag und kann diese Bewegungen
auch auf die Trommel @ibertragen. Luccas
musikalisches Gehor wird zunehmend bes-



ser, Anfangsténe von Liedern kann er in-
zwischen selbst am Klavier finden. In man-
chen Musikstunden fingt Lucca spontan
mit dem Mitsingen an, kreativ und vol-
lig frei. Luccas Bewegungen sind im Tem-
po beeintrichtigt. Lucca geht wihrend des
Musizierens mit seinen Emotionen frei um
und freut sich daran, sich iiber seine Stim-
me personlich mitzuteilen.

Diese drei Beispiele zeigen Stirken und
Schwichen in unterschiedlichen Wahrneh-
mungsbereichen. Was deshalb mit Musik
konkret gefordert werden kann, ist jeweils
ganz unterschiedlich. Gerade der elemen-
tare Gruppenunterricht bietet die Moglich-
keit eines differenzierten Angebots an Ta-
tigkeiten.

Und noch ein Motivationsschub sei an
dieser Stelle genannt: Kinder lernen tber
die Beobachtung und in gemeinsamen
Handlungen untereinander. Maria Montes-
sori spricht in ihren Publikationen von der
wvorbereiteten Umgebung fiir das Kind®
Musikstunden in Gemeinschaft helfen dem
Kind, sich und seine Musik einordnen zu
kénnen.

Im Einzelunterricht ibernimmt die Rol-
le des ,Mitmusikanten die Lehrkraft. Im
Tandem wird der Musikunterricht gestaltet.

Diese genannten Stundenbeschrei-
bungen gelten fiir Kinder ohne Beein-
trichtigung sowie fiir Kinder mit Beein-
trachtigung. Inklusion an Musikschulen ist
machbar, eine These, die von den Verbdn-
den und vielen Lehrkriften und Ausbil-
dungsstitten intensiv unterstiitzt wird.

Musikalisch begeisterte und geschulte
Padagogen leisten vor Ort oftmals ausge-
zeichnete Arbeit. Menschen mit Beein-
trichtigung musizieren gemeinsam mit
nicht behinderten Menschen in Bands oder
Krippenkinder mit Eltern nehmen an Mu-
sikkursen in Musikschulen teil.

Verse motivieren

Zuriick zu unserem Trommeltier! Es ist
Sommer und das Trommeltier liebt Eis.
Trommeltier mag gerne Eis, Himbeereis am
Liebsten. Viele Kugeln sollen’s sein. Himbeer-
eis schmeckt fein.

Verse unterstiitzen das gleichmiflige
Spielen auf einer Trommel. Djemben - auf
diesen Trommeln koénnen Kinder und Ju-
gendliche wunderbar sitzen - laden zum
Mitmachen ein. Das gemeinsame Trom-
meln fordert das ,sich einpendeln in die
Gruppe® und das Erspiiren von einer ele-
mentaren rhythmischen Struktur. Im
Grundschlag werden Lieder und Verse be-
gleitet und je nach Beeintrachtigung kann
im Tempo und in der Spielweise unterschie-
den werden.

Die musikalischen Elemente wie laut-
leise und schnell-langsam werden als Spiel-
grundlage zum Begleiten benutzt. Die Fin-
ger und die Handinnenfliche erfahren
dabei unterschiedliche Berithrungen und
es werden neuronale Impulse durch Be-
rihrung ans Gehirn weitergeleitet. Gerade
junge Kinder werden durch personalisierte
Verse, die sich an jeden einzelnen Mitspie-
ler wenden, motiviert: Nicht nur das Trom-
meltier mag Eis, auch Fabian mag gerne Eis
und Erdbeereis am liebsten.

Klangbausteine

Gleichermaflen wichtig im elementaren
Musizieren sind einfache melodische
Ins-trumente, die als Klangbausteine zu-
samengefiigt werden konnen. Einzelne Kl-
angstdbe in Metall- und Holzausfithrung
laden zum Hinhoren, zum rhythmischen
Begleiten und zum motivischen Melodie-
spiel ein und kénnen beliebig kombiniert
werden.

Das Lied ,Tra-ri-ra, der Sommer der ist
da“ beinhaltet am Anfang das prignante
Dreiklangsmotiv. Auf einzelnen Bausteinen
konnen Kinder die Abfolge bestens nach-
spielen, Kinder lernen iiber ein Abfolge-
denken und spielen die Melodie. Nach eini-
gen Wiederholungen erkennen die Kinder
das kurze Motiv und spielen nach Gehor
das Motiv nach.

Je nach Beeintrichtigung des Horens
konnen tiefe Klangbausteine aus Holz oder
Metallténe (in der eingestrichenen Okta-
ve: c¢-h) zum Spielen angeboten werden.
Die einzelnen Klangstibe sind von Vor-
teil, da die Kinder in raumlicher Néhe die
Tone nebeneinanderstellen kénnen. Und
eine Bordunbegleitung, bei der der Grund-
ton oder die Quinte als Halteton die Melo-
die begleiten, unterstiitzt das harmonische
Horen und kann auch mit unregelmiafligen
Grundschlagbegleitungen eine harmo-
nische Untermalung sein.

Im Lied ,Instrumentenkiste® Wegge-
legt und 1,2,3 Das ndchste Instrument ist an
der Reili’ sind viele melodische Motive ver-
steckt, die von den Kindern in einer leicht
wahrnehmbaren Abfolge erkannt wer-
den kénnen. Zusitzlich greifen die Kinder
mit Klatschen das 1,2,3 auf und verbinden
Sprache mit einer motorischen Handlung.

Viele einfache Kinderlieder eignen sich
fir diese musikalische Basisarbeit. Letzt-
endlich soll das Singen und Musizieren
den Kindern das Gefiihl des ,Ich kann’s
geben.

Instrumenten- und Liederauswahl

Kinder und Jugendliche mit Down-Syn-
drom sind motorisch in der Lage, einfache
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Rhythmus- und Klanginstrumente zu spie-
len. Dabei sind differenzierte motorische
Handlungen notwendig:

B Kippbewegungen beim Spielen der
Oceandrum.

B Rundbewegung beim Spielen einer
Rithrtrommel.

B Einhindige Hin- und Herbewegung
beim Spielen der Guiro (ein Holzstab,
der tiber iiber einer geriffelten Oberfla-
che gestrichen wird).

B Schiittelbewegungen beim Spielen mit
Rasseln.

Bei der Liedauswahl sollten einfache
Lieder mit klaren Melodieabldufen beriick-
sichtigt werden. Das Tempo des Liedes
kann an den jeweiligen Musikanten ange-
passt werden, Spielweisen werden gezeigt
und das Klangergebnis ist meist am La-
cheln oder Lachen der Kinder im Gesicht
slesbar®. Die Freude am aktiven Musizie-
ren ist grof3, aus einer natiirlichen Fahigkeit
entsteht eine musikalische Fertigkeit.

Spricht man mit Erwachsenen tiber das
Musizieren, kommen immer wieder Aussa-
gen wie: ,,Ich bin nicht musikalisch!“ oder
»Ich kann keine Noten und kann nicht mu-
sizieren! Erfahrungen werden geschildert,
die auf abfragbarem Wissen beruhen und
wenig mit Freude an Klang und Ton wider-
spiegeln.

Beim aktiven Musizieren mit Kindern
mit Down-Syndrom kénnen jederzeit die
Eltern mitmusizieren. Elementares Musi-
zieren ist auch fir Erwachsene geeignet,
ohne Vorkenntnisse! Dafiir mit einer gro-
Ben Portion an Neugierde und Spaff am
Ausprobieren. So erfahren die Kinder eine
musikalische Gemeinschaft mit ihren El-
tern, fernab von erzieherischen Handlun-
gen. Und musikalisch gesehen kann eine
leichte Zweistimmigkeit aufgebaut werden
oder mit unterschiedlichen Instrumenten
musiziert werden.

Das Trommeltier méchte zum Abschluss
einer Musikstunde tanzen. Patrick (Down-
Syndrom-Kind, vier Jahre alt) tanzt auf dem
Arm seiner Mutter mit Juchzen und strah-
lendem Gesicht einen Samba-Stopp-Tanz
mit. Die Musik hat Patrick und seine Mama
erreicht.

Der grofle Musiker Gustav Mahler hat
dies vortrefilich beschrieben: ,,Das Beste in
der Musik steht nicht in den Noten.“

Die Musikpadagogin Angelika Jekic organisiert
in Augsburg offene Musikstunden und
Familientage fiir Eltern und Kinder/Jugendliche
mit Down-Syndrom.

Informationen unter www.eumug.eu,
info@eumug.eu, oder Tel. 0821 885 765 9
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Das sagt Jann Eilert dazu:

Moin, moin, mein Name ist Jann Eilert und
ich bin 18 Jahre alt. Ich wohne mit mei-
nen Eltern und meinem kleinen Bruder in
Emden, einer schonen kleinen Stadt in der
Néhe der Nordsee. Da ich nicht so gerne
schreibe - ich kann nidmlich viel besser le-
sen, vor allem Noten —, habe ich meinen El-
tern erzahlt, was sie schreiben sollen.

Seit Mai 2004 lerne ich Trompete zu
spielen. Mein Lehrer ist Bernd Fuhrmann,
der mich von Anfang an so nahm, wie ich
bin, und mir mit ganz viel Geduld und Spu-
cke das Spielen beigebracht hat. Anfangs
hat er mir immer mit Zeichensprache ge-
zeigt, welche Note ich spielen musste, in-
zwischen kann ich sehr gut Noten lesen
und brauche keine Zeichensprache mehr.
Bei schwierigen Noten hilft mir Bernd na-
tirlich immer.

Das Trompetenspiel macht mir sehr viel
Spaf3, weil ich auch neben dem Einzelunter-
richt mit anderen gemeinsam im Chaosor-
chester spiele, mal die erste, mal die zweite
Stimme. Meine Lieblingsstiicke sind ,,Loco-
Motion® von Carole King und ,, Tequila“ von
Paul Lavender.

Wir haben schon sehr viele Auftritte ge-
habt. Das mag ich besonders gern. Auch
machen wir gemeinsam mit einem Orches-
ter aus Norden ein Mal im Jahr eine Mu-
sikfreizeit und fahren hierfiir ein Wochen-
ende weg.

Im letzten Jahr bin ich 18 Jahre alt ge-
worden. Zu diesem Anlass kam das gesamte

Chaosorchester und hat mir
ein Stindchen bei uns zu
Hause im Wohnzimmer ge-
bracht. Das war das High-
light meines Geburtstages.
Bei der Gelegenheit konnte
ich auch gleich meine neue
Trompete einweihen.

In der Musikschule Em-
den gibt es zwei Mal im Jahr
ein Vorspiel, an dem ich
auch schon sehr oft teilge-
nommen habe. Hierfiir iibe
ich dann immer ganz beson-
ders viel. Am liebsten spiele
ich Weihnachtslieder, was
ja vor Weihnachten nicht so das Problem
ist, allerdings habe ich den Rest des Jahres
Weihnachtsliederverbot.

Gemeinsam mit Bernd habe ich auch bei
einem Theaterstiick, bei dem es um Fuf3ball
ging, die Zuschauer mit Fuflballliedern un-
terhalten. Das war super toll. Fulball fin-

Trompete spielen
im Chaosorchester -
das ist auch Inklusion!

sam Trompete spielen. Meine Eltern sagen
immer, dass das Inklusion ist. Das ist ein
komisches Wort fiir Trompetespielen.

Und die Eltern von Johanna:

Fiir uns war es selbstverstandlich, dass un-
ser jingstes Kind Johanna ebenfalls wie
ihre Geschwister Schiilerin der Musikschu-
le werden sollte.

Bereits mit drei Jahren ging sie im El-
tern-Kind-Kurs mit Freude auf eine mu-
sikalische Entdeckungsreise. In der bald
folgenden, zweijéhrigen Musikalischen
Fritherziehung lernte sie gemeinsam mit
anderen Kindern, im Alter von vier bis
sechs Jahren Musik in Bewegung umzu-
setzen und verschiedene Instrumente zu
unterscheiden. In den ersten Wochen be-
gleiteten wir unsere Tochter, aber bald ent-
wickelte sich Normalitat. Johanna besuchte
anschlieflend den einjihrigen Grundkurs,
eine Zusammenfassung des Vorherigen, fiir
sie eine gute Wiederholung. Thre ganz per-
sonliche Entscheidung, Trompete spielen

de ich ja auch ganz toll, deswegen spiele ich
bei allen Linderspielen immer die Natio-
nalhymne mit. Dann gewinnt Deutschland
immer. Wenn ich das mal vergesse oder
keine Gelegenheit dazu habe, dann verliert
Deutschland oder spielt unentschieden.

Ich mochte noch ganz viele Jahre mit
Bernd und dem Chaosorchester gemein-
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zu wollen, wurde mit der vorbehaltlosen
Zusage des Trompetenlehrers, Herrn Fuhr-
mann, schnell Wirklichkeit.

In dem halbstiindigen, wochentlichen
Einzelunterricht lernte Johanna nicht nur
Blastechnik und Noten, sondern sie muss-
te Konzentration, Ausdauer und Disziplin
entwickeln. Dieser lange Weg wurde mit



grofler Geduld und Empathie seitens des
Lehrers begonnen und fiihrt Johanna mit
ungetriibter Spielfreude weiter zu musika-
lischen Entdeckungen.

Im Chaosorchester der Musikschule fin-
den sich die verschiedenen Instrumente mit
ihren jugendlichen und erwachsenen Mu-
sikanten zusammen; Jann und Johanna ge-
hoéren dazu. Unterstiitzt werden beide wih-
rend der Proben und Auftritte durch einen
Helfer, damit beide immer im Takt bleiben.

Wenn das Orchester Johannas Lieblings-
stiick ,Trumpet Voluntary“ von J. Clarke
spielt, dann strahlen alle Trompeten und
ihre Augen ganz besonders!

Das meint der Musikschulleiter Bernd
Fuhrmann:

Vor etwa sieben Jahren wiinschte sich Jo-
hanna nach der Vorstellung von Instru-
menten in der musikalischen Friitherzie-
hung, Trompete zu spielen. Ich hatte bislang

Vollgas -
www.die-musikschulgang. de
Einzigartiges Pilotprojekt der
Musikschule Furth

Seit Oktober 2009 treffen sich an drei
Wochentagen acht junge Erwachsene
aus den Dambacher Werkstatten zu ei-
ner musikalischen Ausbildung.

Sie lernen die Grundlagen wie No-
tenlesen und Rhythmik und erhalten
Band- und Einzelunterricht. Jeden Tag
aufs Neue zeigen sie, dass Menschen
mit Behinderung nicht nur in den
Werkstatten gute Arbeit leisten, son-
dern auch am Instrument und mit der
Stimme spitze sind.

Die Ausbildung im Rahmen des Pro-
jektes,Berufung Musiker” fordert in be-
sonderem Mal3e die Teilhabe behinder-
ter Menschen an der Gesellschaft.

Wenn die Bandmitglieder ihre zwei-
jahrige Ausbildung abgeschlossen ha-
ben, werden sie in der Lage sein, mit
anderen Musikern und Bands zusam-
men zu spielen und einen Teil ihres Le-
bensunterhaltes mit Auftritten zu be-
streiten.

4Vollgas” wird weiterhin in regelma-
Bigen, wochentlichen Proben durch
die Musikschule Fiirth betreut, um den
Leis-tungsstand zu erhalten und aus-
zubauen.

Bereits als kleiner Junge lauschte Tobi-
as gern Musik und wippte mit, wenn sei-
ne Lieblingskassetten gespielt wurden. In
der musikalischen Fritherziehung lernte
er das rhythmische Klatschen und das
Spielen auf dem Xylophon.

Fur Tobias war schon immer klar, dass
er einmal Akkordeon spielen wollte. Ein
Gedanke, bei dem wir alle sehr skeptisch
waren, bis auf Tobias und seinen musika-
lischen ,Ziehvater, Herrn Robert Wag-
ner, Leiter der Musikschule Firth. Bei
ihm erlernte er tatsichlich - mit uner-
miidlichem Einsatz von beiden Seiten -
die Grundkenntnisse im Akkordeonspie-
len.

Zuerst spielte Tobias einige Jahre in
der Gruppe ,Patchwork® Sein jetziger
Musiklehrer Uli Winter bereitete ihn
dann auf die Gruppe ,Vollgas® vor, in der
er seit Oktober 2009 mit viel Freude mit-
spielt.

Die Gruppe ,Vollgas® ist ein Pilotpro-
jekt der Musikschule Fiirth in Zusam-
menarbeit mit der Lebenshilfe Fiirth und
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noch nie Kindern mit Down-Syndrom Ins-
trumentalunterricht erteilt, habe aber spon-
tan zugesagt.

Riickblickend freue ich mich dariiber, dass
Johanna und Jann, er hat etwas spiter be-
gonnen, im Unterricht aufmerksam und
konzentriert, geduldig und motiviert Note
fiir Note auf der Trompete spielen lernten.
Bei beiden entwickelte sich der Wunsch,
mit anderen zusammen Musik zu ma-
chen. Seit zwei Jahren gehoren sie nun zum
»Chaosorchester, dem Anfingerorchester
der Musikschule, und auch Jann und Johan-
na bereichern durch ihr spielerisches Kon-
nen das gesamte Orchester.

leh spiele fitr metn Leben
gern Akkordeon!

dem Bezirk Mittelfranken, bei der acht
Menschen mit Behinderung an drei Wo-
chentagen eine musikalische Ausbildung
erhalten. Unter der Leitung von Uschi
Dittus machen die Musiker ihrem Na-
men dabei alle Ehre. Neben zahlreichen
Konzerten in Fiirth trat die Gruppe ,,Voll-
gas“ bereits in der Miinchner Staatskanz-
lei, im Deutschen Bundestag in Berlin so-
wie mit der Band ,,Quadro Nuevo“ aus
Rosenheim auf.

Die Musik macht Tobias grofie Freude
und bereichert sein Leben.
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Deutsches Down-Sportfestival in Frankfurt

~Heute gewinnen alle

lII
° TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

Die Autorin ist zum ersten Mal mit dabei, beim Deutschen Down-Sport-Festival in Frank-

furt und ist begeistert von den vielen Sportlern und Sportlerinnen, von der Organisation,
von der Atmosphare. Aber sie beschaftigt auch die Frage, inwiefern bei diesem beeindru-
ckenden Event der Inklusionsgedanke zum Tragen kommt.

»Heute gewinnen alle!”

Samstag, 21. Mai 2011. Mein erstes Down-
Sportlerfestival. Ich soll dariiber berich-
ten. Was mich dort erwartet, weif8 ich noch
nicht genau. Ich freue mich einfach auf die
tiber 500 angekiindigten Sportlerinnen und
Sportler - kleine wie grofle. Auf die beson-
dere Atmosphire, von der ich gehort habe,
freue ich mich auch. ,,Pass auf, es wird laut
sein und sehr bunt, meinten meine erfah-
renen Kolleginnen.

Bei der Ankunft am Sport- und Frei-
zeitzentrum Frankfurt-Kalbach herrscht
am Morgen gegen halb neun eine spiirbare
Geschiftigkeit, wohl keine Hektik. Wir be-
gegnen vielen Menschen in roten T-Shirts
mit dem Aufdruck ,Team Das heifit si-
cher, dass sie jede Frage beantworten und
jede Hilfe anbieten konnen. Ganz gleich, ob
es um die Orientierung auf dem Geldnde
geht oder um die Suche nach einem Kind,
das sich plotzlich selbststindig gemacht

hat. Und wenn sie nicht weiter wissen, dann
verweisen sie mich auf einen der ,Griine-
T-Shirt-Menschen®. Das sind diejenigen,
die alles dariiber wissen, wo sich gerade
die Prominenten befinden oder wann wel-
che Disziplin stattfindet und so weiter. Sie
bleiben die ganze Zeit hoflich gelassen und
vermitteln den Eindruck, es gibe kein Pro-
blem, das sie nicht fiir mich 16sen koénnten.
Ich meine es nicht abwertend, bin restlos
von der Organisation angetan.

Wie ich spiter wihrend der Pressekon-
ferenz erfahre, waren es 314 ,,Rote-T-Shirts
Helferinnen und Helfer* (davon 60 von
HEXAL) und ein Pulk an ,,Griine-T-Shirts-
Menschen“ von ,medandmore®. Sie be-
treuten an diesem heiflen Samstag im Mai
555 Down-Sportlerinnen und -Sportler im
orangenen Outfit und insgesamt 2320 zuju-
belnde Familien, Freunde und Interessier-
te. Zahlen, die Eindruck machen bei diesem
9. Deutschen Down-Sportfestival, das welt-
weit seinesgleichen sucht.
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Rekordmeldungen hin oder
her, hier geht’s um mehr

Von Jahr zu Jahr steigen die Zahlen. Die
Organisatoren machen sich schon jetzt Ge-
danken dariiber, wie das Jubilaumsfestival
im kommenden Jahr bewiltigt werden soll.
Moglicherweise stellt die Stadt Frankfurt
noch einen anderen Ort zur Verfiigung, so
der Stadtrat Markus Frank. Damit konnte
das ,Flaggschiff des sozialen Engagements
von HEXAL® mit all den Passagieren, die je-
des Jahr mehr werden und mitwollen, rich-
tig grofle Fahrt aufnehmen.

Mich beschiftigt dabei die Frage, inwie-
fern bei diesem beeindruckenden Event der
Inklusionsgedanke zum Tragen kommt.
Wie lisst sich die auffillige Wir-da-drinnen-
ihr-da-drauflen-Sichtweise iiberwinden?

Ich bin so frei und stelle den Verantwort-
lichen diese Frage. Es konnten keine Zah-
len erfasst werden, aber man stelle fest, von



Jahr zu Jahr kimen immer mehr ,,Nicht-Be-
troffene®, die keinerlei Berithrung mit dem
Down-Syndrom hatten. Natiirlich sei es er-
strebenswert, einen Wahrnehmungs-Wan-
del zu erreichen. Natiirlich sei ein Mitei-
nander schon. Gewdinscht sei dies ohnehin
- von der Stadt Frankfurt wie von den Or-
ganisatoren. Und - wie es nicht anders zu
erwarten war — es lasse sich nicht alles so
umsetzen, wie man sich das eben wiinsche.

Das Letztere lasst mich mit weiteren of-
fenen Fragen zuriick: Wie wiirde sich das
Festival verdndern, wenn alle, inklusi-
ve Kindern und Jugendlichen ohne Down-
Syndrom, daran beteiligt wiren? Konnte das
Prinzip ,,Heute gewinnen alle!“ weiterhin
gelten? Niemand behauptet ernsthaft, dass
Sportbegeisterte mit Down-Syndrom nicht
in Konkurrenz zueinander stiinden oder
jede und jeder fiir sich nicht gewinnen wol-
len wiirde. Wie es in der Sportwelt tiblich ist.

Aber hier wurde etwas ins Leben geru-
fen, das offensichtlich einen anderen Ver-
haltenscodex pragen mochte: ,Heute ge-
winnen alle!“ Warum?! Etwa aus Mitleid,
weil jemand weint, wenn er oder sie kei-
ne Medaille nach Hause bringt? Oder viel-
leicht, weil manche denken, man konne
Menschen mit Down-Syndrom alles ein-
reden, alles ,verkaufen®, weil sie es sowieso
nicht begreifen wiirden?

Ich weif}, es wirkt moglicherweise naiv.
Einer Anfingerin steht aber ein Hauch von
Naivitit zu. Sie darf behaupten: Menschen
mit Down-Syndrom verstehen alles! Nur
eben anders! Sie lassen sich nicht verdppeln.
Wer weif3, was in ihnen vorgeht, wihrend
sie uns beobachten, wie wir uns abstram-
peln und verschiedene Strategien des Um-
gangs mit ihnen erfinden?

Nehmen wir aber an, die Devise ,,Heu-
te gewinnen alle!“ schafft ehrlich und ohne
Tricks ein Stiick von Welt, in der wir alle
gerne oder lieber leben wiirden. Eine Ge-
sellschaft etwa, in der sich Leistung nach
individuellen Begabungen und Moglich-
keiten misst und konsequenterweise stets
ungleich bleibt? Einen Planeten, auf dem
wir mit Makeln und unvollkommen sein
diirfen, ohne schief angeguckt zu werden?
Das flief3t leicht aus meiner Feder. Ich lebe
schliefllich ohne sichtbare Behinderungen

Zum Gliick war ich nicht die Einzige, die
sich an diesem Tag in eine getraumte und
doch wirkliche Menschen-Landschaft ver-
fithren lie8. Auch andere - hier meine ich
die prominenten Paten des Sportlerfesti-
vals — sprachen, wenn auch indirekt, von
ihrer Sehnsucht nach einer anderen Gesell-
schaft, in der sich alle so geben konnen, wie
sie sind.

Peyman Amin zum Beispiel, dem die
Welt des Scheins sehr vertraut ist (er ist Mo-
del Scout aus der TV-Serie Germany’s next
Topmodel), sei von den Gesichtern faszi-
niert. Thm werden bei ihrem Anblick ,klei-
ne Dinge des Lebens wieder bewusst. Die
Lebensfreude aller Beteiligten sei tiberwil-
tigend und ansteckend. Beim Down-Sport-
lerfestival braucht man sich wirklich nicht
zu verstellen. Welch ein Luxus-Gefiihl fiir
einen, der fast taglich im Rampenlicht steht,
denke ich insgeheim ...

Ich nehme es auch Joachim Hermann
Luger alias Vater Beimer aus der Linden-
strafle ab, wenn er gesteht, es gebe jahrlich
nur zwei Muss-Termine in seinem Kalen-
der: das Frankfurter und das Magdebur-
ger Down-Sportlerfestival. Dass es fiir ihn
eine Herzenssache ist, glaube ich auch. ,Es
gibt einem unheimlich viel zuriick®, so sei-
ne Worte, und zwar jedes Mal. Joachim Her-
mann Luger weif$ genau, wovon er spricht.
Er ist von Anfang an dabei, er hat die ersten
Festivals moderiert.

Im Nachhinein stelle ich etwas iiber-
rascht fest, ich habe ganz wenige personliche
Statements von Eltern, Geschwistern oder
anderen Festival-Besuchenden eingefan-
gen. Warum nicht? War es die Riicksicht auf
die ,besondere Situation der Familien, die
mich vom Fragen abhielt? War ich zu sehr
mit anderen ,besonderen Gasten“ beschaf-
tigt? Weder noch. Es hat sich einfach nicht
ergeben. Es war alles so selbstverstindlich
und normal: Diese iiber 500 ,Orangene-T-
Shirt-Menschen® um mich, die ungezwun-
gene Freude am Dabei-Sein bei denen, die
dabei waren, oder diese Mischung aus Be-
sonderem und Alltiglichem zugleich. Ja!
Ich weif3 endlich, was sie ausmacht: Es ist
das Im-Hier-und-Jetzt-Sein, das Menschen
mit Down-Syndrom ausstrahlen. Nein! Ich
bediene hier keine Klischees und will die
Wirklichkeit nicht schénreden. Hier wird
mein Empfinden und Erleben wiedergege-
ben.

Ich rufe einzelne Bilder in meinem Ge-
ddchtnis auf: unter anderem Miitter mit Ba-
bys auf einem Stiickchen Wiese hinter un-
serem Info-Stand. Die Babys konnen noch
nicht aktiv mitmachen, sind aber schon jetzt
dabei. Denn hier trifft sich die ,Down-Com-
munity*, gréfitenteils aus dem siiddeutschen
Raum. Und das ist gut so. Sie braucht Rau-
me fiir Begegnung und Austausch nur un-
ter sich. Also doch keine Inklusion und kein
Miteinander, wofiir ich mich sonst einset-
zen will und oben pladiert habe?! Am liebs-
ten beides und fiir alle zur freien Entschei-
dung gestellt — das Unter-sich-Sein und das
Unter-allen-Sein.

W NACHDENKLICHES

... und plotzlich haben sie mir
gefehlt.

Ich laufe durch den Niirnberger Bahnhof.
Am Samstag, 21. Mai 2011. Nach meinem
ersten Deutschen Down-Sportlerfestival
in Frankfurt. Die Bahnhofshalle maf3ig ge-
fullt, es herrscht eine vertraute Wochen-
end-Stimmung. Aber irgendetwas ist doch
anders und lasst mir keine Ruhe. Ich ver-
suche, dem Etwas-Anderen nachzuspiiren.
Als ich es fast aufgebe, triftt mich wie ein
Blitz der Gedanke - sie fehlen mir!

Merken es die anderen um mich, dass
sie fehlen? Dass wir als Gesellschaft unvoll-
standig sind? Ohne sie? W
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W NACHDENKLICHES

Oscar fiir Bobby Brederlow oder ...

... was (nicht nur) Journalisten von Menschen mit
Down-Syndrom lernen KONNten e sz szczeen

Interviewfragen an Bobby Brederlow,
den prominenten Paten des Deutschen
Down-Sportlerfestivals und Trager des
Extra-Chromosoms, l6sten einige Uber-
legungen aus, die nach der Uberschrift
»Interview no-goes” geschrien haben.
Doch es kam anders als gedacht und
der Beitrag entwickelte sich wie folgt ...

Bobby, wie wird man ein berithmter Schau-
spieler? Wie viele Angebote bekommst du
pro Jahr? Man sagt, du wirest eine ,Ram-
pensau’. Stimmt das?

Solche Fragen scheinen Bobby Brederlow
kalt zu lassen. Er lachelt freundlich. Sein
Bruder Gerd und dessen Lebenspartner
Udo Bandel sind mit dabei und bauen im-
mer wieder Briicken zwischen dem Journa-
listen-Vo6lkchen und dem Vorzeige-Intervie-
wpartner. Sie kommen selber ins Griibeln
bei der ersten Frage: Tja, wie wird man ei-
gentlich ein bertthmter Schauspieler ...?
Wer im Alltag Menschen mit Down-Syn-
drom nicht begegnet, kann nicht wissen,
wie sich dieses Syndrom auf die sprachliche
Kommunikation auswirkt. Kein Wunder
deshalb, dass Presse-Menschen ihre Fragen
auf die ihnen vertraute Weise loswerden.
Sie denken sich vermutlich nichts dabei,
wenn sie sich nach Ereignissen erkundigen,
die in tiefster Vergangenheit liegen, oder
wenn sie abstraktes Denken erwarten. Viel-
leicht machen sie es sogar mit Absicht, viel-
leicht wollen sie Menschen mit Down-Syn-
drom gleich behandeln? Wie auch immer,
tiber weitere Griinde zu ritseln, wird an
dieser Stelle zu keinen sinnvollen Erkennt-
nissen fithren.

Ein anderes, von der Familie Brederlow er-
zdhltes Beispiel. Bobby ist beim Herrn Bio-
lek im Studio zu Besuch:

Was ist dein grofler Wunsch? Den Oscar zu
bekommen!

Weifdt du, wo der Oscar verliehen wird? In
Amerika!

Kannst du Englisch sprechen? Yes, my dear!
Auf den ersten Blick wirkt das Gesprich
unspektakuldr. Herr Biolek wendet aber
intuitiv die richtige Frage-Technik an. Er
fragt zwar nach etwas Abstraktem, wie ei-
nen Wunsch oder Traum zu haben, gleich-

Familie Brederlow: Udo Bandel, Bobby und Gerd Brederlow

zeitig kniipft er an etwas an, was leicht kon-
kretisiert werden kann. Bobby Brederlow
antwortet geschwind und selbstsicher: Ich
will den Oscar!

Diese im internationalen Filmgeschaft
wertvollste Auszeichnung wiinschen sich so
gut wie alle, die aufgrund ihrer schauspiele-
rischen Leistungen nominiert werden diir-
fen. Warum sollte es beim Bambi-Preistra-
ger von 1999 anders sein? Es soll eben nicht!
Ein kleiner Unterschied féllt dennoch auf:
Er redet iiber den Oscar, als ob es um sein
Lieblings-Friihstiicksbrotchen  ginge; die
Oscar-Auszeichnung ist fiir ihn genauso er-
schwinglich wie das Lieblingsbrétchen. Bob-
bys Antwort verrit etwas iiber die Wahrneh-
mungs- und Denkmuster bei Menschen mit
Down-Syndrom: Die Gewichtung der Sa-
chen, die man gerne haben mochte, ist eben
nicht ausdifferenziert. Natiirlich drangt sich
sofort die Erkldrung auf: Es ist ein Wahr-
nehmungs-Modell, das bei Kleinkindern
zu beobachten ist. Ja, das stimmt und es ist
glinstig, sich dessen bewusst zu sein. Ande-
rerseits ist es ein anschauliches und wunder-
bar nachahmenswertes Beispiel, das besagt:
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Nehmt nicht alles so wichtig, stellt die Dinge
in Relation zueinander und vor allem, lass
euch die Gewichtung der Dinge nicht im-
mer von auflen vorgeben.

Zuriick zu den Herren Biolek und Bre-
derlow und zu ihrem mustergiiltigen Dia-
log: Ja, klar, Herr Bobby, wenn du einen Os-
car haben mochtest, dann gerne bitte. Hast
du aber eine Ahnung, wo du das kriegen
kannst?! Der Interviewer taucht in die Welt
des Interviewten ein, er sieht an seinem
Wunsch nichts Unerreichbares oder gar
Verwerfliches. Er mochte sich lediglich ver-
gewissern, ob der Traumer weif3, wovon er
traumt. Und nachdem eine exakte Antwort
prompt kommt, wird gleich am Praktischen
angekniipft: Wirst du dich dort, in Ameri-
ka, verstindigen konnen, lieber Bobby? In
diesem Moment {ibertriftt die Antwort alle
Erwartungen. Herr Bobby Brederlow lie-
fert sie in Englisch. An seiner witzig-lis-
tigen Antwort liefle sich ablesen, er und
wahrscheinlich viele andere Menschen mit
Down-Syndrom kénnen sehr wohl das abs-
trakte Denkvermdégen einschalten und an-
wenden. Sprachwissenschaftler und Psy-



chologen wiirden an dieser Stelle natiirlich
nachforschen wollen, wo liegen die Griinde
fiir dieses Kénnen; ganz zu schweigen von
dem Aufschrei - es gebe doch viele, die gar
nicht sprechen kénnen! Weil es sich hier je-
doch um keinen wissenschaftlichen Beitrag
handelt, bleibt es bei dieser einen gewagten
These: Wenn der Rahmen passt, wenn sie
in Stimmung sind, wenn sich jemand mit
echtem Interesse mit ihnen unterhalt, sind
sie bereit, in ihrem Wortschatz und Tempo
und auf ihre Art spritzig-flott zu kommu-
nizieren.

Im Ubrigen: Jedes Interview mit einem
Menschen mit Down-Syndrom verhilft
dazu, sie alle ins 6ffentliche Bewusstsein zu
bringen und ihnen mehr Gehor in der Ge-
sellschaft zu verschaffen. Nun genug des
Philosophierens. Es ist Zeit fiir praktische
Tipps. Anwendbar nicht nur im journalis-
tischen Kontext. Hier folgt die ultimative
Kommunikations-Fibel fiir Menschen mit
46 Chromosomen; gerne zum Ergénzen:

+ A wie Anfang: Haben Sie keine Scheu,
den Gesprichsanfang zu machen.
+ B wie banal: Es ist nicht banal zu fragen:

Haben Thnen/oder dir die Schinkennu-

deln heute Mittag geschmeckt?

PN W Y

Conny Wenk

Wandkalender A little extra 2012
Farbfotografien von Kindern und Jugendlichen
mit Down-Syndrom

Neufeld Verlag, Schwarzenfeld, Juli 2011

12 Monatsblatter mit Deckblatt und fester
Ruckwand, Format 34 x 34 cm, Spiralbindung
ISBN 978-3-937896-97-7

Preis: 14,90 Euro
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Bobby Brederlow,
mit der Autorin
dieses Artikels,
Elzbieta Szczebak

C wie Charme: Erliegen Sie nicht (sofort)
dem beriihmt-beriichtigten Charme der
Menschen mit Down-Syndrom.

D wie differenzieren: Zu differenzieren
gehort nicht zu den grofiten Starken Ih-
rer Interviewpartnerin oder -partners.
Deshalb, am Boden der Tatsachen blei-
ben und Situationen aus dem Alltag ab-
klopfen.

E wie Einstellung: Stellen Sie sich auf
langsameres, manchmal undeutliches
Sprechen ein. Haben Sie Geduld, denn
manchmal kommt die Antwort auf Um-
wegen zu Thnen.

K wie Krankheit: Down-Syndrom ist
keine Krankheit. Es wire hilfreich, es im
Vorfeld zu wissen.

Kalender 2012 A little Extra!

Dieser hochwertige Wandkalender ent-
halt wunderbare Mutmach-Bilder von au-
Bergewohnlichen Kindern und Jugend-
lichen, die iiber ein Chromosom mehr
verfiigen als die meisten Menschen. Sie
haben Down-Syndrom, und das bedeutet
héufig zuallererst: ein Mehr an Lebens-
freude und Leichtigkeit, mehr Unbekiim-
mertheit, mehr Liebe und mehr Gliick ...

Uberzeugen Sie sich selbst: Es berei-
chert den Alltag, wenn man aus diesem
Kalender angestrahlt wird! Verleger Da-
vid Neufeld, Vater von zwei S6hnen mit
Down-Syndrom: ,,Sie machen unser Le-
ben reicher und entspannter. Und sie hel-
fen uns charmant, wahrzunehmen, was
wesentlich ist. Wie gut, dass jeder anders
ist!“

Der Kalender eignet sich auch fiir
Kliniken, Arztpraxen, Logopdden, Phy-
sio- oder Ergotherapeuten, fiir Kirchen-
gemeinden, diakonische und Kkaritative
Einrichtungen. Werben Sie mit fantas-
tischen Fotografien fiir die pure Lebens-
freude!

o L wie Leichte Sprache: Leichte Sprache
vereinfacht die Kommunikation. Wer sie
benutzt, kommt den Menschen mit For-
derbedarf besser entgegen.

o M wie Miindigkeit: Das Verwenden von
einfacheren Worten und kurzen, kon-
kreten Sitzen entmiindigt niemanden.
Im Gegenteil, es kann die Beziehung
aufbauen und von der Empathie-Fahig-
keit zeugen.

Ich danke herzlich Udo Bandel und Gerd
Brederlow fiir die schone Begegnung und
unser Gesprich beim 9. Down-Sportlerfes-
tival in Frankfurt. Ein Extra-Dank gilt na-
tiirlich Bobby Brederlow! m

Die Kalenderfotos stammen alle von
der bekannten Fotografin Conny Wenk.
Im Neufeld Verlag hat Conny Wenk ne-
ben diesem Wandkalender bereits das
Fotobuch ,,Freundschaft® sowie die Bil-
derbox, zwolf hochwertige Bildkarten in
einer edlen Geschenkkassette, veroffent-
licht, die auch schon in Leben mit Down-
Syndrom vorgestellt wurden und iber un-
seren Webshop bestellt werden konnen.

Fiir ihren Einsatz fiir Menschen mit
Down-Syndrom wurde ihr 2011 der
»Moritz* verliehen.

Weitere Informationen:
www.connywenk.com
www.a little extra.de
www.neufeld-verlag.de

Leben mit Down-Syndrom Nr. 68 | Sept. 2011 51



ERFAHRUNGSBERICHT

Wiedervorlage

Christoph ist immer wieder fiir eine Uberraschung gut!

TEXT: STEPHANIE WILKEN-DAPPER

In der Mai-Ausgabe dieser Zeitschrift haben wir drei Interviews mit
Geschwistern veroffentlicht. Die Idee war, auch eine Schwester oder
einen Bruder von einem Erwachsenen mit Down-Syndrom zu befra-
gen. Es fiel uns Stephanie Wilken-Dapper ein, die schon einige Male
ihre journalistische Feder flir Leben mit Down-Syndrom geschwungen
hat. Hier berichtet sie Gber ihren 38-jahrigen Bruder Christoph, der
immer wieder fiir eine Uberraschung gutist ...

20.00 Uhr, das Telefon klingelt. Mein Bru-
der Christoph ist dran. Bevor er etwas sagt,
weifd ich schon, dass nun eine charmant
verpackte, aber nicht zu ignorierende Erin-
nerung an eine DVD-Bestellung kommen
wird. Doch noch ist es nicht soweit. Chris-
toph wiirde niemals direkt mit der Tiir ins
Haus fallen. Das ist nicht sein Stil. Zuerst
gibt’s ein wenig Small Talk: ,,Na, wie geht’s?
Was macht meine Nichte?* Ich plaudere
ein wenig {iber Luisas aktuelles Chorpro-
jekt und warte. Gleich kommt Christoph
bestimmt zum eigentlichen Anlass seines
Anrufs. Richtig getippt. Elegant kriegt er
die Kurve und arbeitet sich zur Kernfrage
vor: ,Ich weif3, du weg am 16. und 17. In
Urlaub fiir zwei Wochen; du denkst an mei-
ne Bestellung?“ Wie konnte ich die verges-
sen. Schliefflich hat Christoph dieses Pro-
jekt seit Weihnachten auf ,Wiedervorlage®
und ruft mich einmal wochentlich zur Erin-
nerung an. ,Ich nur dein Gedéchtnis auffri-
schen.“ Klar, kann man mit 43 Jahren inzwi-
schen auch gut gebrauchen. Steter Tropfen
hohlt den Stein und bringt die Schwester
in Schwung. Christoph ist 38 und hat das
Down-Syndrom. Er wiinscht sich anstel-
le des tiblichen siiflen Schnupperkrams zu
Ostern von seiner Schwester die DVD ,,Der
Alte*, Sammelbox II.

Marcus, 41, der andere Bruder, ist eben-
falls fiir DVD-Lieferungen zustindig und
hat seine To-do-Liste bereits vor zwei Wo-
chen abgearbeitet (wie Christoph im-
mer wieder erwihnt). ,Mein Bruder fiir
mich schon bestellt. Ist schon angekom-
men.“ Forsthaus-Falkenau, Sammelbox Nr.
8. Aber bitte nur die Folgen mit dem alten
Forster, nicht mit dem neuen! Ich werfe ein,
dass es noch einige Wochen bis Ostern sind
und er sich - natiirlich - auf mich verlas-
sen kann. Nachdem er mir diese Zusiche-
rung abgerungen hat, hore ich ein zufrie-
denes ,,Seeeehr gut“ vom anderen Ende der
Leitung. Es folgt ein kurzes ,Na dann wiin-

sche ich dir noch einen schonen Abend,
Schwesterlein. Tschiiss“ und schon hat er
aufgelegt. Ich schaue verbliifft den Horer
an und wundere mich einmal mehr, wie
Christoph es immer wieder mit Leichtig-
keit schafft, seine Pldne zielstrebig umzu-
setzen (zu lassen). Christoph weif3 die Vor-
ziige des Internets zu schitzen. Er wiirde
aber niemals selbst einen Computerkurs
(z.B. in seiner WfbM) belegen, da der Kurs-
termin den vertrauten Tagesablauf durch-
einanderbringt. Flexibilitét ist nun mal nicht
seine Stdrke. Ich habe schon etliche vergeb-
liche Anldufe unternommen, um ihm einen
solchen Kurs schmackhaft zu machen. Kei-
ne Chance. Auflerdem - fiir Internetrecher-
chen gibt es doch Geschwister ...

Selbsthilfe

Wir Geschwister sind zu dritt: Christoph,
38, Marcus, 41 und zuletzt ich, 43 Jahre alt.
Aus unserem ,kleinen“ Bruder ist inzwi-
schen ein erwachsener Mann auf Augenho-
he geworden, der die ersten grauen Haare
und Geheimratsecken bekommt - wovon
er natiirlich iiberhaupt nichts héren moch-
te, wenn ich ihn wieder einmal damit auf-
ziehe. Christoph ist ein sehr liebenswerter,
weitsichtiger und fiirsorglicher Erwachse-
ner, der gern mithilft, sich engagiert und
kiimmert. Selbstverstindlich behilt er bei
allen Dingen, die er tut, seine eigenen Inte-
ressen immer sehr genau im Auge und setzt
sie zielstrebig und konsequent um (manch-
mal gut getarnt und nur fiir Insider ersicht-
lich).

Christoph hat in den letzten Jahren ein
fiir sich optimales Unterstiitzersystem ent-
wickelt, mit dem er Dinge, die ihm nicht
oder nur eingeschrankt maéglich sind, opti-
mal kompensiert. Ich finde dies super. Sein
Unterstiitzersystem ist ausgekliigelt, raffi-
niert und sehr effizient. Zu diesem System
gehoren auch wir Geschwister. Jeder von
uns hat gewisse ,,Aufgabenbereiche® zuge-
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teilt bekommen. Alle noch nicht erledigten
»Aufgaben® liegen unerbittlich auf ,Wieder-
vorlage“. Regelmiflige, wochentliche Anrufe
erinnern an die noch offenen Dinge.

Bruder Marcus ist fir Internetrecher-
chen und -bestellungen zustindig, mein
Mann seit dem Tod unseres Vaters fiir Re-
paraturen im Elternhaus (,Du so lieb? Mei-
ne Lampe ist kaputt.“) und ich schliefllich
fiir Recherchen (z.B. Zusammenstellung
der Landtagswahlergebnisse seit Griitndung
der Bundesrepublik, da Christoph ein aus-
gewiesener Politikfan ist und sich besonders
fiir Wahlen interessiert), Spezialauftrige al-
ler Art und ... die alljahrliche Weihnachts-
aktion. Seit etlichen Jahren ziehen Chris-
toph und ich in der Vorweihnachtszeit los
und kaufen Geschenke, mit denen Chris-
toph an Heiligabend die Familie iiberrascht.
Schon im Herbst beginnen wir mit den ers-
ten Planungen. Wer soll was bekommen?
Wortiber freut sich welches Familienmit-
glied? Die Aktion macht uns beiden immer
viel Spafl. Vom Puppenkleid bis zum Par-
fiim wird alles besorgt (und von der Schwes-
ter verpackt, ordentlich beschriftet und
fristgerecht bei Christoph wieder abgelie-
fert). Obligatorisch ist im Anschluss der
CD-Einkauf bei Saturn (beim letzten Mal
haben wir die letzten 20 ,Flippers-Alben®
durchforstet, um einen bestimmten Song
zu finden).

Netze

Christophs soziales Netz ist gut gekniipft.
Mit Leichtigkeit und einem gewissen
Charme schliefit er neue Bekanntschaften.
Ganz wichtig ist fiir ihn - neben seiner Ar-
beit in der WbM - die Verwurzelung in der
Kirchengemeinde. Dort gibt es viele Men-
schen, die ihn schon von Kindesbeinen an
kennen und sich freuen, ihn sonntags zu
sehen. Seit einigen Jahren ist er im Sonn-
tagsgottesdienst fiir die Kollekte zustindig
und fiillt dieses Amt mit grofSer Gewissen-
haftigkeit und viel Stolz aus. Natiirlich darf
als unverzichtbarer Sonntagsprogramm-
punkt die anschlieflende Zusammenkunft
(»Frithschoppen®) im Pfarrheim nicht feh-
len. Dort fachsimpelt Christoph mit an-
deren Gemeindemitgliedern iiber aktuelle
Fuf3ballergebnisse, Politik und Ereignisse
in der eigenen Familie — der Stadtteil ist
iiber Familieninterna immer bestens in-
formiert. Damit der Riickweg fiir ihn nicht
zu anstrengend wird (ca. 15 Minuten Fuf3-
weg), hat sich Christoph schon vor langerer
Zeit einen privaten Fahrdienst organisiert:
Ein netter Rentner kutschiert ihn pflichtbe-
wusst — auch bei Eis und tiefem Schnee -
punktlich um 13.00 Uhr nach Hause.



Umbriiche

Christoph ist ein Familienmensch. Die
Menschen in seinem Umfeld sind fiir ihn
sehr wichtig. Er muss nicht stdndig mit ih-
nen zusammen sein, aber das Wissen, dass
es allen gut geht, bedeutet ihm viel. Ein
wichtiges Hilfsmittel ist fiir ihn das Telefon.
Regelmiaflig — jeden Sonntagabend - ruft
er einen festen Kreis von Menschen an. Er
spiirt genau, wer Hilfe oder Unterstiitzung
benotigt. Dann bietet er ganz selbstver-
standlich Trost und Zuwendung an. Mun-
tert auf, macht Mut. Er fragt immer, wie es
geht, wie man sich fiihlt, ob alles in Ord-
nung ist.

Er selbst musste in den letzten Jahren
etliche Verluste und Abschiede hinneh-
men. Zuerst den Tod seines Lieblingsonkels
(2004), der ihm sehr viel bedeutet hat, dann
die lange Krankheit und den Tod unseres
Vaters (2009). Seine Trauer kann Christoph
seiner Familie gegeniiber nicht vordergriin-
dig zum Ausdruck bringen. Mit uns - sei-
nen Geschwistern - spricht er nicht dari-
ber. In diesen Fillen offnet er sich lieber
Auflenstehenden und spricht mit ihnen
iiber die Dinge, die ihn bewegen oder be-
lasten. Vielleicht braucht er in solchen Fil-
len die Distanz oder den Abstand. Wenn
ich mit Christoph unterwegs bin, schwelgt
er hdufig in Erinnerungen. ,,Damals, weif3t
du noch?“ oder erinnert an lange zuriicklie-
gende, fiir ihn sehr schone Ereignisse. Viel-
leicht seine Art, mit den oft traurigen Ereig-
nissen der Gegenwart klarzukommen.

Vor einigen Wochen hat er etliche seine
Lieblingsfotos entsorgt und seinem Schwa-
ger erklért, dass ihn diese Fotos traurig ma-
chen wiirden, da alle dort abgebildeten
Menschen inzwischen tot seien. Solche Mo-
mente machen mich als Schwester betrof-
fen und traurig. Wir anderen Geschwister
haben in den letzten zehn Jahren Partner
finden und eine Familie griinden kénnen,
haben trotz der Abschiede viel Neubeginn
erleben diirfen. Fiir Christoph tiberwiegen
hingegen die Verluste. Er muss erleben, wie
sich sein Umfeld verkleinert und ausdiinnt.

Neuanfinge

Mir ist es wichtig, ihm neue Ereignisse und
Perspektiven anzubieten, positive Erleb-
nisse, von denen er zehren kann, die ihn
erfilllen und beschiftigen. Schone Dinge.
Dinge, die er seit den Umbriichen zu Hau-
se in der ihm vertrauten Form nicht mehr
erleben kann. Ich versuche, ein wenig zu
kompensieren, dass er einen nicht so gro-
flen Aktions- und Handlungsradius hat wie
wir Geschwister, denn manchmal steht ihm
leider auch seine eingeschriankte Flexibili-
tat im Wege, sodass er Unternehmungen -

die nicht lange vorher angekiindigt wurden
— als Belastung und Stress empfindet. Er
setzt lieber auf Dinge, die ihm vertraut sind
und mit denen er sich auskennt. Nachdem
bei unserem Vater die schwere Erkrankung
diagnostiziert worden ist, waren manche
Dinge von heute auf morgen nicht mehr
moglich, u.a. Christophs geliebter Winter-
urlaub in Sudtirol (vertrautes Hotel, ver-
traute Umgebung, viele bekannte Gesichter,
gewohnte Abldufe und Rituale). Fiir Chris-
toph brach eine Welt zusammen. Spontan
boten wir Christoph an, doch mit uns dort-
hin zu reisen, worauf er sich - zu unserer
grofen Uberraschung - eingelassen hat. Er
ist noch mehrmals mit uns an
diesen fiir ihn vertrauten Ort
gefahren und wir hatten dort
alle immer eine schone Zeit.
Aber irgendwann war fiir
ihn diese Phase abgeschlos-
sen. Klipp und klar erklar-
te er uns, nun wolle er nicht
mehr dorthin. Es sei alles an-
ders und Siidtirol sei beendet.

Christophs Verhaftetsein
in vergangenen Dingen be-
unruhigt mich manchmal, da
er sich an vielen Stellen neu-
en Eindriicken gegeniiber
verschlieft. So ist das Thema
»Auszug® noch immer kein
Thema, obwohl es langst ein Thema sein
miisste. Wenn ich damit anfange, blockt er
ab und will nichts davon wissen (,,ach, lass
mal®), obwohl viele seiner Arbeitskollegen
diesen Schritt langst erfolgreich gewagt ha-
ben. In diesem Punkt bedarf es noch grof3er
Unterstiitzung und Uberzeugungskraft sei-
tens der Geschwister und noch bin ich mir
nicht sicher, wie der fiir Christoph richtige
Weg gefunden werden kann, mit dem auch
er gliicklich wird. Auch dies liegt noch auf
sWiedervorlage®

Andere Neuanfinge tun ihm gut: Nach
dem Tod meines Vaters entstand das Pro-
blem, dass das Tandem als wichtiges Fort-
bewegungsmittel entfiel. Ein Ersatz muss-
te her, um meiner Mutter und Christoph
weiterhin Fahrradtouren - unabhéngig von
uns - zu ermdglichen. Christoph war von
diesem Projekt nur maflig begeistert und
der Gedanke an eine andere Form des Rad-
fahrens behagte ihm tiberhaupt nicht. Ich
machte ihm deutlich, wie wichtig es sei, fiir
ihn ein geeignetes Rad zu finden, und dass
er auch kooperieren miisse. Ein speziali-
sierte Fahrradgeschift war bald gefunden,
ein geeigneter Termin ausgesucht. Inner-
lich raumte ich dem Projekt allerdings nur
begrenzte Chancen ein. Denn: Christoph
kann ziemlich dickschédelig sein. Aber: An

ERFAHRUNGSBERICHT

diesem Tag erlebten wir eine Sternstunde
mit meinem Bruder, von der ich noch heute
eine Ginsehaut bekomme: Ein erfahrener
Mitarbeiter des Geschiftes, der sicherlich
nicht zum ersten Mal mit einem Menschen
mit Down-Syndrom zu tun hatte, begriifite
Christoph ganz selbstverstandlich, fragte,
um was es gehe, und fithrte ihn sofort zu
dem - in seinen Augen - einzigen fiir Chris-
toph geeigneten Rad, einem Liegerad. Ich
verdrehte innerlich die Augen, denn Chris-
toph hatte ein solches Rad von Anfang an
kategorisch ausgeschlossen. Er solle mal
mitkommen und sich einfach auf das Fahr-
rad setzen, damit die Fuflhalter montiert

Stephanie Wilken-Dapper mit
ihrem Bruder Christoph

werden konnten. Christoph, tiberrumpelt
von der Aktion, hatte keine Zeit, grof3 nach-
zudenken, und setzte sich auf das Fahrrad.

Was dann kam, begreife ich noch im-
mer nicht richtig: Ein grofles Strahlen brei-
tete sich tiber Christophs Gesicht aus, er
schnurrte ein ,Oh, Sitz, schén, sehr be-
quem’, lief3 sich ganz selbstverstidndlich die
Fiife in die Halterung setzen, die Lenkwei-
se erklaren und ... fuhr auf Signal des Mitar-
beiters selbstbewusst und stolz wie ein Ko-
nig vom Hof. So etwas hitte ich im Leben
nicht erwartet. Alle Probleme, die wir rund
um dieses Thema aufgeworfen hatten, 16s-
ten sich in diesem Moment in Luft auf. Wir
hatten ein geeignetes Gefdhrt gefunden, das
auf Gegenliebe zu stoflen schien.

Christoph ist mit seinem Fahrrad sehr
gliicklich, er bedient es souveran und lobt
immer wieder den besonders bequemen
Sitz ... Ich habe aus dieser fiirr Auflenstehen-
de alltaglich wirkenden Situation viel tiber
meinen Bruder gelernt und erfahren. Un-
ter anderem auch, dass er immer wieder fiir
eine Uberraschung gut ist ... ®

Zur Autorin:

Stephanie Wilken-Dapper arbeitet als Redakteu-
rin beim Bundesverband fuir kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen e. V. (www.bvkm.de)
und lebt mit ihrer Familie in Bottrop (NRW).
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Von Rotkappchen und einem Prinzen
namens Jonas TEXT: ANGELA ULBRICH

Erste Liebe und sexuelle Aufklarung von und fiir Menschen mit Behinderung

Sehr mitteilsam ist meine Tochter nicht,
wenn sie aus der Schule kommt. ,Das
war so schon heute” muss reichen.Neu-
lich kam Anna aber wiederholt auf eine
Klassenkameradin zu sprechen: ,Die
hat einen Freund.” Es dauerte etwas,
bis bei mir der Groschen fiel ... ,Hast du
auch einen Freund, Anna?” Leicht ver-
legen, aber auch ein bisschen stolz gab
sie zu: ,,Ja, Jonas ist mein Freund.”

Anna und Jonas sind beide 18 Jahre alt und
in der 12. Klasse. Sie mégen coole Musik,
gehen gerne ins Kino und haben sich inei-
nander verliebt. Alles ziemlich normal in
ihrem Alter, sollte man meinen.

Und doch ist an dieser Normalitit etwas
anders, beide haben Down-Syndrom. Men-
schen mit dieser genetischen Variante mit
einem dreifach vorhandenen Chromosom
21 gelten landldufiger Meinung nach als
geistig behindert. Leider immer noch ein
Grund fir Eltern, Lehrer und Betreuer, das
Thema Liebe und Sex zu vermeiden oder
auf spiter zu verschieben und ihnen somit
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ein Menschenrecht — nichts anderes ist se-
xuelle Aufklarung — vorzuenthalten.

Der Grundstein fiir ein erfiilltes Erwach-
senenleben, Sexualitdt inbegriffen, wird in
der Kindheit gelegt: Eine gelungene Eltern-
Kind-Bindung, ein positives Verhiltnis zum
eigenen Korper, Vertrauen in die eigenen
Fahigkeiten, macht Kinder stark und selbst-
bewusst, egal ob mit oder ohne Behinde-
rung. Niemand bleibt auch aufgrund seiner
Behinderung von der Pubertit verschont,
nicht von den kérperlichen Folgen, nicht
von denen fiir die Seele. Aber wo andere Ju-
gendliche beginnen zu fragen, sich in Zeit-




schriften und Biichern informieren, mit
Gleichaltrigen austauschen, sind Jugendli-
che, die behinderungsbedingt weniger le-
sen und kommunizieren kénnen, auf Un-
terstlitzung angewiesen.

Anna und ich haben uns den Aufkla-
rungsfilm ,Liebe und so Sachen® ange-
schaut. Zwei junge Schauspieler mit Down-
Syndrom spielen ein Pérchen, das sich
verliebt und zum Entsetzen der Mutter der
jungen Frau beschliefft, miteinander ins
Bett zu gehen. Auch Anna war konsterniert:
,Dirfen die das? Das ist gefahrlich.“ War
das jetzt zu frith? Hatte ich die DVD noch
in der Schublade lassen sollen? Vera Zan-
der, Sexualberaterin bei pro familia: ,Sie
konnen es auch so sehen, dass Thre Tochter
da Gesprachsbedarf hat.”

Im Gespréch zu bleiben ist wichtig. Auch
wichtig zu wissen fiir Kinder und Jugend-
liche ist, mit wem sie iiber was sprechen
konnen. Den eigenen Korper entdecken,
Selbstbefriedigung, Sex mit einem anderen
Menschen, Homosexualitat, aber auch eine
realistische ~Selbsteinschatzung der Chan-
cen auf dem Beziehungsmarkt sind fiir jun-
ge Menschen mit Behinderung wichtige
Themen. Frith in der Familie eingetibte Re-
geln, die unterschiedslos fiir alle gelten, hel-
fen ihnen zu erkennen, was davon 6ffentlich
diskutiert und praktiziert werden darf und
was privat zu bleiben hat. Menschen mit
Down-Syndrom heiraten heute auch, wiin-
schen sich vielleicht sogar Kinder. Uber alles
muss gesprochen werden konnen.

Als Alteste von drei Geschwistern hat
Anna Schwangerschaft und Geburt an-
schaulich miterlebt, und wenn es nur Mut-
ters Babybauch war, von dem sie Spielzeug-
autos runterfahren liefl. In der Pubertit
kamen dann ,Frauengespriche® Eines im
Badezimmer, bithnenreif: Ich, auf der To-
ilette sitzend, stohnend und Wehen simu-
lierend, versuche Anna zu verdeutlichen,
dass eine Geburt anstrengend ist. Sie: ,,So
ist Peter rausgekommen, und Linus auch,
und ich!“ ,Nein‘, muss ich mein ehema-
liges Frithchen enttduschen, ,,bei dir musste
es ganz schnell gehen, da hat mir der Dok-
tor den Bauch aufgeschnitten.“ Anna stutzt
einen Moment, dann hat sie’s erfasst: ,Oh
cool, wie bei Rotkédppchen.“

Erste Liebe ist normal, aber auch an-
strengend, fir uns Eltern. Jonas wohnt in
der Region, Anna in der Stadt. Allein mit
Bus oder Bahn unterwegs zu sein klappt
noch nicht. Also ist jede Verabredung mit
einer logistischen Grofloffensive verbun-
den. Wer kann wen wo und wann abholen
und nach Hause bringen? Und wann bleibt
iiberhaupt Zeit zwischen Schule, Therapie
und Hobby?

Hinter einem Bild in Annas Zimmer
klemmt eine rote Rose an der Wand - ,von
Jonas“. An ihren Fingern leuchten zwei bun-
te Ringe - ,von Jonas“. Wie sich Verliebt-
sein anfihlt? ,Guuut®, findet Anna, und
legt zwischen zwei Partien Mensch-drgere-
dich-nicht mal eben mit schelmischem La-
cheln den Kopf auf die Schulter - von Jonas.

Interview

Vera Zander berit bei pro familia Jugend-
liche und Erwachsene mit Behinderung zu
Sexualitdt, Partnerschaft, Verhiitung.

Eltern haben Angst, mit ihren behinderten
Kindern iiber Sexualitit zu sprechen, weil sie
befiirchten, damit schlafende Hunde zu we-
cken ...?

Man kann ja nur wecken, was schlift oder
schlummert. Fast jeder Mensch interes-
siert sich fir Sexualitit, wer sie nach eige-
nen Vorstellungen leben kann, starkt sein
Wohlbefinden. Es ist besser, Ihr Kind fin-
det in Thnen einen Ansprechpartner, der es
unterstiitzt, als ein Tabu mit sieben Siegeln
daraus zu machen. Eltern sollten sich aber
nicht unter Druck setzen. Auch Schule und
Geschwister konnen eingebunden werden.

Viele fragen sich: Versteht meine Tochter
oder mein Sohn tiberhaupt, worum es geht?
Je nach Art und Umfang der Behinderung
gibt es natiirlich Unterschiede, ob und wie
ein Mensch seine Sexualitit leben will und
kann. Man sollte auf jeden Fall bei den In-
teressen der Jugendlichen ansetzen. Es ist
aber auch gut, Bilder und Bilderbiicher an-
zubieten.

Menschen mit geistiger Behinderung haben
ein hohes Risiko, sexuell missbraucht zu wer-
den. Wie kann ich mein Kind schiitzen?
Helfen Sie Threm Kind, NEIN sagen zu ler-
nen. Es sollte iiber seinen Korper Bescheid
wissen, die Korperteile und intimen Stel-
len benennen kénnen. Wenn Kinder dann
noch lernen, dass nur sie selbst bestimmen,
was mit ihrem Korper passiert, wer sie wo
anfassen darf, ist schon ein grofler Schritt
getan, Missbrauch zu verhindern.

Quelle:

Dieser Text erschien zuerst in der April-Ausgabe
2011 der Zeitschrift Asphalt in Hannover. Asphalt
ist ein Monatsmagazin, das von Obdachlosen
verkauft wird. Asphalt stimmt der Zweit-
verdffentlichung in ,Leben mit Down-Syndrom”
zu.
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Beratung/Informationen

pro familia Beratungsstellen

Unter Publikationen/profamilia/The-
ma: Behinderung gibt es auf www.
profamilia.de ein Faltblatt zum Recht
auf Sexualitat in leichter Sprache.

Den Film Liebe und so Sachen ...

Ein Liebesfilm, der aufklart und Spafl3
macht” gibt es beim Férderverein
pro familia Hessen e.V., Palmengar-
tenstraBe 14, 60325 Frankfurt/Main,
Tel.: 069/447062, www.foerderverein-
profamilia-hessen.de, unter Projekte/
Film.

Zum Weiterlesen

Karin Melberg Schwier/Dave Hingsbur-
ger: Sexualitat, Ein Ratgeber fur Eltern
von Kindern mit Handicap,

G&S Verlag Zirndorf, 2005

Erik Bosch/Ellen Suykerbuyk: Aufkla-
rung — die Kunst der Vermittlung, Me-
thodik der sexuellen Aufklarung fiir
Menschen mit geistiger Behinderung,
Juventa/Lebenshilfe-Verlag 2006

Erik Bosch: Sexualitat und Bezie-
hungen bei Menschen mit einer geisti-
gen Behinderung, dgvt-Verlag/Lebens-
hilfe-Verlag 2004,
www.bosch-suykerbuyk.nl

Erik Bosch/Ellen Suykerbuyk: Beglei-
tung sexuell missbrauchter Menschen
mit geistiger Behinderung

Bosch&Suykerbuyk Trainingscentrum
B.V. 2010, www.bosch-suykerbuyk.nl
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Ther!piet'érror -

..ich Wi|_|% das Beste fluir mein Kind!

TEXT: BIRTE MULLER FOTOS: WOLFGANG SCHMIDT

*
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Wachst Gras wirklich schneller, wenn man daran zieht? Oder reil3t es
dann einfach ab? Was wenn aus Férderung Uberforderung wird? Und
wie fuhlt es sich fur unsere Kinder an, wenn wir nie zufrieden damit

sind, wie sie sind?

ussten Sie, dass die Fiifle und der

Mund ganz eng zusammenhéingen?
Ne echt, kein Witz! Wusste ich frither auch
nicht. Aber durch die vielen Therapien, die
mein Sohn Willi mit Down-Syndrom so be-
kommt, darf ich eine ganze Menge interes-
sante und wundersame Theorien kennen-
lernen.

Unsere erste (und auch schlimmste Er-
fahrung) mit Therapie war die Kranken-
gymnastik nach Vojta. Willi war erst ein
paar Wochen alt, litt unter schweren ge-
sundheitlichen Komplikationen. Er hat-
te in seinem Leben das Krankenhaus noch
nie verlassen. Da tauchte eine Physiothera-
peutin auf, um mit Willi zu ,vojtern®. Mei-
ner Meinung nach muss der tschechische
Arzt, der sich diese Therapie ausgedacht
hat, ein Sadist gewesen sein! Man legt das
nackte Kind vor sich hin, fixiert es in einer
bestimmten Stellung durch einen geschick-
ten (und komplizierten) Haltegriff, um es
dann unter Trianen (von Mutter und Kind)
durch das Driicken spezieller Punkte in ein
Bewegungsmuster zu zwingen. (Der Aus-
druck ,,mit dem Kind vojtern” ist also ei-
gentlich falsch, denn das Kind wird gevoj-
tert!) Das Ganze sollte ich drei bis vier Mal
taglich mit Willi machen. Laut Therapeu-
tin weint das Kind dabei nicht aus Schmerz,
sondern nur aus Wut oder aufgrund der
groflen Anstrengung. Fiir mich (und wahr-
scheinlich auch fiir Willi) war diese Proze-
dur ein Graus, aber ich wollte das Beste fiir
mein Kind tun und man versprach mir, er
wiirde so seine Muskulatur starken und sel-
ber Trinken lernen ...

... aber ich wollte das Beste
fur mein Kind tun!

Fast tdglich kam die Therapeutin und lei-
tete mich an. Wann immer es ging am Tag
zog ich mein krankes, winziges Baby aus
und qualte es dort unter der Warmelampe
auf einer Wickelunterlage. Wann immer es
ging bedeutete, wenn ich nicht gerade mit
ihm inhalierte oder versuchte, ihn zu stil-
len, oder meine Muttermilch abpumpte
oder sein Sekret absaugte oder ihm Medi-

kamente verabreichte oder stundenlang mit
meinem kleinen Willi auf einem Kranken-
hausflur herumsafl und auf eine Untersu-
chung wartete ... Ich hatte damals kein Ge-
fithl dafiir, was gut fiir mich und mein Kind
war.

Das Vojta-Turnen war ein
Baustein der vielen Dinge,
die mich gleich am Anfang
meiner Zeit mit Willi lang-
sam, aber sicher in eine
Uberlastungsdepression
fUhrten.

Wenn mein Mann zu uns ins Krankenhaus
kam, hatte er den natiirlichen Wunsch, bei
uns auf dem Bett zu sitzen, sein Kind und
seine Frau in den Armen zu halten. Von Vo-
jta-Griffen und Inhalationsgerdten wollte
er nichts wissen. Ich war so frustriert und
fihlte mich schon damals mit der Verant-
wortung fir Willis Gesundheit allein gelas-
sen.

Als wir das Krankenhaus endlich verlie-
Ben, musste Willi noch immer durch eine
Magensonde erndhrt werden.

Die erste Therapeutin, die zu uns ins Haus
kam (von der Stillberaterin, die uns Stillen
und Saugtraining im Drei-Stunden-Takt fiir
Willi verordnete, mal abgesehen), war eine
Castillo-Morales-Therapeutin. Diese in Ar-
gentinien entwickelte Therapie soll durch
Vibration die schlaffe Muskulatur (die man
bei Menschen mit Down-Syndrom immer
findet) stimulieren. Damit sollten Willis
Trinkschwiéche und sein schlechter Mund-
schluss verbessert werden. Willi hing (und
héngt auch heute noch) eigentlich perma-
nent die Zunge aus dem Kopf, sodass ein
Kind auf der Strafle neulich mal mit dem
Finger auf ihn zeigte und laut rief: ,Ha, was
hat der denn da im Gesicht?“ Ich war nicht
so gut drauf an dem Tag und hétte am liebs-
ten zurtickgerufen: ,H4, hast du noch nie
eine Zunge gesehen, du Depp?*, aber dann
habe ich es doch lieber erklért, das mit den
schlappen Muskeln und so.

Na ja, aufler wenn Willi lacht, was er
allerdings ziemlich oft tut, hat er also die
Zunge drauflen und die Therapeutin kam
damals und massierte ihm fleiflig die Fiifle
(ja eben weil der Mund und die Fiifle ganz
eng zusammengehoren). Das Ganze lauft
unter Krankengymnastik und wird zum
Gliick brav von der Kasse bezahlt. Fufimas-
sage ist eine schone Sache, finde ich, aber
dass die Zungenmuskulatur meines Sohnes
dadurch angeregt wird ... na ja, es erscheint
mir eher unwahrscheinlich. Und selbst
wenn, ich habe die Befiirchtung, dass fiinf
Minuten Fufimassage in der Woche viel-
leicht nicht so viel bringen. Aber es kann si-
cher auch nicht schaden.

Aber an diesem Punkt kommen wir El-
tern ins Spiel, denn es war natiirlich an uns,
die Massage- und Vibrationstechnik zu ler-
nen, zu iiben und téglich drei Mal 15 Mi-
nuten Willis Gesicht und Fiifle zu vibrieren
und massieren.

Damit mein Mann, ohne grofSartig das
Zittern mit den Hinden zu iiben, auch aktiv
zu Willis Wohlergehen beitragen konnte,
brachte uns die Therapeutin einen kleinen
Vibrator mit (der nicht aus dem Therapie-
bedarf, sondern von Beate Uhse stammte).
Ich denke nicht, dass mein Mann das Ding
jemals in die Hand genommen hat, aufler

Leben mit Down-Syndrom Nr. 68 | Sept. 2011 57



W ERFAHRUNGSBERICHT

um damit herumzualbern. Willi hatte mitt-
lerweile schon eine amtliche Abneigung ge-
gen die Fummelei in seinem Gesicht entwi-
ckelt und wenigstens sein Papa respektierte
das und lie§ ihn in Ruhe. Bei der Thera-
peutin lag er oft wie ein Engel im Arm und
schien die Behandlung zu genieflen, von
mir wollte er sich aber nicht im Gesicht be-
rithren lassen. Man muss es wohl so sehen:
Sie hat es einfach anders, besser gemacht
und fiir irgendetwas muss die jahrelange
Ausbildung zur Physiotherapeutin ja auch
gut sein. Man kann nicht erwarten, dass
eine Mutter das in wenigen Stunden lernt.
Ich habe es natiirlich von mir erwartet.

Und ob das Vibrieren tatsachlich etwas
bringt, werde ich wohl nie herausfinden,
denn ich habe es nicht mal einen Tag in un-
serem Leben wirklich durchgezogen (und
selbstverstindlich habe ich deswegen ein
schlechtes Gewissen).

Wirde ich all diesen An-
weisungen nachkommen,
wurde ich mein Kind von
morgens bis abends nur
noch therapieren.

Je mehr verschiedene Therapeuten seit-
dem in unser Haus gekommen sind, umso
mehr Ideen haben diese Leute gehabt, was
mein Mann und ich alles mit unserem Sohn
machen sollten, um ihn optimal zu férdern.
Wiirde ich all diesen Anweisungen nach-
kommen, wiirde ich mein Kind von mor-
gens bis abends nur noch therapieren (und
nebenbei natiirlich Horgerite, Gaumenplat-
ten und Brillen ein- und aufsetzen). Aber
ich mochte Willis Mama sein und nicht sei-
ne Therapeutin und diese ganzen Mutma-
Bungen, was fiir meinen Sohn angeblich gut
ist, sind wiederum fiir mich nicht gut, denn
sie 10sen ein permanent schlechtes Gewis-
sen bei mir aus, weil ich gar nicht alles tun
KANN, was ich tun sollte.

Mein Mann hat es da besser. Er vermei-
det seit jeher, bei den Therapiesitzungen da-
bei zu sein, und betrachtet sie eher als 30
Minuten Babysitting, in denen er endlich
mal in Ruhe einen Kaffee trinken kann.
Wenn ich ihn dazu dringe, einer Therapie
beizuwohnen, schaltet er einfach ab. Nach
einer Einheit bei Willis Sensorischer Inte-
grationstherapie (und ich weif8 bis heute
nicht, was das eigentlich genau ist), zu der
ich meinen Mann nétigte, fragte ich ihn, ob
er denn nun auch mal ein paar Sandsack-
chen auf Willi festbinden wiirde. Er wuss-
te schon gar nicht mehr, wovon ich redete!
Stattdessen drgerte er sich einige Wochen

spater beim Putzen tber diese (von mir
in mithevoller abendlicher Heimarbeit ge-
néhten) ewig rieselnde Sandsickchen und
schmiss sie kurzerhand in den Miill.

Er hat es einfach nicht, dieses dauerhaft
schlechte Gewissen, nur weil er nicht perma-
nent an Willi herumtherapiert. Er vergisst
den Therapiekram einfach sofort wieder, er
nimmt sich gar nicht erst vor, es zu versu-
chen, wohl weil er es eben fiir komplett tiber-
flitssig halt. Daraus entsteht fiir mich das Ge-
fiihl, dass ich mich doppelt anstrengen muss,
da ich ja allein fiir Willis Férderung zustin-
dig bin. Mich nervt es unendlich, dass ich die
ganze Zeit daran denke, was ich nicht noch
alles fiir Willi tun miisste, und mein Mann
kann einfach so durchs Leben gehen, ohne
sich weiter Gedanken zu machen.

Deswegen habe ich es mir zum Ziel ge-
setzt, meinem Mann, wenn er mir schon
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nicht beim Therapieren helfen will, wenigs-
tens auch ein schlechtes Gewissen zu ma-
chen. Mit Erfolg tibrigens! Allerdings hat er
es nicht Willi gegeniiber, sondern mir ge-
geniiber.

Ich bin, vielleicht wie jede Mutter, an-
fallig fir Schuldgefiihle. Ich firchte, Miit-
ter behinderter Kinder leiden darunter
noch mehr als die Normalo-Miitter. Ich
sehe mich einem stidndigen Druck ausge-
setzt, weil mein Sohn ,,schlecht entwickelt®
ist, und ich bei ihm viellecht ,mehr errei-
chen konnte. Dabei ist er ja auch ein Kind
mit dem Recht auf unbeschwerte, freie Zeit,
ohne stindig gefordert zu werden. Heute ist
Willi 4 % Jahre alt und ich arbeite noch im-
mer hart daran, ein Gefiihl dafiir zu entwi-
ckeln, was fiir mich und Willi gut ist.

Vor einem guten Jahr kam wieder die Idee
auf, Willi sollte Vojta-Therapie bekommen



(wohl weil seine Bobath-Therapeutin haupt-
sachlich damit beschiftigt war, in den Thera-
piestunden aufwéndig eine Spiellandschaft
aufzubauen und dann Willi hinterherzu-
laufen, den die Spiellandschaft nicht inte-
ressierte). Obwohl ich ,,das Beste® fiir mein
Kind will, sagten mir diesmal mein Ge-
fithl und mein gesunder Menschenverstand
schon am ersten Tag, dass dies nicht unser
Weg sein kann.

Erstens bin ich wirklich sehr froh (und
meistens auch schon ziemlich erschopft),
wenn ich meinen Sohn Willi morgens end-
lich in seine Klamotten gezwungen habe,
dass ich ganz bestimmt keine Lust habe,
das Ganze noch dreimal téglich zusétzlich
tun zu miissen. Es geniigt mir, dass ich Wil-
li meist ohnehin nach jeder Mahlzeit frisch
anziehen miisste, abgesehen davon, dass er
sich bestimmt auch noch mindestens ein-
mal tdglich das Zahnputzwasser vom Tisch
tber den Kopf zieht oder sich drauflen in
Hundekacke setzt oder seine Hose von in-
nen mit der eigenen Kacke verschmiert (der
Fantasie, wie mein Sohn sich einsaut, sind
da keine Grenzen gesetzt!)

Auflerdem hasst Willi es, in irgendeiner
Weise in seinem Bewegungsdrang einge-
schrankt zu werden. Jedes Wickeln ist nur
durch verfiihrerische Gesinge und extreme
Bespafiung maéglich. Thn jeden Tag drei Mal
zusétzlich an- und auszuziehen, um ihn
dann zu fixieren (wenn ich das iiberhaupt
kraftemaflig heute noch konnte) und an
ihm herumzudriicken, das bedeutet Krieg!
Das soll ,,das Beste fiir mein Kind sein?
Nein danke! Ich mochte dafiir da sein, mein
Kind zu lieben, so wie die anderen Ma-
mas auch, nicht um es zu quilen. Es geniigt
schon, dass ich bei jedem Spiel, beim Es-
sen, beim Vorlesen und tiberhaupt bei allen
Tatigkeiten der Grundpflege, therapiever-
saut wie ich bin, versuche, die Dinge einzu-
bauen, die fiir Willis Férderung angeblich
wichtig sind.

Dabei ist er ja auch ein
Kind mit dem Recht auf
unbeschwerte, freie Zeit,
ohne standig gefordert
zu werden.

Neulich habe ich mal einen Ausdruck ge-
hort, der solche Miitter beschreibt, die al-
les, was sie mit ihrem behinderten Kind
tun, zum Zweck seiner idealen Férderung
gestalten: therapieverkrampft! Der Aus-
druck war nicht auf mich bezogen, aber er
traf mich ins Herz, weif3 ich doch genau,
was er bezeichnet, nimlich meine Unfd-

higkeit, auch mal abzuschalten. Ich bin si-
cher nicht die erste Mutter eines Kindes mit
Down-Syndrom, die spiirt, dass ihr Ver-
hiltnis zu ihrem Kind leidet, weil sie stin-
dig einen therapeutischen Hintergedanken
hat, weil sie stindig etwas von ihrem Kind
will und nie einfach nur mal mit ihm zu-
sammen sein kann.

Mein Mann hat es mal wieder viel besser.
Er kann mit Willi toben und spielen, spre-
chen und singen, ohne dabei alles richtig
machen zu wollen (auf8er natiirlich ich ste-
he daneben und verderbe ihnen den Spaf3
durch meine verspannten Anweisungen
und Tipps, wie er es besser machen konnte).
Doch wenn ich die beiden auf dem Spiel-
platz beobachte, dann sehe ich, dass Willi in
seiner Begeisterung dort genau das alles tut,
was die Bobath-Therapeutin so krampfhaft
erreichen wollte.

Ich bin sicher nicht die erste
Mutter eines Kindes mit
Down-Syndrom, die spuirt,
dass ihr Verhaltnis zu ihrem
Kind leidet, weil sie standig
einen therapeutischen Hin-
tergedanken hat.

Der neueste Blodsinn (und die nette Logo-
padin aus Willis Kindergarten moge mir
dies verzeihen), den ich machen miisste, ist

v
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die sogenannte ganzheitliche Sprachthera-
pie nach Padovan (diesmal ist es eine Bra-
silianerin, die sich das Ganze ausgedacht
hat). Die Logopadin lud mich zu einem Ge-
spriach in den Kindergarten ein und zeigte
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mir die Ubungen, die ich mit Willi zu Hau-
se machen soll. Er muss dabei auf dem Rii-
cken liegen (da geht das Problem schon los)
und ich soll seine Beine in bestimmter Wei-
se in bestimmten Winkeln in bestimmte
Richtungen bewegen. Dazu spricht man
Verse oder singt man Lieder (muss man ja
eh machen, sonst wiirde Willi ja nicht eine
Sekunde auf dem Riicken liegen).

Ich schwore, ich war motiviert und
wollte die Technik lernen, denn ich méch-
te ALLES dafiir tun, dass mein Sohn spre-
chen lernt. Ich lie mir zwei Ubungen zei-
gen (meinen Mann hatte ich gezwungen
mitzukommen, er saf$ neben mir, den Blick
auf unendlich gestellt ...), mit dem festen
Vorsatz, die Sache durchzuziehen. Ich
war der Therapie gegeniiber schon deswe-
gen nicht abgeneigt, weil ich gehort hatte,
dass das Schaukeln in der Hiangematte ein
wichtiger Teil davon sei. Das fand ich pri-
ma, denn wir schaukeln und singen bei je-
der Gelegenheit mit den Kindern auf der
Terrasse in der Hingematte. Das wire auch
fir meinen Mann die ideale Chance gewe-
sen, sich endlich mal einzubringen. Aber als
ich dann erfuhr, dass man die Ubungen alle
in einer bestimmten Reihenfolge machen
muss: also erst vorwirts schaukeln, dann
seitwirts schaukeln, dann die erste Bein-
tibung und dann die zweite Beiniibung, da
es sonst gar nichts bringe, da hatte ich schon
wieder genug von der Sache ... ich will uns
nicht den Spaf verderben am Hiangemat-
tenschaukeln und stindig aus der Kiiche

rufen: ,,Matthias, denk daran, erst den Wil-
li vorwirts schaukeln! Matthias, du schau-
kelst schon wieder die ganze Zeit nur seit-
wirts! Matthias, jetzt ist aber mal Zeit fiir
die Beiniibungen!“ Ne, echt nicht! Padovan
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muss die Logopédin leider ohne uns ma-
chen und wenn ich es richtig sehe, hat sie es
wegen seines Widerstandes auch schon auf-
gegeben ...

Ich bin ganz sicher, dass es Kinder gibt,
fiir die Padovan oder Vojta super ist. Aber
das sind Kinder, die diese Beriihrungen
und Bewegungen zulassen. Immer wieder
lese ich in der Down-Syndrom-Mailingliste
von Eltern, dass diese angeblich jeden Tag
45 Minuten Ubungen mit ihren (natiirlich
super fitten) Kindern machen. Mir ist es ein
absolutes Ritsel, wie sie das machen.

Sind die Kinder so fit, weil
die Eltern so viel Therapie
mit ihnen machen, oder
kann man nur mit den fitten
Kindern eben so viel thera-
pieren?

Wenn ich dort erfahre, dass einige erzéihlen,
wie sie selbstverstindlich mit ihren Kin-
dern, seit diese fiinf Monate alt sind, jahr-
lich nach ,,Baiersbronn“ fahren, dann bleibt
mir der Atem stehen. Erst einmal weif$ ich
nicht mal, was ,,Baiersbronn® genau ist, und
aufSerdem sind Reisen mit meinem Sohn so
unvorstellbar stressig, dass ich allein schon
deswegen nicht fahren konnte. Und als Wil-
li finf Monate alt war, da waren wir noch
ganz und gar mit iiberleben beschiftigt.
Und auch in dieser Ausgabe von Leben
mit Down-Syndrom werde ich sicher wie-
der von drei neuen Therapieformen erfah-
ren und mich schlecht fiihlen, weil ich sie
wahrscheinlich nicht ausprobieren werde.

Ich versuche, von meinem Mann zu lernen,
und nehme mir nun méglichst nur die Vor-
schldge zu Herzen, die uns entgegenkom-
men. Zum Beispiel riet man uns, Willi so
viel wie moglich barfuf} laufen zu lassen. So
wiirde seine Selbstwahrnehmung verbes-
sert und sein Appetit gesteigert. Das wiede-
rum finde ich, ist ein super Vorschlag, denn
es nervt kolossal, Willi gegen seinen Willen
auch noch Socken und Schuhe anzuziehen,
die zusitzlich stindig wieder abfallen.
Auflerdem habe ich immer Angst, seine
Schuhe konnten ihn driicken, denn er kann
es ja nicht zeigen. Einmal, als Willi gerade
erst Laufen gelernt hatte, waren wir bei sei-
ner Grofimutter im Garten und ich wollte
stolz seine Laufkiinste vorfithren. Aber Wil-
li wollte nicht. Immer wieder motivierten
wir ihn und stellten ihn hin und lockten
ihn. Erst am Abend sah ich, dass der Arme
beide Schithchen voll mit Kirschkernen
hatte (aus seinem Kirchkern-Therapie-Bad,

das wir natiirlich haben, is doch klar). Bar-
fuf’y wér uns das nicht passiert.

Die Barfufitherapie finde ich super, sie
spart Schuhe, Willis Fuflsohlen bekom-
men eine tolle Stimulation, er kann sich gut
spiiren und ich habe etwas weniger Arbeit.
Eine echte Win-win-Situation! (Das Willis
Sprachheiltherapeutin mir mal sagte, dass
sie glaubte, bei Rudolf Steiner irgendwo ge-
lesen zu haben, dass Barfufllaufen nicht gut
sei, habe ich dann einfach mal ignoriert).

Es ist gar nicht selten, dass sich die Vorschla-
ge der verschiedenen Therapeuten, gegen-
seitig ausschlieflen. Wihrend Willis Castil-
lo-Morales-Fachfrau immer sehr viel Wert
darauf legte, dass man an Willis Mund nie
wischen, sondern immer nur tupfen durfte
(weif8 nicht mehr warum), propagierte sei-
ne Logopédin dafiir, kréftig zu wischen, um
einen starken Reiz zu setzen. Im Endeffekt
wehrt Willi heute beides unter Tranen ab
und ich denke, dass es dann vielleicht oh-
nehin egal ist, wie man’s macht, Hauptsache
wir haben nicht so viel Stress damit.
Vielleicht haben wir am Anfang zu viel
Therapiekram gemacht, einfach weil ich es
besonders gut machen wollte. Einige The-
rapeutinnen sind zu Freundinnen gewor-
den, andere haben mich genervt. Aber ins-
gesamt war es immer ein Problem, dass jede
»Fachrichtung® fiir sich allein arbeitet und
selten die Belastungen begreifen kann, un-
ter der eine Familie mit einem behinderten
Kind in vielerlei Hinsicht leidet. Im Nach-
hinein macht es mich fast wiitend, wenn ich
bedenke, was fiir Dinge ich mit Willi schon
vor Jahren iiben sollte, fiir die er erst jetzt
mit seinen 4 % Jahren langsam bereit ist. Er
war kein Jahr alt und ich sollte Pusten und
Saugen mit ihm tben. Ich
war so ratlos und verzweifelt
damals, wusste doch Wil-
li mit diesen Gegenstinden
im Mund tiberhaupt nichts
anzufangen. Es war zu viel
zu frith fir diese Dinge und
ich habe das Gefiihl gehabt
zu versagen (und vielleicht
hat Willi auch dieses Gefiihl
bekommen). Nun hat Wil-
li vor kurzem das Pusten ge-
lernt und wir haben es frene-
tisch gefeiert. Wenn ich ihn
heute zum Saugen am Stroh-
halm motivieren will, weif3
er noch immer nicht, was ich
von ihm will, und wirft mir
den Becher an den Kopf.
Wenn ich allein bedenke,
wie viele Gewissensbisse ich
hatte, weil ich nicht (wie von
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der Logopéddin damals von mir verlangt)
mit Willi schon im Alter von sechs Mona-
ten angefangen habe, ,,Babyzeichen® zu ma-
chen! Ich wusste damals, dass es zu frith
war, aber trotzdem lastete die ganze Zeit
das Gefiihl auf mir, ich machte nicht genug.
Ubrigens war Willi erst mit 2 % Jahren be-
reit fiir seine erste Gebérde!

Wie viel Mihe und Sorge
hatten mir erspart bleiben
kdnnen, wenn ich mich
nicht hatte verriickt machen
lassen!

Mein Lieblingsschwachsinn kam aber von
Willis ehemaliger ,, Therapeutischer Sprach-
gestalterin® (das Wort alleine schon!). Eine
hoch anthroposophische Frau, die von Wil-
li abgottisch geliebt wurde. Als ich ein-
mal, getrieben von meinem schlechten Ge-
wissen, bei einer Sitzung dabei war, um
mir ein paar Anregungen fiir uns zu Hau-
se mitzunehmen, beobachtete ich, wie sie
mit Willi ausgiebig (so weit bei Willi eben
moglich) mit einer Babuschka-Puppe das
Auf-zu-rein-raus-Spiel spielte. Sie sprach
dabei immer wieder die Worte ,Komm
heRRRein“ und ,komm heRRRRaus® in
geradezu bedngstigender Deutlichkeit aus.
Wenn sie ein Piippchen oOffnete, sagte sie
,»auFFFFFFFFFFF und pustete Willi da-
bei ins Gesicht. Die Sache leuchtete mir
ein, denn so machte sie den Buchstaben ,,F¢
fiir Willi quasi fihlbar. Wenn sie die Pup-
pe schloss, sagte sie ,zauuBBB* Ich erkun-
digte mich, welche Bedeutung wohl das ,,B*
haben moge, und sie antwortete mir, als



wire es das Normalste der Welt: ,,B ist ein
einhiillender, schlieflender Laut.“

Ich kann mir beim besten Willen nicht
vorstellen, dass Willi besser sprechen lernt,
wenn er beim Stapeln von Babuschka-Pup-
pen einen, nicht in das Wort gehérenden,
einhiillenden Laut gesagt bekommt, aber
egal. Tatsdchlich puste ich seit dem Tag
auch Willi ofter ins Gesicht, wenn er mir
ein Doschen bringt, das ich ,,aufFFFFF“
machen soll, aber wohl eher deshalb, weil
Willi dariiber so schon lachen kann. Aber
das einhiillende ,B“ wird bei uns zu Hau-
se lediglich dazuB genutzt, dass mein Mann
und ich uns dariiber lustig machen kén-
nen. Da die Kasse sich weigerte, die The-
rapie weiterzubezahlen, hatte sich die Sa-
che ohnehin bald geklart. Er liebte die Art
und Weise, wie die Frau mit ihm spielte,
und lautierte in der Zeit tatsdchlich deut-
lich mehr, aber jede Woche 45 Euro fiir 30
Minuten Komm heRRRein-komm-herRR-
Raus-Spielen war leider nicht drin (obwohl
ich natiirlich ein schlechtes Gewissen habe,
weil man vielleicht doch woanders hitte
sparen konnen ...).

Seit einem Jahr hat Willi seine Therapien
alle im Kindergarten. Das ist gut, denn so
begegne ich den Therapeutinnen nicht oft
und sie kénnen nicht an mein Pflichtbe-
wusstsein als gute Behindertenmutter ap-
pellieren. Willi bekommt ,,nur® noch Logo,
Physio und Ergo (wie es so schon abgekiirzt
wird). Ich glaube nicht, dass mein Mann
iiberhaupt weif}, dass Willi noch Therapien
bekommt. Er hat das Thema wohl mittler-
weile komplett verdrangt. Genauso wie er
nicht weif3, dass wir mit Willi eigentlich zur
Blutabnahme gehen miissten, wegen sei-
ner Schilddriisenwerte, dass wir zur Ver-
laufkontrolle zum Orthopédden und ins SBZ
miissten, dass ich Termine machen sollte
fiir die Kiefersprechstunde, fiir ein Schlaf-
EEG, Herz-Ultraschall, beim Augenarzt,
beim Zahnarzt und zur Paukenréhrchen-
kontrolle beim HNO und dass man eigent-
lich auch irgendeinen Halswirbel bald rént-
gen lassen miisste, der sich bei Kindern mit
Down-Syndrom verschieben kann ...

Sie dirfen jetzt nicht denken, dass ich
mit meinem Kind nicht die nétigen Unter-
suchungen mache. Ich mache all diese Ter-
mine, einige stehen schon fest und einige
werde ich wahrscheinlich absagen miissen,
weil Willi dann krank ist und wir irgend-
einen weiteren Arzt besuchen miissen. An-
dere Termine werden wir wahrnehmen und
bestenfalls die Worte héren: ,,Alles in Ord-
nung, stellen Sie ihn in drei bis sechs Mo-
naten wieder vor®, und so ist die Liste eben
niemals abgearbeitet! Die Arzte und The-

rapeuten wissen einfach nicht, wie viel bei
uns gleichzeitig auflauft und was das alles
tiir einen Stress fiir uns bedeutet.

Ich habe das Gefiihl, die Therapie, die
wir am notigsten brauchten, wire mittler-
weile eine Paartherapie fiir meinen Mann
und mich. Aber das geht natiirlich nicht, da
wir keine Zeit haben, weil wir mit Willi zum
Arzt und zur Therapie miissen, ha ha.

Tja, da muss Willi uns eben wieder ein-
mal zeigen, dass Liebe, Geduld, Offenheit
und die Akzeptanz von Andersartigkeit das
Wichtigste sind fiir eine gute Beziehung.

Der einzige Ansatz (von den GuK-Gebir-
den mal abgesehen), der uns in der letzten
Zeit wirklich weitergeholfen hat, war der
Verhaltenstherapeutische Ansatz von ABA.
Allerdings habe ich (entgegen jedem Rat)
keinen ABA-Consultant ins Haus geholt,
sondern mir die Sache selber angelesen. So
hatte ich die Moglichkeit, mir wirklich das
herauszusuchen, was fiir uns hilfreich ist,
etwa wie positive Verstirkung oder fehler-
freies Lernen. Andere Dinge, wie etwa das
Ziel, den gesamten Tag (!) mit dem Kind
als Unterrichtseinheit zu sehen, versuche
ich, nicht an mich herankommen zu lassen.
Immerhin habe ich durch ABA in wenigen
Wochen eine Besserung in Willis Verhalten
serreicht®, die andere therapeutische Maf3-
nahmen iiberhaupt erst wieder moglich
machen.

Ob ich selber durch meinen Therapie-
druck Schuld an Willis ablehnendem Ver-
halten bin, kann ich nicht sicher sagen (aber
meine Bereitschaft fiir Schuldgefiihle legt es
mir natiirlich nahe). Genauso wenig wie ich
sagen konnte, ob und wie viel die ganzen
Therapien iiberhaupt was bringen. Ich weif$
nur ganz sicher, dass ich es satt habe, nicht
einfach Mama zu sein, sondern stindig et-
was von meinem Sohn will und andauernd
an ihm herumfummeln soll.

Auch wenn das hier nicht so klingt, ich
habe vieles von unseren Therapeuten ge-
lernt (aber nicht alles so ernst zu nehmen,
musste ich mir selber beibringen). Je mehr
ich tiber Frithférderung weif3, je mehr wird
mir klar, dass in unserem Spiel mit Wil-
li heute vieles von dem vorhanden ist, was
Willi braucht. Es muss uns keiner mehr an-
weisen, mit Willi viele Lieder zu singen, zu
klatschen und rhythmische Verse zu be-
nutzen, wenn uns doch Willi selber zeigt,
dass es das ist, was ihm am meisten Freude
macht und seine Aufmerksamkeit fesselt.
Es spielt keine Rolle, mit was er seine
Feinmotorik trainiert, es kénnen genauso
gut (oder eben noch besser) Smarties sein,
die er aufnimmt, wie getrocknete Erbsen.

Es sind die ewigen Wiederholungen, die
Willi braucht und die er auch einfordert.

Aber in erster Linie

braucht er eben, wie alle
anderen Kinder, die Liebe
seiner Eltern und das Gefuhl,
gut und richtig zu sein,

SO wie er ist.

Wann immer es unsere Zeit und unse-
re Nerven zulassen, singen und tanzen wir
mit ihm und seiner Schwester durch un-
ser Wohnzimmer, wir buddeln in Kirsch-
kernen, Sand, Erde und Matsch, wir fiit-
tern stundenlang Tiere, wir jagen Tauben,
wir schaukeln und murmeln, was das Zeug
halt, wir machen Seifenblasen bis zur Ohn-
macht, lesen zehntausend Mal die Raupe
Nimmersatt vor, haben feste Abliufe, lo-
ben beschreibend, fithren beriihrend, ach-
ten auf direkten Blickkontakt, einfache und
deutliche Sprache und fuchteln dazu flei-
Big GuK-Gebdrden mit den Handen (mein
Mann natiirlich nicht fleiflig genug, wie ich
finde) und wir feiern jeden Schritt, so klein
er auch sein mag.

Aber das Wichtigste ist: Wir haben im-
mer die Arme offen, wenn Willi kommt und
zeigt, dass er Liebe braucht! Und Willi darf
barfuf’ laufen und dadurch seinen Appetit,
seine Zunge (die aber trotzdem immer noch
heraushéngt, wohl weil ich nicht genug sein
Gesicht mit dem Vibrator bearbeitet habe)
oder sonstwas stimulieren. Und wenn ich
mir anschaue, wie Willi heute seine Nu-
deln in sich hineinstopft (so wie das Krii-
melmonster in der Sesamstrafle seine Kek-
se), dann denke ich, dass es vielleicht gut ist,
dass dieser Sommer bald vorbei ist und auch
der Willi wieder Schuhe trégt ... B
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Fabian engagiert sich beim THW

In der Freizeit VOlI ausgebUCht! TEXT: BRIGITTE UND RALF THIEL

»Ich bin ein Gliickskind”, das sagt Chris-
tian sehr oft, wenn er sich freut. Mit
Down-Syndrom und Diabetes Typ 1
meistert Christian Thiel sein Leben mit
vielen Highlights in seiner Freizeit. Er ist
ein Lebenskiinstler der besonderen Art.

Christian ist 28 Jahre und besucht seit zehn
Jahren die Werkstatt der Lebenshilfe in
Wermelskirchen. Er geht jeden Morgen gut
gelaunt zum Bus und freut sich auf die Ar-
beit und auf seine Arbeitskollegen.

Er freut sich aber genauso auf den Fei-
erabend, denn dann beginnt seine Freizeit.
Besonders die Samstage sind recht span-
nend. Entweder engagiert er sich ehrenamt-
lich in der Jugendgruppe des Technischen
Hilfswerkes (THW), Ortsverband Hiickes-
wagen, oder er fahrt zu Bayer 04 Leverku-
sen zum Judotraining.

Christian wollte, wie sein Vater, immer
zur Feuerwehr. Das hat damals vor zwolf
Jahren aus verschiedenen Griinden lei-
der nicht funktioniert. Aber wir Eltern ha-
ben ja gelernt, fiir unsere Kinder immer die
Augen offen zu halten und nach Forder-
moglichkeiten zu suchen. So erfuhren wir
durch Zufall, dass das THW hier ganz in

der Nihe auch eine Jugendgruppe hat. Der
zustdndige Leiter des Ortsverbandes hat-
te Giberhaupt keine Probleme mit der Auf-
nahme von Christian. Die Kinder, die Ju-
gendlichen, die Jugendgruppenleiter und
die Einsatzabteilung der Einheit ebenfalls
nicht. Es war und ist fiir alle eine besonde-
re Erfahrung, einen Kollegen mit Behinde-
rung zu haben.

Am Anfang waren alle sehr vorsich-
tig und wollten auch alles richtig machen,
damit es Christian gut ging. Da haben wir
als Eltern schon Aufklarungsarbeit leisten
miissen. Christian ist nicht anders zu be-
handeln wie alle anderen auch. Er hat Auf-
gaben und Pflichten, aber auch Rechte wie
alle anderen.

Um das Eis zu brechen, erklirten wir die
Behinderung und die Besonderheit bei Di-
abetes. Das Ergebnis: Christian ist voll inte-
griert! Er durfte auch an Jugendwettkdmp-
fen teilnehmen und die Gruppe bekam
beim 50-jihrigen Bestehen des THW in
Koln auch einen Sonderpreis dafiir, dass die
Gruppe in ihrem Wettkampf Christian in-
tegriert hatte.

Das alles hat ihn sehr selbstbewusst und
stark gemacht. Er durfte auch nach seinem
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17. Lebensjahr in der Jugendgruppe blei-
ben. Normalerweise wechselt man mit 18
Jahren in den aktiven Dienst und das war
fir Christian nicht moglich. Er fiihlte sich
sehr wohl in der Jugendgruppe und war
richtig happy, als er dort bleiben durfte.

Die Ubungsstunden sind sehr interes-
sant und abwechslungsreich. Briicken bau-
en, retten von Personen, Lichtmasten auf-
stellen, Pumpen einsetzen, Funkverkehr,
Sandsécke fiir den Einsatz bei Hochwasser
fullen u.v.m. sind so seine Highlights. Auch
die Ubernachtungen in der Unterkunft sind
bei den Jugendlichen immer sehr gefragt, da
es gutes Essen, Spiele und Musik gibt. Chri-
stian ist jetzt als Helfer des Betreuers ein-
gesetzt und nimmt diese Aufgabe auch sehr
gewissenhaft wahr und wird von den Kin-
dern und Jugendlichen auch voll akzeptiert.

Die beiden Jugendleiter sind, was die Di-
abetesbetreuung angeht, schon richtige Pro-
fis geworden. Sie berechnen die Mahlzeiten
und stellen den Pen mit der korrekten Insu-
lingabe ein und korrigieren gegebenenfalls
auch den Blutzucker. Alles andere macht
Christian selbst.



Sportprogramm: Judo, Laufen, Schwim-
men, Radfahren, Reiten, Fittnesstraining

Wenn kein THW-Dienst ansteht, fahrt Chri-
stian mit einer Betreuerin des Familienun-
terstiitzenden Dienstes der Lebenshilfe zum
Judotraining nach Leverkusen. Seine Ziel-
setzung ist das Erlangen des Braungurtes.
Judo-Wettkdmpfe, Landesmeisterschaften,
Vergleichswettkdmpfe etc., an denen er er-
folgreich teilgenommen hat, méchte er zur-
zeit nicht mehr bestreiten.

Sportwettkampfe sind fiir ihn aber im-
mer noch wichtig. Er nimmt weiterhin ger-
ne an Volksldufen bis 5 km teil und freut
sich immer riesig, wenn er kurz vor dem
Ziel noch Laufer tiberholen kann. Die 5 km
kann er je nach Verfassung und Strecken-
fithrung zwischen 28 und 35 Minuten lau-
fen. Christian lauft diese Strecke alleine und
hat stets Traubenzucker oder Powerriegel
als Notration dabei.

In der Woche geht er zwei bis drei Mal
alleine ins Fitness-Studio, trainiert dort an
den Geriten und besucht anschlieflend die
Sauna. Auch hier muss ihn keiner mehr
begleiten. Die Betreuer im Fitness-Studio
kennen ihn gut und wissen, dass er Diabeti-
ker ist. Im Notfall kdnnen sie ihm auch hel-
fen. Er ist dort gern gesehener Saunagast
und hilft auch dort den ,,Madels“ beim Auf-
raumen.

Donnerstags ist bei der Rehabilitati-
ons- und Behindertensportgemeinschaft
in Hiickeswagen Vereinsschwimmen an-
gesagt. Eigentlich findet dort die Wasser-
gymnastik statt, aber das liebt er nicht so
sehr. Er zieht lieber seine Bahnen und lasst
Gymnastik Gymnastik sein. Das ist was fiir
altere Leute! Und nicht fiir ihn.

Hier in Hiickeswagen ist jetzt ein wun-
derschoner Radweg fertiggestellt worden,
den wir mit unseren Radern auch schon
erkundet haben. Das ist auch die einzige
Sportart, an der wir Eltern teilnehmen diir-
fen. Alles andere macht er alleine oder mit
seinen Freunden.

Die Lebenshilfe bietet tiber die Offenen
Hilfen auch Freizeitangebote direkt nach
der Arbeit wie z. B. Bowling an, was er auch
gerne wahrnimmt. Dann kommt er erst am
spaten Abend nach Hause.

Urlaub

Die erweiterte Freizeit heifst Urlaub. Egal
ob mit Bus, Auto oder Flugzeug. Christian
fahrt seit seinem achten Lebensjahr mit
Kinder- und jetzt Jugendgruppen alleine in
Urlaub. Wir Eltern sind hier nur Zuschau-
er und genieflen es auch. Christian bekam

mit zwolf Jahren die Diabetes, die ihn aber
nicht daran hinderte, weiterhin ohne Eltern
in den Urlaub zu fahren. In den letzten Jah-
ren schaffte er es, viermal im Jahr zu verrei-
sen. Im Februar nimmt er immer an einem
Ski-Nordisch-Lehrgang in Zwiesel teil. Jetzt
im Juni war er in Holland auf einem Schiff
unterwegs. Auch hier hat Christian seine
besondere Fahigkeit der sozialen Unterstiit-
zung von Menschen mit Einschrankungen
als Helfer sehr positiv eingebracht. In den
grofien Sommerferien geht es ins Sport-
camp nach Dinemark. Darauf freut er sich
besonders. Das ist eine integrative Jugend-
gruppe und dort ist immer eine Menge Ac-
tion. Bei allen Gruppenreisen gibt es die
Vor- und Nachtreffen z.T. auch mit Uber-
nachtung, die bei allen Teilnehmern sehr
beliebt sind. Einmal im Jahr fiahrt die kom-
plette Familie fiir eine Woche an die Nord-
see. Dort betreut Christian auch schon mal
seine beiden kleinen Nichten. Christian
kennt ganz Westeuropa!

Regelmiflig nimmt er sich auch Aus-
zeiten, wo er sich in sein Zimmer zuriick-
zieht und Musik hort oder sich DVDs an-
schaut. Er sagt uns schon sehr deutlich,
welche Bediirfnisse er hat, und versucht sie
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auch umzusetzen. Uber Christians Freizeit-
taktivititen wurden vom WDR-Regional-
sender zweimal sehr positive Berichte ge-
sendet!

Es ist fir uns Eltern schon zu sehen, wie
herzlich unser Sohn iiberall aufgenommen
wird und wie gut er sich in dieser Gesell-
schaft auch zurechtfindet.

Wie sagt Christian immer: ,,Ich bin ein
Gluckskind®, wir freuen uns tiber diese Aus-
sage. W
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Down’s Upside - a positive view of Down’s syndrome

Die Fotografin Eva Snoijink lernte Pien ken-
nen, ein kleines Madchen mit Down-Syn-
drom, und stellte fest, dass Pien nicht anders
war als alle anderen Kinder, die sie fotogra-
fiert hatte. Sie stellte auch fest, dass sie ihre
vorgefasste Meinung tiber Down-Syndrom
revidieren musste, weil diese ganz und gar
nicht mit der Realitat tibereinstimmte. Und
dass sie etwas unternehmen musste, um die-
ses neue Wissen anderen weiterzugeben.
Schon war die Idee zum hier vorgestellten
Buch Down’s Upsite geboren.

101 Kinder, die meisten unter finf Jah-
ren, hat Eva Snoijink ins Bild gesetzt. Es
sind Portrataufnahmen, die viel Freude aus-
strahlen und zeigen, dass diese Kinder ihr
Leben genieflen - sie sind keine armen Ge-
schopfe, die Mitleid erregen. Die Bilder zei-
gen auch die Unterschiedlichkeit der Kin-
der, jedes von ihnen ist einmalig — sie sind
nicht alle gleich. Die schonen, stimmungs-

»~Herzlichen Gliickwunsch. Was ist es
denn?‘ fragt die Putzfrau im Krankenhaus.
»Es ist — behindert®, antwortet die jun-
ge Mutter und erschrickt iiber sich selbst.
Doch Doro May lernt schnell. Thre Toch-
ter Tina ist nicht nur schwerbehindert, sie
ist auch etwas ganz Besonderes. Das ,,ande-
re Kind* hat eben andere Plidne mit ihr und
zeigt ihr eine Welt, die sie bis dato noch
nicht kannte.

Doro May nennt ihre Tochter fast durch-
gingig ,das andere Kind", was Abstand zur
Diagnose, aber auch leider zum Kind selbst
schaftt. Der Leser fragt sich lange, wie Mays
Tochter heifit und was sie zu einem ,an-
deren Kind“ macht. Dass Tina das Down-
Syndrom und zusitzlich Autismus hat, wird
nur kurz in der zweiten Halfte des Buches
erwdhnt.

Doro May driickt mit ihrem Lebens-
bericht nicht auf die Tranendriise, sie ver-
gleicht nicht, will auch kein Mitleid, viel-
mehr berichtet sie aus einem gesunden
Abstand mit Witz und Ironie aus ihrem All-
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vollen und berithrenden Fotos werden er-
ganzt durch kurze Texte, Statements der El-
tern.

Ein Buch, das einfach Freude macht
beim Durchblittern und dazu dienen kann,
ein anderes, ein positiveres Image von
Down-Syndrom zu vermitteln. CH
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tag. Sie kritisiert Strukturen, die es Eltern
von anderen Kindern schwermachen, und
schreibt dankbar iiber jene Menschen, die
die Familie in verschiedenen Lebenssituati-
onen unterstiitzen.

Der Leser erfihrt davon, wie wichtig es
ist, Gliickwiinsche zum anderen Kind und
Ermutigung zu bekommen, und begleitet
den Weg von Doro May und ihrer Tochter
bis zum Eintritt in eine Fordergruppe der
Werkstatt.

Durch Erginzungen und Einschiibe,
die in den Jahren der Buchentstehung im-
mer wieder dazukamen, ist die Geschichte
spirbar durcheinander geraten. Sie ist den-
noch lesenswert fiir jene, die einen Einblick
in eine Familie mit einem Kind mit Behin-
derung erhalten mochten, aber auch fiir El-
tern, die sich durch Mays realistischen, aber
dennoch liebevollen Lebensbericht ermuti-
gen lassen wollen. MH



Besonderes Gliick?
Hilfen fiir Eltern mit einem
geistig behinderten Kind

Autorin: Judith Hennemann
Mabuse-Verlag Frankfurt am Main, 2011
Gebundene Ausgabe: 152 Seiten

ISBN 978-3-86321-006-9
Preis: 16,90 Euro

Es gab einmal eine Frau mit Down-Syn-
drom. Sie wurde 1981 in Sdo Bernando do
Campo, Brasilien, geboren und auf den Na-
men Aline getauft. Sie gibt es wirklich und
zwei Besonderheiten sind ihr eigen: das
dreifach vorhandene Chromosom 21 und
das Balletttanzen. ,Sie ist tatsdchlich der
einzige Mensch mit Down-Syndrom, der
auf Spitze tanzt® (S. 84), schreibt ihr Va-
ter und Verfasser des Buchs ,,Die Ballerina.
Spitzentanz mit Down-Syndrom".

Der Titel macht neugierig, er wirft eini-
ge Fragen auf, unter anderem: Durch wel-
che Forderung konnte Aline es erreichen?
Brachte sie besondere Voraussetzungen da-
fiir mit? Welche Erfahrungen machte sie auf
der Bithne? Antworten auf solche Fragen
werden aber in diesem Buch nicht geliefert.
Weil sie fiir den Autor nicht relevant sind.
Hier liegen Aufzeichnungen eines Vaters
vor, der ein Buch-Denkmal fiir seine gelieb-
te Tochter setzt. Vieles, woran er sich erin-
nert und wortiber er berichtet, handelt von
den Menschen aus Alines Umfeld - von den
unzdhligen Verwandten, Lehrerinnen, oder
Menschen, denen die Ballerina mit Down-
Syndrom begegnet ist.

Das kleine Fragezeichen am Ende des
Haupttitels kann Grofles bewirken. Wie
iiberhaupt das ganze Buch. ,Besonderes
Gliick?“ macht niemandem und nichts vor.
Wenn du Mutter oder Vater eines Kindes
mit Behinderung bist, darfst du dich mit
Recht fragen, ob das ein Gliick ist. Judith
Hennemann ist selbst Mutter einer Tochter
mit Down-Syndrom und Autorin der ,,Hil-
fen fiir Eltern mit einem geistig behinder-
ten Kind*, so der Untertitel.

Wie sind diese Hilfen konkret, die sie aus
Erfahrung und Interviewarbeit zieht und
den anderen - Eltern und Familien, medi-
zinischen und pidagogischen Fachkriften
— bietet? Sie nimmt die Eltern in ihren emo-
tionalen Bediirfnissen, im Fragen, Hadern
und (Un)Glickempfinden ernst. Allein das
ist hilfreich: Endlich sind die ,besonderen
Eltern“ dran! Bei der Auswahl an Themen
lasst sie nichts aus: Vermittlung der Dia-
gnose, Schuldgefiihle und Trauer, Partner-
schaft - Sich Zeit fiireinander nehmen, oder
»Schattenkinder” sind nur einige durchaus
bekannte Schwerpunkte. Diese aber so ge-
konnt zu sammeln, so biindig darzustellen
und sie auflerdem so ansprechend zu beti-
teln, ist eine schone Gabe. Dazu kann man
der Autorin einfach gratulieren. Denn das
steigert die Lust aufs Lesen, auch bei dieser
nicht leichten inhaltlichen Kost.

Es scheint, als ob die Leserinnen und
Leser ihm ganz wichtig wéren. Sie werden
immer wieder direkt angesprochen und in
die Geschichte ,hineingezogen® Es stellt
sich sogar zuweilen das Gefiihl ein, als ob
wir am brasilianischen Strand mit einem
Glas Caipirinha in der Hand sitzen und
der Erzdhlung lauschen wiirden, so wie
sie kommt — mit Anekdoten, Lebensweis-
heiten (,,Denn man wird niemals Gold fin-
den, wenn man nicht tief grébt, siebt und
hart arbeitet®, S. 60), mit Trivialem und
Vertrautem.

Manchmal aber kann der Schreibstil be-
fremdlich wirken: Zu viel an Vaterperspek-
tive, fast Selbsttherapie schldgt sich darin
nieder. Die Ballerina verschwindet auch
hinter der Form, die kaum in Worte zu fas-
sen ist. Denn es ist kein Tagebuch und auch
kein Sachbuch. Am ehesten gleicht es einem
freien Fluss an Erinnerungen, an den man
sich hinsetzen und auf sich wirken lassen
kann. Unter einer Bedingung: Das Interesse
am Erfahrungsbericht aus einem anderen
Kulturkreis ist da. Andernfalls konnte man
sich an diesem Fluss einen leichten Enttdu-
schungs-Schnupfen holen. ES
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Was sonst das Hilfreiche an dem Buch
ausmacht, ist die Vielfalt an aufgerufenen
Alltagserfahrungen. Judith Hennemann ge-
staltet die einzelnen, kurzweiligen Themen
im Teamwork mit anderen Eltern, die als zi-
tierte Stimmen sehr présent sind. Es sind
die wahren Co-Autorinnen und -Autoren
des Buches, wobei es nicht so sehr darum
geht, dem Gesagten mehr Authentizitit zu
verleihen, sondern wirklich darum, mog-
lichst alles zu bedenken, nichts auszulassen,
alle einzubeziehen.

Es macht Freude, das zu lesen, was die
einzelnen Kapitel-Uberschriften verspre-
chen. Manche finden sich darin wieder
und in ihren Erfahrungen bestitigt. Andere
schirfen vielleicht ihren Blick fiir ein noch
nicht entdecktes oder fiir sie aktuelles The-
ma. Das Buch hat eine ordnende, aufrau-
mende Funktion im Sinne des Aufraumens
mit dem einen oder anderen gesellschaft-
lichen Tabu. Es ist ein dichtes Werk - ehr-
lich und einfithlsam geschrieben, mit einem
durch und durch klaren Blick fiir das Indi-
viduelle bei allen Ahnlichkeiten. ,,Das, was
uns allen gemeinsam ist, ist ein besonderes
Kind, das uns vom Schicksal anvertraut
wurde und uns téglich herausfordert, das
Leben zu meistern.“ Wenn das keine Hilfe
ist, sich dessen mit ,,Besonderes Gliick?“ in
der Hand mal zu vergewissern? ES

Die Ballerina
Spitzentanz mit Down-Syndrom

Brasilianischer Originaltitel:

A Eficiéncia na Deficiénica
Autor: Jodo Tomaz da Silva
Verlag: Ceditora Austria
Gebundene Ausgabe: 118 Seiten
ISBN 978-3-9502804-9-4

Preis: 19,80 Euro
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Abzweigung des Kindergeldes .. .oncen cress

Wie die Sozialamter versuchen, Eltern von Kindern mit
Behinderungen das Kindergeld wegzunehmen!

Unser Sohn Andreas (23 Jahre) lebt
noch bei uns zu Hause und arbei-
tet in einer Werkstatt fur behinderte
Menschen (WfbM). Er bezieht Grund-
sicherung vom Sozialamt. Noch erhal-
ten wir von der Familienkasse Kinder-
geld fiur unseren Sohn in Hohe von
monatlich 184,00 Euro.

Jetzt hat uns das Sozialamt (Sozialbiir-
gerhaus der Landeshauptstadt Miin-
chen) die ,Abzweigung” des Kinder-
geldes angedroht, namlich bei der
Familienkasse zu beantragen, dass uns
das Kindergeld weggenommen und di-
rekt an das Sozialamt iiberwiesen wird.
Das Sozialamt behauptet, der Lebens-
unterhalt von Andreas werde iiber die
Grundsicherung finanziert. Daher hat-
ten wir als Eltern keine finanziellen Be-
lastungen mehr und miissten daher
nach der Rechtsprechung der Finanz-
gerichte das Kindergeld an das Sozial-
amt abgegeben.

Wie sollen wir uns verhalten?

Seit Beginn des vergangenen Jahres versu-
chen die Sozialimter verstirkt, das an die
Eltern ausbezahlte Kindergeld auf Leistun-
gen der Grundsicherung, die volljahrige
Menschen mit Behinderung zur Deckung
ihres Lebensunterhaltes vom Sozialamt er-
halten koénnen, anzurechnen.

Das an die Eltern ausbezahlte Kinder-
geld zéhlt nach der hochstrichterlichen
Rechtsprechung jedoch eindeutig nicht
zum Einkommen des Kindes, sodass eine
Anrechnung nicht ohne Weiteres moglich
ist. Kindergeld kann lediglich dadurch zu
Einkommen des Kindes werden, wenn die
Eltern es ihm zukommen lassen, z.B. durch
Uberweisung auf das Konto des Kindes.

Jetzt gibt es einen weiteren Angriff der
Sozialdmter auf das Kindergeld der El-
tern. Aktuell tritt z.B. die Landeshauptstadt
Miinchen an Eltern von volljdhrigen Kin-
dern mit Behinderung, die Grundsicherung
beziehen, heran und droht ihnen mit einer
sogenannten Abzweigung des Kindergeldes
nach § 74 Einkommenssteuergesetz.

Dabei behauptet die Landeshauptstadt
Miinchen, dass der Lebensunterhalt des
Kindes mit Behinderung tiber die bezogene

Grundsicherung voll finanziert werde. Die
Eltern hitten daher angeblich keine finanzi-
ellen Belastungen mehr und miissten nach
der Rechtsprechung der Finanzgerichte das
Kindergeld an das Sozialamt abgeben. Die
Eltern konnten die angedrohte Abzweigung
nur dadurch verhindern, wenn sie das Kin-
dergeld freiwillig an ihr Kind weiterreichen
(damit es dann als Einkommen des Kindes
auf die Grundsicherung angerechnet wer-
den kann) oder wenn sie fiir ihr Kind auf
die Geltendmachung von Kosten der Un-
terkunft und Heizung als Teil der Grundsi-
cherung verzichten.

Die Landeshauptstadt Miinchen ver-
schweigt dabei jedoch, dass Eltern héu-
fig weiterhin Kindergeld zusteht und eine
Abzweigung gar nicht drohen kann, selbst
wenn ihr Kind Grundsicherung erhalt.
Voraussetzung ist jedoch, dass die Eltern
noch Aufwendungen fiir ihr Kind haben,
die nicht von der Grundsicherung abge-
deckt sind.

Darauf hitte die Landeshauptstadt Miin-
chen hinweisen miissen. Insoweit verletzt
die Landeshauptstadt Miinchen die ihr
nach dem Sozialgesetzbuch obliegenden
Aufkldrungspflichten. Denn sie ist nach §
13 SGB I verpflichtet, tiber die bestehenden
Rechte und Pflichten aufzuklaren.

Im Gegensatz zur Landeshauptstadt
Miinchen kliren allerdings andere Sozial-
amter ausdriicklich iiber die Méglichkeiten
und Voraussetzungen auf, einen Verlust des
Kindergeldes zu vermeiden.

Eltern sollten gegeniiber den Sozial-
amtern die entstehenden Aufwendungen
auffithren und moglichst genau beziffern.
Giinstig wire es auch, entsprechende Nach-
weise wie Belege, Quittungen etc. fiir Nach-
fragen bereit zu halten.

Wenn Eltern beriicksichtigungsfihige
Aufwendungen in Hohe des Kindergeldes
gegeniiber dem Sozialamt nachweisen kon-
nen, ist eine Abzweigung des Kindergeldes
durch das Sozialamt nicht zuléssig.

Nachfolgend sind verschiedene Beispiele
fiir beriicksichtigungsfahige Aufwendungen
aufgefiihrt, die nicht von den Leistungen der
Grundsicherung mit umfasst sind.

o Fahrtkosten z.B. im Rahmen therapeu-
tischer und medizinischer Mafinahmen
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(sofern nicht von der Krankenkasse {iber-
nommen).

Kosten fiir &rztliche Mafinahmen und
Therapiebehandlungen, Zahnersatz, Me-
dikamente, Hilfsmittel wie Sehhilfen und
Horgerite (sofern nicht von der Kranken-
kasse iibernommen).

Zusitzlicher Aufwand fiir Bekleidung fiir
z.B. behinderungsbedingt erforderliche
Anderungen an der Kleidung, Mehrko-
sten oder hoherer Verschleif3.

Kosten fiir notwendige Betreuungs- und
Versorgungsleistungen oder auch Begleit-
kosten in den Ferien und bei Freizeitun-
ternehmungen, z.B. fir Kino-, Konzert-
besuche etc., die nicht von der Pflegekasse
oder vom Sozialhilfetrdger erstattet wer-
den, die aber ausweislich einer amtséarzt-
lichen Bescheinigung unbedingt erforder-
lich sind. Angefallene Stunden der Eltern
kénnen gemafd der verbindlichen Dienst-
anweisung zur Durchfiihrung des Famili-
enleistungsausgleichs (DA-FamEStG; DA
63.3.6.3.2 Abs. 3) fiir die Familienkassen
mit einem Stundensatz von 8,00 Euro an-
gesetzt werden. Eine entsprechende amt-
sdrztliche Bescheinigung sollte jedoch
dem Sozialamt mit vorgelegt werden.
Kosten fiir Ausfliige, Freizeiten etc., die
nicht vom Sozialhilfetrdger iibernommen
werden.



Bundesgerichtshof bestatigt

BEhindertentestament TEXT: JURGEN GRESS
Rechte der Eltern gestarkt

1.

In seinem Urteil vom 19.1.2011 (Az. IV ZR
7/10) hat der Bundesgerichtshof (BGH) sei-
ne bisherige Rechtsprechung zur Wirksam-
keit des sogenannten ,Behindertentesta-
mentes noch einmal bekriftigt.

Den in der Vergangenheit immer wieder
erhobenen Vorwurf der angeblichen Sitten-
widrigkeit eines solchen Testamentes weist
der BGH in seiner neuen Entscheidung
noch einmal scharf zuriick.

Damit hat der BGH fiir Eltern, die ihr
behindertes Kind iiber ein solches ,Be-
hindertentestament® absichern mochten,
Rechtssicherheit geschaffen und die Rechte
der Eltern weiter gestérkt.

Wie bereits in seiner Grundsatzentschei-
dung aus dem Jahre 1993 zum ,,Behinder-
tentestament® (Urteil vom 20.10.1993, Az:
IV ZR 231/92, in: NJW 1994, Seite 248
ff.) stellt der BGH in seinem Urteil vom
19.1.2011 noch einmal ausdriicklich fest:
Die Eltern eines behinderten Kindes kon-
nen in ihrem Testament eine Vor- und
Nacherbschaft sowie eine mit konkreten
Verwaltungsanweisungen versehene Dau-
ertestamentsvollstreckung anordnen, um
ihrem Kind eine tiber das sozialhilferecht-
lich gesicherte reine Existenzminimum hi-
nausgehende Lebensqualitit zu sichern.
Dies sei grundsitzlich nicht sittenwidrig,
auch wenn damit der Zugriff der Sozial-
hilfetrager auf dieses Erbe ausgeschlossen
wird. Vielmehr sei dies ,,Ausdruck der sitt-
lich anzuerkennenden Sorge fiir das Wohl
des Kindes iber den Tod der Eltern hinaus®

In seiner rechtlich iiberzeugenden Ent-
scheidung stiitzt sich der BGH auf den
im Grundgesetz verankerten besonderen
Schutz der Familie (Artikel 6 Grundgesetz)
und der Eigentums- und Erbrechtsgarantie
(Artikel 14 Grundgesetz). Nach Auffassung
des BGH geht auch der Gesetzgeber im Be-
reich der Sozialhilfeleistungen selbst davon
aus, dass ,die mit der Versorgung, Erzie-
hung und Betreuung von Kindern verbun-
denen wirtschaftlichen Lasten, die im Falle
behinderter Kinder besonders grof} ausfal-
len, zu einem gewissen Teil endgiiltig von
der Allgemeinheit getragen werden sollen,
da nur Kinder die weitere Existenz der Ge-
sellschaft sichern.”

Moglicherweise hatte der BGH bei seiner
Entscheidung und der von ihm nochmals
bekriftigten besonderen Schutzbediirftig-
keit von behinderten Kindern und deren
Familien auch die Zielsetzung der UN-Be-
hindertenrechtskonvention im Blick, die
Chancengleichheit von Menschen mit Be-
hinderung zu férdern und deren Diskrimi-
nierung in der Gesellschaft zu unterbinden.
Die geltende Rechtsprechung eréftnet dem
Staat damit weiterhin im Bereich der ,,Be-
hindertentestamente® keine Zugriffsmog-
lichkeiten gegeniiber Eltern und Familien
behinderter Kinder. Im Ubrigen wurden in
den vergangenen 20 Jahren auch von Seiten
des Gesetzgebers keine Anstrengungen un-
ternommen, Vorschriften des Sozialrechts
entsprechend zu dndern.

Das Behindertentestament ist damit
weiterhin und nach der aktuellen Entschei-
dung des BGH vom 19.1.2011 erst recht die
wirksamste und aufgrund hochstrichter-
licher Rechtsprechung sicherste Moglich-
keit zur Versorgung und Absicherung von
behinderten Familienangehorigen.

Eine Einschrankung macht der BGH je-
doch: Wenn die Eltern ein betrachtliches
Vermégen hinterlassen und der Pflichtteil
des behinderten Kindes so hoch wire, dass
es daraus - oder sogar nur aus den Ertriagen
- seine Versorgung sicherstellen konnte,
konnte ein Behindertentestament sitten-
widrig werden.

Von diesem Fall abgesehen kann El-
tern die Errichtung eines Behindertentesta-
mentes zur Versorgung ihres behinderten
Kindes uneingeschrinkt empfohlen wer-
den. Eltern, die ein solches ,,Behinderten-
testament® errichten mochten, sollten je-
doch unbedingt Folgendes beachten:

Die Erstellung eines Behindertentesta-
mentes gehort zu den schwierigsten und
komplexesten Gestaltungen in der Erb-
rechtsberatung. Ein ,Standard-Behinder-
tentestament® gibt es nicht. Erforderlich
sind in jedem Einzelfall individuelle, an
die konkreten Vermdogensverhiltnisse, die
familidren Umstédnde und vor allem den
Wiinschen der Beteiligten angepasste Re-
gelungen. Es sollte zudem auf die Bediirf-
nisse und Wiinsche von Geschwistern des
behinderten Kindes und von sonstigen na-
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hen Angehorigen eingegangen werden, um
den Zusammenhalt der verbleibenden Fa-
milienmitglieder nach dem Tod der Eltern
zu sichern.

Fir nicht juristisch entsprechend vorge-
bildete Eltern ist es daher unmaglich, ein
geeignetes, wirksames und vom Sozialhil-
fetrager nicht angreifbares Behinderten-
testament zu entwerfen. Die insbesonde-
re im Internet kursierenden Vorlagen und
Anleitungen sind héufig unvollstindig und
fehlerhaft.

Interessierte Eltern sollten sich daher
unbedingt von einem sowohl im Behinder-
ten- und Sozialhilferecht als auch im Erb-
recht einschldgig fachkundigen und erfah-
renen Rechtsanwalt oder Notar beraten
lassen. Ansonsten besteht die Gefahr, dass
die gewiinschten Regelungen einer gericht-
lichen Uberpriifung nicht standhalten und
der Sozialhilfetrager doch noch auf das
Erbe zugreifen kann.

2.

In seinem Urteil vom 19.1.2011 hatte der
BGH folgenden konkreten Fall zu entschei-
den:

Eltern einer behinderten Tochter hat-
ten ein notarielles gemeinschaftliches Tes-
tament errichtet, in dem sie sich zunéchst
gegenseitig als Alleinerben einsetzten. Nur
fiir den Fall des Versterbens des zweiten El-
ternteils verfiigten die Eltern die in einem
»Behindertentestament® erforderlichen
Schutzregelungen wie Testamentsvollstre-
ckung und Vor- und Nacherbfolge hinsicht-
lich des Erbteils des behinderten Kindes.

Der Nachteil einer solchen Regelung ist
jedoch, dass beim Tod des ersten Elternteils
der Pflichtteil des behinderten Kindes an-
fallt, den der Sozialhilfetrager einfordern
kann. Um dies zu vermeiden, hatte im vor-
liegenden Fall die behinderte Tochter ge-
geniiber ihren Eltern auf ihren Pflichtteil
verzichtet. Dieser Verzicht war ohne Betei-
ligung des Vormundschaftsgerichtes mog-
lich, da die behinderte Tochter nicht un-
ter gesetzlicher Betreuung stand und auch
nicht in der Geschiftsfihigkeit einge-
schriankt war.

Der Sozialhilfetrager forderte nach dem
Tod der Mutter den Pflichtteil der behin-
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derten Tochter mit der Begriindung, der
Pflichtteilsverzicht sei sittenwidrig und
wegen Verstofles gegen § 138 Abs. 1 BGB
unwirksam.

Der BGH entschied jetzt erstmals,
dass ein solcher Pflichtteilsverzicht nicht
sittenwidrig, sondern wirksam ist. Zur
Begriindung verwies der BGH auf sei-
ne bisherige Rechtsprechung zur Wirk-
samkeit eines ,,Behindertentestamentes®.
Auch wenn dies zur Klarung der Frage,
ob der Pflichtteilsverzicht wirksam war,
eigentlich gar nicht entscheidungserheb-
lich war, nutzte der BGH die Gelegenheit,
in seinem Urteil nochmals die Wirksam-
keit des ,,Behindertentestamentes® zu be-
kriftigen und die Rechte der Eltern zu
starken.

Wichtig konnte diese Entscheidung
des BGH fiir alle Familien werden, die
nicht rechtzeitig ein (funktionsfahiges)
»Behindertentestament® errichtet haben
und daher im Falle des Versterbens eines
Elternteiles das behinderte Kind einen
Pflichtteilsanspruch hat.

Nach der aktuellen Entscheidung des
BGH besteht jetzt zumindest die (the-
oretische) Moglichkeit, den Zugrift des
Sozialhilfetragers auf den Pflichtteil des
behinderten Kindes noch durch einen
Pflichtteilsverzicht abzuwenden. Wenn
das behinderte Kind nicht geschiftsfihig
ist, wére hierzu jedoch die Zustimmung
des Vormundschaftsgerichtes zwingend
erforderlich. Ob und unter welchen Vo-
raussetzungen die  Vormundschafts-
gerichte einen solchen Pflichtteilsver-
zicht genehmigen, ldsst sich derzeit noch
schwer einschitzen. Aufgrund der aktu-
ellen Entscheidung des BGH koénnten be-
troffene Familien jedoch zumindest ei-
nen solchen Versuch zur ,Rettung des
Pflichtteils“ wagen.

© Jiirgen Gref3, Rechtsanwalt,
Fachanwalt fiir Sozialrecht

Hoffmann & Gref3, Rechtsanwilte
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18 werden mit Behinderung
Neuer Rechtsratgeber erklart, was sich
bei Volljahrigkeit andert

Der 18. Geburtstag ist ein besonderer Tag.
Denn an diesem Tag wird man in Deutsch-
land volljéhrig. Das bedeutet, dass man ab
diesem Zeitpunkt grundsitzlich alle Rech-
te und Pflichten eines Erwachsenen hat und
fiir sein Handeln selbst verantwortlich ist.

Der neue Ratgeber des Bundesverbandes
fiir korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen e.V. will Menschen mit Behinderung
und ihren Eltern einen Uberblick dariiber
geben, was sich fiir sie mit Erreichen der
Volljahrigkeit andert.

Behandelt werden unter anderem die
Themen Rechtliche Betreuung, Wahlrecht
und Fithrerschein. Auch geht die Broschii-
re darauf ein, unter welchen Voraussetzun-
gen erwachsene Menschen mit Behinde-
rung ein Testament errichten diirfen, ob sie
iiber ihre Eltern weiterhin krankenversi-
chert bleiben und ob sie Anspruch auf Leis-
tungen der Grundsicherung im Alter und
bei Erwerbsminderung haben. Dabei be-
riicksichtigt der Ratgeber die gesetzlichen
Anderungen, die riickwirkend zum 1. Ja-
nuar 2011 in Kraft getreten sind.

Eltern werden auflerdem dariiber in-
formiert, ob sie zum Unterhalt verpflichtet
sind und ob sie iiber das 18. Lebensjahr hi-
naus Kindergeld fiir ihr erwachsenes Kind
mit Behinderung beziehen kénnen.

Der Ratgeber ,,18 werden mit Behinde-
rung - Was dndert sich bei Volljahrigkeit?*
steht im Internet unter www.bvkm.de in der
Rubrik ,,Recht und Politik“ kostenlos als
Download zur Verfiigung. Die gedruckte
Version des Ratgebers kann man fiir 3 Euro
bestellen beim:

BVKM, Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf,
info@bvkm.de, Tel.: 0211-64004-0 oder -15
Stichwort ,,18 werden mit Behinderung®

Der Bundesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V. ist ein
Zusammenschluss von rund 28000 Mit-
gliedsfamilien. Er vertritt u.a. die Interessen
behinderter Menschen gegeniiber Gesetz-
geber, Regierung und Verwaltung.
www.bvkm.de
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Rechtsgefiihl statt Empathie?

Zu Reinald Eichholz: ,Die Behinderten-
rechtskonvention - Garant der Mensch-
lichkeit (Leben mit Down-Syndrom Nr. 67,
Mai 2011)

Dass ein Jurist in einem Rechtsdokument
einen ,Garanten der Menschlichkeit“ sieht,
mag man mit Berufsoptimismus erkléren,
und der UN-Konvention ist diesbeziig-
lich der grofite Erfolg zu wiinschen. Aber
was meint Reinald Eichholz eigentlich mit
»Menschlichkeit“?

Ein Menschenrechtsdokument kann es,
so sagt der gesunde Menschenverstand,
nur mit Wahlfreiheiten zu tun haben. Men-
schen mit Behinderungen diirfen, wie alle
anderen Menschen auch, wihlen, auf wel-
che Schule sie gehen wollen, wo sie wohnen
wollen, wo und wie sie arbeiten wollen etc.
etc.

Eichholz vertritt offenbar eine andere
Interpretation der UN-Konvention, er sagt
es nur nicht klar. Das ist symptomatisch fiir
die allgegenwirtige Inklusionsdebatte, je-
denfalls dort, wo sie auf Schule bezogen ist.
Das Recht wird von einer ganzen Reihe von
Akteuren ideologisch-politisch instrumen-
talisiert; aus einem Selbstbestimmungs-
recht wird ein fundamentalistisch festge-
legtes, vorherbestimmtes, fir alle giiltiges
Ziel: die ,,Eine Schule fiir alle®

Denn Eichholz verneint (nicht offen-
siv, sondern etwas verschamt) das Neben-
einander von Regel- und Forderschulen; in
Letzteren wird ein Verstof3 gegen das ,, Aus-
sonderungsverbot® gesehen. Diese ,,Grund-
wertentscheidung“ schreibt Kindern bzw.
Eltern vor: Ihr habt auf eine inklusive Schu-
le zu gehen. Das nennt sich Menschen-
recht?

Das ,Nebeneinander, der Pluralismus
der Schulformen mit garantiertem Eltern-
wahlrecht, wire die einfache, klare Losung.
Die ,,Abstimmung mit den Fiiflen wiirde
erweisen, welche konkreten Schulen (nicht
nur abstrakt: welches Schulmodell) Erfolg
haben wiirden, und das heif3t: welche Schu-
le die jeweils ,richtige“ Schule fiir das be-
treffende Kind wire.

Die Logik, mit der Eichholz hier die
erzwungene Inklusion propagiert, verdient
Aufmerksamkeit. Das Rechtsgefiihl tritt an
die Stelle dessen, was an unmittelbarer Er-
fahrung in der Begegnung mit dem Kind

verloren gegangen ist. ,,In den Untergriin-
den regt sich Widerspruch.“ Auf dem Um-
weg liber die UN schafft sich das Rechtsge-
fithl das Instrument des Rechtsanspruches
auf Inklusion, um die Padagogen (und El-
tern? und Kinder?) aufzuritteln fiir die ver-
loren gegangene Begegnung mit dem (in-
dividuellen, in diesem Falle behinderten)
Menschen. Nur dass aus dem Rechtsan-
spruch in Eichholz’ Interpretation jetzt der
Anspruch des Staates an die Kinder und El-
tern geworden ist, sich der allgemeinen Re-
gel ,Inklusion unterzuordnen.

Mein Rat an Eichholz wire: Es gibt noch
andere Begegnungsebenen von Mensch zu
Mensch als das Rechtsgefiihl, und wenn sie
verloren gegangen sind, muss man sie eben
wieder suchen. Vielleicht gibt es sogar neue,
noch nie dagewesene, dann muss man sie
entdecken.

Es ist erstaunlich, dass ich Eichholz die-
sen Rat geben muss, denn er ist bekannter-
maflen Anthroposoph (ich bin es auch) und
steht den Waldorfschulen nahe. In der An-
throposophie und Waldorfpadagogik sind
die besagten neuen Begegnungsebenen
ganz zentral. Sie haben viel mit ,,Empathie®
zu tun; da gibt es den sogenannten ,Ich-
sinn’, der fiir die Wahrnehmung des einzig-
einmaligen anderen Menschen (Individu-
um) zustdndig ist, indem der eine Mensch
den anderen als ,,s-Ich” selbst entdeckt. Be-
gegnung lebt hier als Ich-Ich-Verhiltnis.
Das Rechtsgefithl dagegen — merkwiirdig,
dass man es einem Juristen sagen muss -
kann sich nur immer auf das gleichférmig-
abstrakte Gegeniiber, auf das ,Du“ bezie-
hen. Denn Recht soll ja fiir alle gleich sein,
und wollte im vorliegenden Fall eigentlich
nur sagen: Jeder hat das gleiche Recht zu
wihlen.

Martin Cuno

Zu meiner Person: Ich bin Lehrer an einer Wal-
dorf-Forderschule (Férderschwerpunkte Lernen,
Geistige Entwicklung, Emotionale und soziale
Entwicklung). In meiner Klasse sind auch zwei
Kinder mit Down-Syndrom.

Lob fiir Leben mit Down-Syndrom!

Ferien in Osterreich

Bezugnehmend auf den Artikel der Familie
Striese im Heft Nr. 67/Mai 2011 mochte ich
heute meine Eindriicke unserer Ferien im
Salzburger Land schildern. Es ist sehr scha-
de und durchaus nachvollziehbar, wenn die
schonste Zeit des Jahres durch derartige Er-
lebnisse und schlechte Erinnerungen ge-
triibt wurde.

Gott sei Dank konnen wir uns als seit
Jahren bekennende Osterreichurlauber nur
positiv @iber Land und Leute duflern. Nun-
mehr zum sechsten Mal waren wir in dem
zum Ort Wald gehérenden Mountain Club-
hotel ,,Ronach® Dieses von den Schwestern
Christine und Erika gefiihrte 4-Sterne-Ho-
tel ist fiir uns eine wahre Oase der Ruhe und
Entspannung. Besonders liebevoll wird un-
sere dreieinhalbjdhrige Tochter Ashley be-
handelt. Sie hat das Down-Syndrom und
lebt von Geburt an als Pflegekind in un-
serer Familie. Auf die Wiinsche und Be-
diirfnisse des Kindes wird immer eingegan-
gen. Thre oft sehr lauten Gebaren werden
mit freundlichen Worten toleriert: ,,Sie ist
doch ein Kind und Kinder diirfen auch mal
laut sein’, so die Feststellung der Hotelche-
fin. Uns ist das duflerst peinlich, die Skep-
sis und Erwartungshaltung auf die Reakti-
on der Giste grofi. Jedoch sind wir bisher
von negativen Auflerungen oder Beschwer-
den verschont geblieben. Eine gewisse Di-
stanz einzelner Hotelbesucher haben auch
wir schon verspiirt. Die Griinde kennt si-
cher der eine oder andere von uns: Un-
wissenheit, Unsicherheit und eine Portion
Schamgefiihl. Wir und ganz besonders un-
ser sechzehnjéhriger Sohn Hendrik 6ffnen
uns nur jenen Menschen, die direkt auf uns
zukommen. Ansonsten halt sich das Mittei-
lungsbediirfnis in Grenzen.

Evelyn Klaus, Chemnitz

(Anmerkung der Red.: Sie erfahren mehr tiber
Ashley auf Seite 31)

Ein herzliches Dankeschon fiir die immer wieder guten Infos und Beitrage in ,,Leben
mit Down-Syndrom" und auf Ihrer Internetseite. Mein Sohn wird im September 20
Jahre und wir konnen auf eine ereignisreiche Zeit zuriickschauen. ,,Leben mit Down-
Syndrom" begleitet uns schon viele Jahre. Eine gute Entscheidung, die ich nie bereut

habe. Weiter so!

Herzlichst, S. Hallwirth
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VERANSTALTUNGEN

Aus dem Veranstaltungskalender
des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Sprachforderung
von Teenagern mit DS

Vortrag fiir Eltern, Lehrpersonal und
Begleiter von Teenagern mit DS

Die sprachlichen Fihigkeiten von Tee-
nagern weisen sehr grof3e Unterschiede
auf. Trotzdem gibt es ein syndromty-
pisches Profil mit Stirken und Schwa-
chen in den verschiedenen sprachlichen
Bereichen. Besondere Schwierigkeiten
bestehen bei den meisten Jugendlichen
im Sprechen, wéihrend das Sprachver-
stindnis deutlich besser ist. Die Sprach-
forderung hat sowohl das Lebensalter
und die kognitiven Fihigkeiten zu be-
riicksichtigen als auch die visuellen Stér-
ken und auditiven Schwiéchen sowie die
typischen Beeintrachtigungen des Kurz-

zeitgedéchtnisses.
Auf diesem Hintergrund gilt es, eine
syndromspezifische  Sprachférderung

auch fiir Teenager zu konzipieren.

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken

Ort: Blindeninstitutsstiftung, 90607
Riickersdorf

Termin: Freitag, 3. Februar 2012,
voraussichtlich 19.30 Uhr

Weitere Informationen/Anmeldung
DS-InfoCenter, Tel. 09123/98 21 21
oder unter Fortbildungen auf der Web-
site: www.ds-infocenter.de

Identitat und
Selbstbestimmung

Workshop fiir Jugendliche:
Das bin ich und das wiinsche ich mir!

Fiir Jugendliche mit Down-Syndrom im
Alter von 16 Jahren bis 24 Jahren. An
diesem Nachmittag wollen wir uns da-
mit beschiftigen, welche Wiinsche und
Vorstellungen wir haben. Wir wollen
dazu Bilder ansehen, Rollenspiele durch-
fithren, Collagen herstellen. Wir wollen
uns auch dariiber unterhalten, was wir
gern machen, was wir gut kénnen, aber
auch iiber manche Probleme reden, die
wir vielleicht durch das Down-Syndrom
haben. Freundschaft und Partnerschaft
kann ein weiteres Thema sein.

Seminarleitung:
Frau Prof. em. Dr. Etta Wilken und
Herr Prof. Udo Wilken

Ort: Blindeninstitutsstiftung, 90607
Riickersdorf

Termin: Samstag, 4. Februar 2012,
10.00-14.00 Uhr

Weitere Informationen:
DS-InfoCenter, Tel. 09123/98 21 21
oder unter DS-Akademie auf der Web-
site: www.ds-infocenter.de

11. DS- Weltkongress in Sudafrlka

FRdiszig m :-rn-e m hol.i.h-ku

Mnﬁn' H-’H‘ﬂ'l MW
IS T?Almnt!ﬂ'}! .

Zum ersten Mal findet ein DS-
Weltkongress in Afrika statt, und
zwar in Kapstadt, Studafrika vom
15. bis 17. August 2012. Auf dem
Programm stehen ,the Big Five®
Rechte, Gesundheit, Soziale Teil-
nahme, Bildung und Arbeit.

Info: www.wdsc2012.0rg.za
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Unterstehende Veranstaltungen wurden
schon in der Mai-Ausgabe, Nr. 67 von
Leben mit Down-Syndrom veroffentlicht.

Es gibt bei einigen der Seminare noch
(wenige) freie Pldtze. Vielleicht etwas fiir
Kurzentschlossene?

DS-Familienseminar bei der
Lebenshilfe in Marburg

Leitung:

Frau Prof. Dr. Etta Wilken, Rolf Flathen
Termin: 20. - 22. 10. 2011

Ort: 35037 Marburg

Veranstalter: Lebenshilfe

Info: Tel.: 0 64 21/491-0
www.inform-lebenshilfe.de

Unser Kind mit Down-Syndrom
Familien-Seminar

Leitung:

Dr. med. Wolfgang Storm, Kinderarzt,
Karin Storm, Dipl.-Soz.Piad

Termin: 21. - 23. 10. 2011

Ort: 53809 Ruppichteroth
Veranstalter: Lebenshilfe NW

Info: Tel.: 022 95/90 92 - 21

Gebiardenunterstiitzte
Kommunikation (GuK)
Tagesseminar fiir Logopdden und Fach-
leute aus dem Frithforderbereich
Leitung:

Frau Prof. Dr. Etta Wilken
Termin: 28.10. 2011

Ort: 91207 Lauf

Veranstalter: DS- InfoCenter
Info: Tel.: 09123 982121
www.ds-infocenter.de

Syndromspezifische Forderung
von kleinen Kindern mit DS
Tagesseminar fiir Eltern von kleinen
Kindern und Fachleute
Leitung:

Frau Prof. Dr. Etta Wilken
Termin: 29.10. 2011

Ort: 91207 Lauf

Veranstalter: DS- InfoCenter
Info: Tel.: 09123 982121
www.ds-infocenter.de



VORSCHAU

IMPRESSUM

Herausgeber:

Deutsches Down-Syndrom-InfoCenter
Trager: Selbsthilfegruppe fir Menschen
mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.

Redaktion:

Deutsches Down-Syndrom-InfoCenter
Hammerhohe 3

91207 Lauf

Tel.: 09123 /98 21 21

Fax: 09123 /98 21 22

E-Mail: ds.infocenter@t-online.de
www.ds-infocenter.de

Fir die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(Januar 2012) sind u.a. geplant:

Wissenschaftlicher Redaktionsrat:

Ines Boban, Prof. Wolfram Henn,
Dr. Wolfgang Storm, Prof. Etta Wilken

Druck:

Fahner GmbH
Hans-Bunte-Strale 43
90431 Nurnberg

Erscheinungsweise:

Dreimal jahrlich, zum 30. Januar, 30. Mai
und 30. September.

Fordermitglieder erhalten die Zeitschrift
automatisch. Ergotherap1e

Bestelladresse:

Inklusion und Medizin

Deutsches Down-Syndrom-InfoCenter
Hammerhéhe 3

Erstkontakt mit Buchstaben - Eine Einzelbildanalyse

91207 Lauf

Tel.: 09123 /98 21 21 . .

Fax: 09123 /98 21 22 DS-Tagung in Koln

Die Beitrage sind urheberrechtlich ge- Berufsbild Integrationshelfer

schitzt. Alle Rechte vorbehalten. Nach-
druck oder Ubernahme von Texten fiir
Internetseiten nur nach Einholung schrift-

licher Genehmigung der Redaktion. Mei- . L . .
Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann,

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
Die Redaktion behalt sich vor, Leserbriefe ist der 30. Oktober 2011.

gekurzt zu veroffentlichen und Manu-

nungen, die in Artikeln und Zuschriften
geauBert werden, stimmen nicht immer
mit der Meinung der Redaktion Gberein.

skripte redaktionell zu bearbeiten.

ISSN 140 - 0427

Leben mit Down-Syndrom Nr. 68 | Sept. 2011 71



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 liber Kongresse und Tagun-

gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im

In- und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter
www.ds-infocenter.de.

Fordermitgliedschaft

Ich mochte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

(Trager: Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.)
mit einem jahrlichen Beitrag von .................... Euro unterstiitzen.

Der Mindestbeitrag betragt Euro 30,-.

Fordermitglieder erhalten regelmiBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name (bitte in Druckschrift)

Unser Kind mit DS ist am geboren und heif3t
StraBe PLZ/Ort/Land
Tel./Fax E-Mail-Adresse

Ich bin damit einverstanden, dass mein Forderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird. (Diese Abbuchungsermachtigung
kénnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Bankverbindung: Konto Nr. BLZ

Konto-Inhaber:

Meinen Forderbeitrag Uberweise ich jéhrlich 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 lhre Anschrift an.

Fiir Fordermitglieder im Ausland betragt der Mindestbeitrag Euro 40,-.

Ihren Beitrag Uberweisen Sie bitte auf das Konto der Selbsthilfegruppe, IBAN: DE 2676 3500 0000 5000 6425, BIC: BYLADEM1ERH bei
der Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck ,Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte lhren Namen und lhre Anschrift an.

Datum Unterschrift

lhr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Kérperschaft nach § 5 Abs.1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Niirnberg anerkannt. Bei Betrdgen tiber Euro 50,- erhalten Sie automatisch eine Spenden-
bescheinigung.

Bitte das ausgefiillte Formular, auch bei Uberweisung, unbedingt zuriicksenden an:

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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