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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

noch ganz unter dem Eindruck des 11. Welt-Down-Syndrom-Kongresses

in Kapstadt, Stidafrika schreibe ich dieses Editorial. Es war das erste Mal,
dass dieser Kongress, der alle drei Jahre in einem anderen Erdteil stattfindet,
von einem Verein in Afrika organisiert wurde. In Leben mit Down-Syndrom
konnte ich schon tiber diese Mammutveranstaltungen in Florida, Sydney,
Madrid, Singapur, Vancouver und Dublin berichten, jetzt war Kapstadt an
der Reihe. Der siidafrikanische Down-Syndrom-Verein (DSSA) hatte ein du-
Berst dichtes und vielfiltiges Programm zusammengestellt, bei dem das ein-
zige Problem eigentlich genau diese Vielfalt war. Wo geht man als Kongress-
teilnehmer hin, was ldsst man aus?

Nur ein Luxusproblemchen natiirlich, verglichen mit der schwierigen Situ-
ation in diesem Land der grofien Unterschiede zwischen Reich und Arm,
zwischen weifSer und schwarzer Bevolkerung. Viele Kinder mit DS, die in
schwarzen Familien geboren werden, tiberleben die ersten zwei Jahre nicht.
Der DSSA konzentrierte sich in den letzten Jahren darauf, landesweit Bera-
tungsstellen fiir Familien aufzubauen, um so zu erreichen, dass immer mehr
Kinder eine bessere medizinische Versorgung und Férderung bekommen.

Es war erfreulich festzustellen, dass relativ viele schwarze Kinder und Jugend-
liche mit DS und ihre Eltern am Kongress teilnahmen. Auch das machte die-
sen Event zu einem besonderen Erlebnis. Hier tut Vielfalt gut! Unser Titel-
foto zeigt die 16-jahrige Nwabisa aus der Provinz Ostkap, ein Mddchen, das
mir einerseits durch ihr ernstes Aussehen auffiel, mich dann aber, wie beim
Tanzprogramm am letzten Abend, durch ein gutes Rhythmusgefiihl und eine
auflergewohnliche Tanzbegabung begeisterte.

Die Organisation eines solchen Weltkongresses ist ein enormer Kraftakt, Stid-
afrika hat dies erfolgreich gemeistert. Der DS-Verein in Indien wird 2015 der
néchste Gastgeber sein, fiir 2018 haben sich u.a. Japan und Peru beworben!

Leichte Sprache, ja oder nein? - ein grofies Thema in dieser Ausgabe. Und le-
sen Sie vor allem den interessanten Beitrag zur Inklusion von Dieter Fischer.
Die Medizin ist mit orthopadischen Problemen vertreten, und zum neuen
Bluttest gibt es ebenfalls einige Beitrage. Musik- und Sprachtherapie sowie ein
bisschen Knigge fiir Kinder mit DS sind unter dem Stichpunkt Férderung zu-
sammengefasst. Die tdgliche Beschéftigung meiner Tochter mit unterschiedli-
chen Kalendern war fiir mich Anlass zu einer kleinen Anekdote, sozusagen aus
dem Leben gegriffen. Berichte aus dem Bereich Sport und Freizeit, die Vorstel-
lung neuer, lesenswerter Biicher und einige Leserzuschriften sind auch dabei.

Ich hoffe, die Mischung stimmt, und wiinsche viel Spaf beim Lesen.

Herzliche Thre
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Ambulanztreffen
Fachtagung in Lauf

Schon zum vierten Mal trafen sich die
DS-Sprechstunden-Teams zu einer Fach-
tagung. Die Veranstaltung fand am Sams-
tag, 28. April in Lauf statt. Am Vorabend
gab es einen kleinen Empfang im DS-Info-
Center. Insgesamt 25 Teilnehmer, die an
sechs verschiedenen Orten fiir Babys und
Kleinkinder mit DS Sprechstunden anbie-
ten, erlebten einen interessanten, arbeitsin-
tensiven Tag.

Als Gast eingeladen war Prof. Holm
Schneider, Universitdt Erlangen, der Er-
gebnisse aus der Studie ,,Einfluss der vorge-
burtlichen genetischen Diagnostik auf das
Leben von Kindern mit Trisomie 21° vor-
stellte.

Medizinische Themen wie orthopi-
dische Probleme (Ruth Kamping), hdma-
tologische Besonderheiten (Dr. Gerd Ham-
mersen) oder Atlanto-Axiale Instabilitat
(Dr. Matthias Gelb) standen genauso auf
dem Programm wie Verhaltensstérungen
(Dr. Armin Pampel). Das PEp-Team aus
Mainz referierte tiber die Rolle der Eltern
bei der frithen Forderung ihrer Kinder.
Ebenfalls praxisbezogen war der Beitrag
der Logopddin Simone Homer-Schmidt
iber die Anleitung von Eltern bei der
Sprachanbahnung ihrer Kinder. Prof.
Tilman Rohrer berichtete iiber den Stand
beim Zusammenstellen der DS-Leitlinien
und Prof. Ekkehart Paditz aus Dresden gab
eine Ubersicht der ,,Epidemiologische DS-
Daten verschiedener Lander parallel zur
vorgeburtlichen Diagnostik®

In diese Ausgabe von Leben mit Down-
Syndrom konnten wir zwei Beitrage die-
ses Treffens aufnehmen. Lesen Sie auf Sei-
te 20 den Beitrag von Prof. Holm Schneider:
»Folgen der zunehmenden Inanspruchnah-
me gezielter vorgeburtlicher Diagnostik®
und ,Orthopadische Probleme bei Men-
schen mit Down-Syndrom® von der Ortho-
péadin Ruth Kamping (Seite 10).
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Aktion: Humangenetische Beratungsstellen
Medizinische Innovation spornt zur verstarkten Aufklarung an

Zeitgleich mit der Einfithrung des nicht-in-
vasiven Bluttests zur Bestimmung von Tri-
somie 21 - ,LifeCodexx PraenaTest hat
das Deutsche Down-Syndrom-InfoCenter
deutschlandweit die Karte ,,Diagnose posi-
tiv. Down-Syndrom® an Humangenetische
Zentren und Beratungsstellen verschickt.
Damit leiten wir realititsnahe Informatio-
nen iiber Gesundheit, geistige Entwicklung,
Familienleben und den Platz von Menschen
mit Down-Syndom in unserer Gesellschaft
weiter an Arztinnen und Arzte, die wer-
dende Eltern iiber den Test und ihre Bedeu-
tung aufklaren und beraten.

Dabei ermuntern wir Beraterinnen und
Berater, sich an etablierte Organisationen
und Elterninitiativen zu wenden. Denn Fa-
milien haben umfangreiches fachliches und
lebenspraktisches Wissen iber Trisomie
21. Thre Erfahrungen bewihren sich oft in
schwerwiegenden Entscheidungssituationen.

Insgesamt wurden fast 300 Humangene-
tische Zentren und Beratungsstellen ange-
schrieben. Erfreulich waren die Reaktionen.

Viele der Praxen bestellten ausfiihrliches
Informationsmaterial, um selbst mehr tiber
Down-Syndrom zu erfahren und um es bei
Bedarf Familien, die sich mit der Diagno-
se Down-Syndrom auseinandersetzen miis-
sen, zur Verfiigung zu stellen.
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7. Auflage der Sonderausgabe
Diagnose Down-Syndrom, was nun?

Sept. 2012

Seit vielen Jahren gehért die Sonderausgabe un-
serer Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom zu den
beliebtesten der von uns herausgegebenen Pu-
blikationen. Die neue, 7. Ausgabe wurde textlich
leicht Gberarbeitet, um einige Artikel erganzt und
auch das eine oder andere Bild wurde durch ein
neues ersetzt.

Dies ist ein Heft speziell fir Familien, die am
Anfang eines gemeinsamen Lebensweges mit
einem Kind mit Down-Syndrom stehen. Sie fin-
den hier interessante und vor allem auch Mut
machende Artikel. Es ist uns wichtig, dass Eltern
gute, aktuelle Informationen moglichst schnell
nach der Geburt ihres Babys erhalten. Dies ist eine
wichtige Voraussetzung fiir einen guten Start in
das Leben mit diesem besonderen Baby. Deshalb
ist dieses Heft auch Bestandteil der Erstinfomap-
pe, die u.a. von vielen Geburtskliniken regelma-
Big bei uns angefordert wird. Vom Titelbild lacht
uns die kleine Julie Otto entgegen.



Und nun?

Das erste GuK-Bilderbuch ist da!

ie Gebarden-unterstiitzte Kommuni-

kation GuK zur sprachlichen Forde-
rung kleiner Kinder mit Down-Syndrom
hat sich seit vielen Jahren bewéhrt. Mit die-
sen einfachen Gebérden lernen die Kinder
sprachrelevante Grundlagen der Kommu-
nikation, auch wenn sie noch nicht spre-
chen konnen. Auf den GuK-Karten zeigen
Lisa und Tom, wie die verschiedenen Be-
griffe gebdrdet werden.

In diesem neuen GuK-Bilderbuch wer-
den in acht kleinen Geschichten Erlebnisse
von Lisa und Tom erzéhlt und das Einset-
zen der Gebérden im Alltag gezeigt. Das
héufige wiederholende Betrachten der Ge-
schichten und das gemeinsame Sprechen
und Gebidrden zu den Geschichten sollen
das Erinnern férdern und das Kind anre-
gen, Fragen zu stellen und zu beantworten.
Dieses dialogische Ansehen von Bilderbii-
chern hat sich als wesentlich fiir die allge-
meine Sprachférderung kleiner Kinder er-
wiesen. Ein weiterer wichtiger Aspekt zur
Forderung des Spracherwerbs ist es, das
Sprachangebot differenziert und kindge-
maf zu gestalten und zudem das Kind zum
aktiven Sprachgebrauch anzuregen. Gera-
de diese eigene Aktivitat, das bewusste Ein-
setzen der Gebdrde, fillt vielen Kindern oft
schwer. Selbst wenn sie die Gebarde nach-
ahmen konnen, setzen sie selber die Gebar-
de eher selten spontan ein. Das ist jedoch
wichtig, um in einen sprachféordernden
Dialog zu treten. Jede Geschichte ist des-
halb so aufgebaut, dass eine bestimmte Si-
tuation dargestellt ist und dann die Frage
gestellt wird, was jetzt passiert. Das Kind
soll dadurch ermuntert werden, was es er-
innert, mit einer Gebdrde mitzuteilen.
Dann wird umgeblittert und das Ende der
Geschichte kann betrachtet und gemein-
sam kommentiert werden.

Die Geschichten haben auch das Ziel, er-
wiinschtes Verhalten visuell zu verdeutli-
chen oder die Folgen von problematischem
Verhalten (Weglaufen) darzustellen. Diese
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Visualisierung erleichtert den Kindern, Ab-
ldufe und Konsequenzen besser zu verstehen
und zu erinnern. Die bildliche Darstellung
solcher Zusammenhinge in den Geschich-
ten iiber Lisa und Tom und die Moglichkeit,
gemeinsam dariiber zu sprechen ohne direkt
zu belehren, unterstiitzt das Erinnern auch
in konkreten vergleichbaren Situationen mit
dem Kind. So kann durchaus die Frage ge-
stellt werden: Was hat Tom da gemacht, was
hat Lisa da erlebt?

Wichtig ist es, die Geschichten mit dem
Kind oft zu wiederholen, damit sich Ritua-
le entwickeln kénnen (was passiert dann?)
und das Kind sich die Abfolgen merken
kann. Dabei lernt es auch, dass eigene Akti-
vitdt und die Mitteilung mit Gebarden, was
als Nachstes passiert, zum Umblattern und
zum Fortgang der Geschichte fithrt. Auch
ermoglicht die Darstellung der Gebérden
im Lebensalltag von Lisa und Tom, darin
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ein Beispiel zu sehen fiir den natiirlichen
Einsatz der Gebdrden, und das Kind zur
Nachahmung zu motivieren.

In den Bildergeschichten werden 40 ver-
schiedene Gebérden benutzt. Die Abbil-
dungen dieser GuK-Gebédrden befinden
sich zudem in einem Anhang und ermég-
lichen einen Uberblick iiber die angebote-
nen Gebdrden.

Ein wesentliches Ziel des Bilderbuches
ist aber, dass es zum gemeinsamen Betrach-
ten fithrt, zum Gesprich miteinander be-
gleitet mit Gebarden, zur Freude an der
Kommunikation und zum Spafd an den Ge-
schichten.

Text und Idee: Etta Wilken
lllustrationen/Grafik: Wolfgang Halder
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Auf zu neuen Ufern!

Aufzeichnungen aus der DS-Sommerakademie von Albin,
Andrea, Benjamin, Inka, Ludwig und Veronika

»~LaVida Loca” -
12. bis 18. August 2012

Fir diesen Sommer hat sich das DS-Info-
Center ein neues Experiment vorgenommen
und junge Erwachsene zur DS-Sommera-
kademie eingeladen. Bevor die Augusthitze
angebrochen ist, hat sich unsere achtkopfige
Gruppe auf den Weg nach Harbshausen am
Edersee aufgemacht. Dort haben wir einen
einwdchigen Bildungsurlaub in der wunder-
schénen Landschaft und unter sehr netten
Menschen verbracht. Mit allem, was dazu-
gehort und was es zu lernen und selbst zu
erfahren gegeben hat. Wir sind mit dem Zug
und zweimal Umsteigen gereist, wir haben
unser Frithstiick und die Brotzeiten selbst
vorbereitet, danach natiirlich aufgerdumt.
Jeden Tag gehorten lingere Spazierginge
auf den Plan und auch zwei Tagestouren mit
Bildungsprogramm. Wie es uns ergangen
ist und was wir erlebt haben, fassten wir in
einem gemeinsamen Artikel zusammen.
Und weil zu einem guten Artikel ein guter
Titel gehort, sammelten wir zundchst ge-
eignete Uberschriften. An einem Vor- und
einem Nachmittag wahrend der DS-Som-
merakademie entstand nun unser Gemein-
schaftswerk. So wie es geschrieben ist, haben
wir es gemeint. Nichts daran wurde von der
Redaktion korrigiert, lediglich die Reihen-
folge der Abschnitte wurde etwas geordnet.

In einem kleinen Dorf ...

... lag wunderbar idyllisch ein Ferienhaus
namens La Vida Loca von der Familie Woll.
Unterhalb des Dorfes war der Edersee. In
diesem Bezirk ist jeden Tag schones Wet-
ter. Und Sonne und strahlend blauer Him-
mel. Die Leute sind nett und freundlich,
das Haus ist wunderbar und ist prima zum
Schlafen (fiir alle bis auf Andrea und Lud-
wig). Einigen gefillt es allerdings nicht frith
aufzustehen, aber die Kochkiinste von Elz-
bieta scheinen unglaublich toll und leider
zu gesund zu sein. Veronika und Benni, ei-
gentlich fast alle, finden es OK.
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Natur, Natur” sein lassen

Da, wo wir gestern waren im NaturZen-
trum Edersee haben wir eine wunderbare
Fithrung bekommen. Diese Fithrung war
sehr beeindruckend, vor allem wegen der
tollen Wasserspiele mit den Lichteffekten.
Und der Film iiber den Kellerwald, iiber
die Tiere und Pflanzen war sehr aufregend.
Fir Albin war das sogar Weltklasse. Wegen
der Tierstimmen, die wir gehort haben und
wegen dem, was wir gespiirt haben war es
firr alle spannend. Zum Beispiel sind Fle-
dermduse an uns vorbeigeflogen. Fiir Albin
und Benjamin war das etwas erschreckend
und lustig, und deshalb sind sie einander in
den Arm gehiipft. Wir haben das Rauschen
des Windes gehort, das Flattern der Fleder-
mause, aus dem Waldboden ist ein Wurm
geschliipft. Wir haben aus diesem Film ge-
lernt, die Natur in Ruhe zu lassen.

Tiere, Luchs und Mause

Luchse, Feuersalamander (ob ein Feuersa-
lamander brennen kann?) in einem Stein-
bruch mit Felsen. Die Tiere sind zutraulich.
Tiere geben Gliick und leben in den Wil-
dern. Alle Tiere in der Natur, die suchen na-
turlich auch nach Futter und nach dem Re-
genwasser, das vom Himmel herabfliefit.

Die Geschichte eines gro3en Abenteuers
auf dem Naturberg

Zum NaturZentrum Edersee sind wir am
Vormittag mit einem Grofiraum-Taxi ge-
fahren, zuriick nach Harbshausen sind wir
gewandert. Uber den steinigen und mit
Brennnesseln bewachsenen Berg. Mit Ce-
zars und Albins Unterstiitzung, und liebe-
vollem Zuhoren und Zureden von Elzbieta
haben wir es geschafft, nach La Vida Loca
zuriickzukommen. Und was heif3t ,La Vida
Loca“? Das heifdt: ,Das verriickte Leben®
Und am ersten Tag unseres Urlaubs hat
Ludwig dazu gesagt: ,Verriicktes Leben ha-
ben wir schon!“ Hat er wohl uns alle damit
gemeint? Inka hatte dazu einen Vorschlag -
Party zu machen.
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Cezar & das Tischtennisteam

Zuallererst haben wir ein Tischtennistour-
nier gespielt. Immer wieder haben wir auch
einzeln gespielt. Jeder war mal bis ins Fina-
le gekommen. Was fiir ein Gliick, dass wir
hier eine Tischtennisplatte hatten!

Unser bester Urlaub mit Andrea, Albin,
Benjamin, Cezar, Elzbieta, Inka, Ludwig
und Veronika

Am Sonntag sind wir losgefahren und die
Woche war schon. Die Blumen auf den Wie-
sen leuchten hier in der glinzenden Sonne.
Und die Stichmiicken waren gekommen,
besonders in der Nacht, wenn das Fenster
offen und das Licht an war. Die Ausfliige
waren wunderbar. Zundchst waren wir im
NaturZentrum Edersee, am Donnerstag
sind wir zum Schloss Waldeck gefahren. Bei
traumhaften Temperaturen machten wir
eine Schiffsfahrt mit dem Schiff ,,Stern von
Waldeck®. Und dort haben wir sehr viele
Fotos gemacht, besonders die Frauen. Am
schonsten war, als die Sonne auf das glit-
zernde Wasser gestrahlt hat. Im Waldeck am
Edersee tobten wir uns aus auf einem Klet-
tergeriist — manche mehr, andere weniger.

Aus dem Gaéstebuch, geschrieben von An-
drea (unkorrigiertes Original) 18.08.2012:
Die Herberge Via di loca kann man in der
Offentlichkeit nur weiterempfehlen. Die Leu-
te sind sehr gastfreundlich und sehr hilfsbe-
reit. Vor allem Graziela, Mario und Felix. Der
Ausblick auf dem Edersee ist ein Traum, und
herrlichen, saftigen Wiildern ist ein Gedicht.
Die Ausfliige haben mir sehr gut gefallen vor
allem das Schloss Waldeck, Nationalpark und
die traumbhaften Schiffstour auf dem Edersee.
Ich durfte die Bekanntschaft erfahren tiber
Tassilo und der kleine siiffer Sohn von Gra-
ziela, Jerinimo kennenlernen. Macht weiter so
mit eurem tollen, leckeren, mexikanischen Es-
sen. Es hat sehr gut geschmeckt.

Eure Andrea

PS: Das Leben soll ganz verriickt enden! Via
di loca eben!! Ich habe euch lieb!



Spiritualitat und GIane TEXT: MICHAELA HILGNER

Wie leben Menschen mit Down-Syndrom ihren Glauben? Wir suchen Beitrage!

In unseren nun 71 Ausgaben von Leben mit
Down-Syndrom haben wir ab und zu Er-
fahrungsberichte von jungen Menschen
mit Down-Syndrom veréffentlicht, in de-
nen von der Kommunion oder Konfirma-
tion berichtet wird. Doch wie leben Men-
schen mit Down-Syndrom ihren Glauben,
wie wichtig ist es ihnen, was spricht sie be-
sonders an, wer sind ihre Vorbilder und wie
sind sie in Gemeinden oder Glaubensge-
meinschaften integriert? Diese Themen ha-
ben wir bisher nicht ndher betrachtet und
doch scheinen sie sehr wichtig fiir jeden
Einzelnen, jede Einzelne zu sein.

Wir haben uns umgehort und festge-
stellt, dass der personliche Glaube - da wo
es ihn in welcher Form auch immer gibt
- bei den meisten Menschen mit Down-
Syndrom eine sehr grofie Rolle spielt. Be-
stimmte Rituale, wie bekannte Lieder zu
bestimmten Zeiten zu singen, die Ruhe und
den geordneten Ablauf im Gottesdienst zu
geniefSen, Orientierung und Beistand zu
haben, Rituale akribisch zu pflegen, dies
sind nur einige wenige Dinge, die das per-
sonliche spirituelle Wohlbefinden beein-
flussen. Ein spirituelles/geistliches Wohl-
befinden beeinflusst und schliefit die ganze
Person mit ein. Mit dieser ganzheitlichen
Sicht wird deutlich, wie wichtig es ist, die
Gefiihle und den Glauben jedes Einzelnen
zu achten, nicht nur, weil es Teil unserer
Grundrechte ist. Dabei konnen, miissen
aber nicht unbedingt die Einhaltung und
die Ausiibung einer bestimmten Glaubens-
richtung/Religion eine Rolle spielen.

Menschen mit Down-Syndrom haben
gleiche Bediirfnisse wie andere Menschen
auch - unter anderem die Achtung der
Privatsphdre, das Bediirfnis nach Freund-
schaft, Liebe und auch die Akzeptanz und
das Leben-Diirfen ihres Glaubens.

Glaube wirkt sinnstiftend, gibt Halt und
bietet Antworten auf Fragen, die uns be-
wegen und mit dem reinen Menschenver-
stand nicht zu erkldren sind. Die Annahme
jedes Einzelnen, unabhingig von Fihigkei-

ten und Talenten, ist Grundlage der meisten
Religionen. Vor allem in den christlichen
Gemeinden miisste Inklusion per se Selbst-
verstandlichkeit sein - nicht nur aus reinem
Mitgefithl und dem Ruf nach Fiirsorge,
sondern aus dem Bewusstsein, dass jeder
Mensch einzigartig und gewollt ist. Doch
wie sieht es in der Realitat aus? Wie wird
Inklusion in den Gemeinden gelebt - ist es
Gemeinden bewusst, dass sie ein wichtiger
Baustein fiir die Inklusion in unserer Ge-

sellschaft sind? Ist Inklusion ein Thema?

Verschiedene Religionen, verschiedene
Zeitalter haben und hatten jeweils eine
durchaus unterschiedliche Sicht auf Men-
schen mit Behinderung. Wie bestimmen
sie uns? Sehen wir Behinderung als Strafe,
sind Menschen mit Down-Syndrom in un-
seren Augen besonders gesegnet, haben sie
einen ,,besonderen Draht nach oben“? Und
gelingt es uns, den Glauben von Menschen
mit Down-Syndrom ernst zu nehmen, ih-
nen ,echten“ Glauben zuzutrauen?

Beitrage gesucht

Fragen iiber Fragen, die wir gern in der
néachsten Ausgabe von Leben mit Down-
Syndrom nicht klaren, aber dennoch néher
beleuchten mochten. Wir freuen uns iiber
Thre Beitrdge dazu.
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Menschen mit Down-Syndrom

kommen zu Wort

Neben der Sicht von aufien auf Menschen
mit Down-Syndrom sollen sie selbst aber
auch zu Wort kommen diirfen.

Wer mochte, kann Sitze weiterschrei-
ben. Man kann die Sitze auch anders
schreiben. Zum Beispiel wenn man an Al-
lah glaubt. Und man kann noch mehr Sitze
dazuschreiben. Der Brief kann mit der Post
geschickt werden.

Eine E-Mail kann man auch schreiben
an: hilgner.ds.infocenter@t-online.de.

Anregungen zum Weiterschreiben:

Ich glaube an ...

So stelle ich mir einen Gott vor ...
Gott hilft mir, wenn ...

So driicke ich meinen Glauben aus ...
Dabei fiihle ich ...

In der Gemeinde mag ich ...

In der Gemeinde mag ich nicht ...
Diese Menschen haben mir von Gott

erzahlt ...
Mein Vorbild im Glauben ist ...
@ Dieses Lied oder Gebet kenne ich aus

dem Gottesdienst ...
e Das mochte ich noch sagen ...
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11. Down-Syndrom-Weltkongress

The Big Five, so lautete das Motto des elf-
ten Welt Down-Syndrom-Kongresses. Da-
mit waren nicht die iiblichen Big Five ge-
meint, die man aus der Touristikbranche
kennt, wenn es um Sitidafrika geht, ndmlich
der Elefant, das Nashorn, der Biiffel, der
Lowe und der Leopard - die fiinf Tiere, die
frither Grof3wildjdgern besondere Schwie-
rigkeiten bereiteten, die man aber heute bei
Safaris mehr entspannt beobachten und fo-
tografieren kann.

Bei den Big-Five-Themen am Kapstad-
ter Kongress handelte es sich um: Rechte,
Gesundheit, Soziale Beteiligung, Bildung
und Arbeit, Themen, die weltweit allen, die
sich mit Menschen mit Down-Syndrom be-
schiftigen, noch viele Schwierigkeiten be-
reiten. Von entspannt zuriicklehnen und
beobachten sind wir weit entfernt. Vor al-
lem in einem Land wie Siidafrika oder wie
in den tibrigen afrikanischen Staaten.

Vier Tage voll mit DS-Informationen -
wie lasst sich das zusammenfassen? In die-
ser Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
kann ich nur erste Eindriicke schildern.
Uber neue Therapieansitze, interessan-
te Fachvortrage und gute Beispiele aus der
Praxis wird dann in den folgenden Aus-
gaben einiges zu lesen sein. Networking
ist natiirlich auch wichtiger Bestandteil ei-
nes Kongressbesuches. Viele neue Kontak-
te konnten gelegt werden und es ist schon,
Menschen, die man von vorigen Kongres-
sen kennt, wieder zu treffen, dazu geho-
ren auch junge Erwachsene mit Down-Syn-
drom, und man freut sich, wenn man erlebt,
wie toll sie sich weiterentwickelt haben.

Die ca. 680 Teilnehmer kamen aus 45
verschiedenen Lindern, die meisten na-
turlich aus Stdafrika, aber auch Vertreter
der DS-Organisationen und Eltern aus Na-
mibia, Botswana, Tansania oder Nigeria
waren angereist. Australien war mit min-
destens 50 Personen gut vertreten, 20 da-
von gehorten der Tanzgruppe E-motions
an, die sich mit Biithnenauftritt und einem
Workshop bei der Indaba auch aktiv betei-
ligte. Mit ca. 25 Teilnehmern aus den Nie-
derlanden - darunter die fiinf Downistie-
Soapstars - stellten die Hollander wohl die
grofite Gruppe aus Europa, gefolgt von den
Englindern, und dieses Mal gab es auch
eine groflere Beteiligung aus Skandinavien.
Leider gab es aus Deutschland, aufler Prof.
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Tilman Rohrer (Universitit Homburg) und
Herrn Klaus Lachwitz (Inclusion Interna-
tional), beide auch Referenten, keine Teil-
nehmer.

Es kam wie ein Schock, in diesem hochst
modernen, wunderbar ausgestatteten Kon-
gresszentrum in Kapstadt zu erfahren,
dass von den ca. 2000 Kindern, die jahr-
lich in diesem Land geboren werden, 65 %
die ersten zwei Lebensjahre nicht tiberle-
ben, dass nur ein Drittel der Babys bei der
Geburt tiberhaupt diagnostiziert wird und
viele Familien erst Monate oder gar Jahre
spater erfahren, dass ihr Kind Trisomie 21
hat. Da grof3e Teile der Bevolkerung sowie-
so schon einen schlechten Zugang zu adi-
quater medizinischer Versorgung haben,
sind auch die Bedingungen fiir Kinder mit
Down-Syndrom schlecht. In seinem Vor-
trag machte Prof. Arnold Christianson von
der Universitidt in Johannesburg unmiss-
verstandlich klar, wie ernst die Situation
in Sudafrika ist. Teils ist dies die Folge der
HIV-Epidemie, fiinf Millionen Menschen
sind in diesem Land an Aids erkrankt,
die Lebenserwartung ist drastisch gesun-
ken, die Kindersterblichkeit gestiegen und
es herrscht ein grofler Mangel an medizi-
nischem Personal.

Prof. Christianson kritisiert aber auch
die Unfdhigkeit der Regierung und ihr Des-
interesse am Schicksal behinderter Men-
schen. Obwohl auf der formalen Ebene die
Rechte der Menschen mit Behinderung ge-
regelt sind und ihnen angemessene medizi-
nische Versorgung, Forderung, Bildung etc.
zugesichert sind, sieht die Praxis ganz und
gar anders aus: All the good rules are lost
in translation!

Wie traurig diese Situation auch ist, na-
tirlich gibt es auch Gutes aus Siidafrika zu
berichten. Nur schon die Tatsache, dass es
der DSSA gelungen ist, den Weltkongress
nach Kapstadt zu holen, ist bewunderungs-
wert. Dadurch erreichte das Thema Down-
Syndrom endlich mal die Medien. Und, wie
mir eine Familie begeistert erzdhlte, der
Kongress gibt Angehorigen und DS-Ver-
einen in Sudafrika einen enormen Auf-
schwung und ermutigt alle, weiter fiir bes-
sere Lebensbedingungen der Kinder zu
kampfen.
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Self advocate Gute Beispiele von Selbst-
vertretern gibt es auch hier. Hayley Reh-
bock z.B., als Sangerin in einer Rockband
aktiv, zeigte Prdsenz mit einem eigenen
Poster, Viva Maqina assistierte gewandt bei
der Preisverleihung oder Luan Swanepo-
el, der mit einer perfekt vorgetragenen und
sehr witzigen Prasentation auf Englisch und
Siidafrikaans iiber den Ubergang von Schu-
le in die Arbeitswelt das Publikum im Ple-
num begeisterte.

Sehr beeindruckend war der 40-minii-

tige Vortrag von Sheri Brynard, auswendig
und fehlerfrei, ,Hope and Challenges of Li-
ving with Down Syndrome®, in der sie Men-
schen mit DS aufrief, sich zu wehren, sich
bemerkbar zu machen und fiir die eigenen
Rechte einzutreten. Sheri Brynard ist auch
in der Offentlichkeit bekannt, im Juli 2012
wurde sie in Stidafrika zur Woman of the
Year gewahlt.
Outreach Programm Erfreulich ist,
dass die DSSA, anfangs hauptsichlich in
den groflen Stidten angesiedelt, nun ver-
sucht, im ganzen Land flichendeckend
Stutzpunkte aufzubauen, sodass die meist
schwarzen Familien, die auf dem Land le-
ben, oft in sehr abgelegenen Gegenden,
eine bessere Unterstiitzung bekommen.
Von diesen Stiitzpunkten aus besucht me-
dizinisches und pédagogisches Fachper-
sonal betroffene Familien, informiert tiber
Forderung, die richtige Ernahrung oder fi-
nanzielle Unterstiitzung, die den Familien
mit einem Kind mit Down-Syndrom offizi-
ell zustehen.

Indaba Am Tag vor dem offiziellen Kon-
gressanfang hatten sich 85 junge Menschen
mit Down-Syndrom zu einem Indaba ver-
sammelt. (Indaba ist eine wichtige Konfe-
renz von Vertretern der Zulu- und Xhosa-
Volker Siidafrikas. Der Begriff wird heute
auch weltweit hdufig benutzt, wenn es um
ein Treffen oder eine Besprechung geht.)
Schon vor drei Jahren beim Weltkongress
in Dublin gab es ein solches Treffen der Sy-
node, an dem nur Menschen mit Down-
Syndrom teilnehmen durften. Gemeinsam
bereiteten die Teilnehmer ein Statement
vor, das in einer extra Veranstaltung verle-
sen wurde. Der Appell richtete sich an alle
anderen Menschen: Hilf uns nicht zu viel!



Glaube an uns! Schau nicht auf uns herab!
und durchaus auch an alle, die Down-Syn-
drom haben: Lerne viel und hore nicht mit
dem Lernen auf! Denk an deine Gesundheit:
Iss gesund, kein Junkfood! Gutes Benehmen
ist wichtig!

Medizinischer Tag Eine weitere Veran-
staltung im Vorfeld des Kongresses war ein
Treffen, organisiert von der DS-Medical-In-
terest-Group, an dem hauptsachlich Medi-
ziner teilnahmen.

Eroffnet wurde es mit einer Rede von
Jaspreet Sekhorn, einer jungen Dame mit
Down-Syndrom aus Singapur. Sie appe-
lierte an die Arzte, mit Menschen mit DS
respektvoll umzugehen. ,You value your
life. We do too! Do not label us! Do not ste-
reotype! Menschen mit Down-Syndrom
wollen ernst genommen und gleichwer-
tig behandelt werden. Nimm dir geniigend
Zeit, verwende Leichte Sprache, achte auf
Korpersprache, vergiss auch unsere emo-
tionale Gesundheit nicht, sei sensibel, be-
handle uns nicht wie Kinder und sehe die
Vielfalt: ,,One glove doesnot fitt all!“

Eine Ubersicht iiber die Aktivititen der
Medical-Interest-Group und eine interes-
sante Vorstellungsrunde, in der alle Teil-
nehmer die Gelegenheit hatten, kurz iber
ein bestimmtes Projekt, Problem, Anliegen
aus ihrem jeweiligen Land zu berichten.

Kurzbeitrage in dieser Runde kamen
von u.a. Daniel Satgé (Krebs), von Jacque-
line London (Hautprobleme), beide aus
Frankreich, und von Prof. Siegfried Pue-
schel aus den USA (iiberarbeitete medizi-
nische Richtlinien).

mm e
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Ein ahnlicher Tag mit péadagogischen
Themen fand nach dem Kongress am Sams-
tag, 18. August statt.

Fachvortrage Das eigentliche Programm
wurde mit afrikanischer Musik und einer
feierlichen Fahnenzeremonie eréffnet, mit
einigen offiziellen Reden von Regierungs-
vertretern, u.a. der Ministerin fiir Frauen,
Kinder und Menschen mit Behinderung.
Jeder Tag fing mit einigen Vortrdgen in Ple-
num an, danach hatte man die Qual der
Wahl und konnte aus ca. 20 parallel ange-
botenen Présentationen wéhlen: Rechtsfra-
gen, Familien/Geschwisterthemen, Erstbe-
ratung, Frithférderung, medizinische und
péadagogische Topics, Schul- und Arbeits-
moglichkeiten, Babys und Gesundheit, Alz-
heimer und Demenz, Gesund leben, Lesen
oder Rechnen lernen, Logopadie, Physio-
therapie, Sport und noch vieles mehr!

Erfrischend anders und aufschlussreich
sind die Prasentationen von Menschen mit
DS selbst, denen bei den Kongressen immer
mehr Platz eingerdumt wird.

Selbst konnte ich unseren Film ,,Down-
Syndrom und ich®, versehen mit englischem
Untertitel,, zweimal zeigen und erntete da-
mit viel Lob. Zehn Exemplare hatte ich da-
bei, als ,,give-away*, sie sind nun u.a. in Ja-
pan, Rhodesien, Brasilien und Australien.

Wihrend der Abschlusszeremonie wur-
de die DS-Weltkongressfahne feierlich Ver-
tretern der indischen DS-Organisation
iiberreicht. Sie ist Gastgeberin des nachsten
Weltkongresses, der 2015 in Chennai statt-
finden soll.
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Welcome Cocktailparty Auch der soziale
Aspekt kam nicht zu kurz und mag fiir so
manch einen fast wichtiger sein als die vie-
len Fachbeitrage. Am ersten Tag gab es eine
Welcome Cocktailparty im groflen Saal des
Kongresszentrums. Kapstadts Biirgermei-
sterin begriifite die Géste aus aller Welt, le-
ckeres Fingerfood, feine Getrinke sowie
Tanz- und Musikeinlagen trugen zur gu-
ten Stimmung bei. Mitten in diesem Tru-
bel wurden - leider nur wenig beachtet -
die DS-Awards, die DSi jedes Jahr vergibt,
tiberreicht.

Galadinner Das noch groflere Event war
das Galadinner am letzten Kongresstag.
Wer wie ich das Gliick hatte und schon 6f-
ter bei einem Weltkongress war, weif3, dass
dies nicht nur ein leckeres Essen in gepfleg-
tem Ambiente bedeutet, sondern dass viel-
mehr Musik und Tanz im Mittelpunkt steht.
Schon bevor das Essen aufgetischt wurde,
spielt die Band und stiirzen sich die Men-
schen mit DS - mache richtig fein zurecht-
gemacht — auf die Tanzfldche. Im Laufe des
Abends erobern sie mehr und mehr die
Biihne, bis dass die Band fast nicht mehr zu
sehen ist.

Zusammenfassend ldsst sich sagen: Ein
rundum gelungener Kongress! Dank an
Vannessa dos Santos und ihr Team von
DSSA! m

| Sept. 2012 11




MEDIZIN

Orthopadische Probleme bei Kindern
mit Down-Syndrom ... ...

Als Orthopadin und Mutter einer siebenjahrigen Tochter mit Down-Syndrom ist die Autorin in der gliick-
lichen Lage, privates und berufliches Interesse miteinander verbinden zu kdnnen. Obwohl das Down-
Syndrom die haufigste angeborene Chromosomenanomalie ist, befasst sich nur ein geringer

Teil der medizinischen Fachliteratur mit den orthopadischen Problemen. In diesem Artikel gibt

Frau Kamping eine Ubersicht tiber die wichtigsten orthopédischen Probleme und Besonderheiten.

Grundproblematik

Bei Menschen mit Down-Syndrom fithren
zum einen die vermehrte Bandlaxitit, d.h.
die Uberdehnbarkeit der Gelenke und de-
ren Kapseln, sowie die niedrigere Spannung
der Muskulatur, Muskeltonus genannt, zu
verschiedenen orthopadischen Problemen.

Bei der Geburt weisen nahezu alle Siug-
linge mit Down-Syndrom eine Uberbeweg-
lichkeit (Hypermobilitit) der Gelenke auf.
Dies nimmt mit fortschreitendem Alter ab.
Neben
reifung ist auch die Reifung des Kleinhirns
und der Gehirnwindungen verzdgert. Da-
durch werden Gleichgewicht und Motorik
beeintrachtigt; es resultiert eine sogenannte
motorische Retardierung. Der Laufbeginn
ist im Durchschnitt um 18 Monate verzo-
gert und typische Gangbildverinderungen
treten auf.

Diese Verzogerungen konnen dazu fith-
ren, dass die Kinder sich Bewegungsmus-
ter aneignen, die unphysiologisch sind
und die motorische Entwicklung eher be-
hindern. Daher ist der frithzeitige Einsatz
von Krankengymnastik auf neurophysiolo-
gischer Basis, wie Vojta- oder Bobaththera-
pie, sinnvoll.

einer verlangsamten Knochen-

Gangbildverinderungen

Héufig sind Menschen mit Down-Syndrom
im Alltag bereits an ijhrem Gangbild und
ihrer Haltung zu erkennen. Dies ist unter
anderem bedingt durch eine Storung der
Gangabwicklung.

Die Standphase ist verlangert, die Schritt-
lange hingegen verkiirzt. Knie und Hiifte
werden stark gebeugt, die Hiifte nach au-
en gedreht und dann zu frith und unzu-
reichend gestreckt. Durch den haufig auf-
tretenden Knickplattful wird der Fuf3 im
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Sprunggelenk nach auflen gedreht und wird
plan aufgesetzt, sodass keine Abrollbewe-
gung moglich ist. Das Gangbild wird durch
schwache Fufimuskeln noch schwerfilliger.
Das Fersenbein kann nur unzureichend
stabilisiert werden, sodass das Gleichge-
wicht gestort wird und ausbalanciert wer-
den muss. Das Zentrum der Belastung des
Fufles ist nach vorn verlagert und der duf3e-
re Fufirand wird nicht mitbelastet.

Insgesamt ist die Gehgeschwindigkeit
verlangsamt, obwohl viel Aktion geschieht.
Dieses kostet zusitzliche Kraft und fiithrt zu
einer schnelleren Ermiidung.

FuBdeformitaten

Der Mensch ist den ganzen Tag ,,auf den Bei-
nen’, d.h. auf den Fiflen. Stimmt mit diesem
im wahrsten Sinne fundamentalen Teil des
Korpers etwas nicht, wird die Statik des ge-
samten Korpers negativ beeinflusst. Daher
sind die Fiifle und ihre Funktion ein wich-
tiger Punkt bei der drztlichen Untersuchung.

Bis zu 90 % der Menschen mit Down-
Syndrom zeigen Verdnderungen des Vor-
fufles. Bedingt durch die Bandlaxitét besteht
eine Uberbeweglichkeit des Mittelfuffkno-
chens der Grofizehe bei 40 % der Menschen
mit Down-Syndrom. Dieses kann sowohl
zu einer nach auflen zeigenden Grofizehe
(Hallux valgus) als auch zu einer nach in-
nen zeigenden GrofSzehe mit Sandalenfur-
che (Hallux varus) fithren
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Der Hallux valgus kommt 2,5 Mal hédu-
figer als in der Normalbevélkerung vor. Er
stellt ein Risiko fiir die spétere Entwicklung
einer Arthrose dar. Die Behandlung besteht
aus sensomotorischen Einlagen, die einer-
seits die FufSimuskulatur aktivieren und zu-
dem die Wahrnehmung der Fiifle und der
Stellung des Kérpers im Raum (Proprio-
zeption) verbessern koénnen. Zusitzlich
koénnen  Hallux-valgus-(Nacht-)Schienen
benutzt werden. Allerdings kann ein Fort-
schreiten der Fufideformitit nur im Wachs-
tumsalter aufgehalten werden. Ansonsten
bringen die passiven Schienen nur eine
Korrektur wihrend des Tragens.

Nach Wachstumsabschluss ist dann eine
definitive operative Korrektur moglich und
zu empfehlen.

Hallux Valgus

Hallux Varus




Der Hallux varus stellt nur in ausge-
pragten Fillen eine Operationsindikation
nach Wachstumsabschluss dar. Konservativ
wird bei den genannten Fuf3deformititen
mit Krankengymnastik auf neurophysiolo-
gischer Basis und sensomotorischen Einla-
gen gearbeitet.

Der flexible Knickplattfu (Pes plano-
valgus) besteht bei 2 bis 6 % der Kinder mit
Down-Syndrom. Flexibel bedeutet, im un-
belasteten Zustand bildet sich ein Fuf3lings-
gewoOlbe, das unter Belastung verstreicht,
sodass der Fuinnenrand aufliegt. Schmer-
zen werden selten beklagt, aber die Kinder
sind schneller ermiidbar. Wenn Schmerzen
auftreten, sind sie durch die Uberdehnung
der beteiligten Bander und Muskeln (Tibi-
alis anterior und Gastrocnemius medialis)
bedingt.

Bei Erwachsenen mit Down-Syndrom
liegt die Rate der Plattfiif3e bereits bei 60 %.
In der Hilfte dieser Fille besteht ein soge-
nannter kontrakter, also fester Plattfuf3, der
auch unbelastet besteht. Ein schwerer Platt-
fufy mit knoéchernen Verdnderungen ist je-
doch selten. Schwierigkeiten treten dann
bei der Schuhversorgung auf und es besteht
das Risiko eines spiteren Gelenkverschlei-
Bes im Bereich der Fiifie.

Orthesen und Einlagen
Um eine moglichst physiologische Bean-
spruchbarkeit der Fiifle zu gewdhrleisten, ist
die korrekte Ausrichtung des Fersenbeines
notwendig. Dies ist durch sensomotorische
Einlagen mit oder ohne Fersenfassung oder
durch sprunggelenksiibergreifende Schie-
nen (DAFO) oder Ringorthesen méglich.
Art und Hohe der Versorgung hingen vom
Grad der Instabilitit des Fufles, der mus-
kuldren Kontrolle des Korpers in der Auf-
richtung, dem Alter des Kindes sowie vom
Gangbild ab.

Sollte z.B. eine ausgeprigte Instabilitit
der Sprunggelenke mit Abheben des dufle-

ren Fufirandes vorliegen, ist eine sprungge-
lenksiibergreifende oder sogar wadenhohe
Versorgung erforderlich, um die Vertikali-
sierung des Kindes zu férdern.

Durch die Orthesen/Einlagen besteht
nun bei der Gewichtsiibernahme mehr Sta-
bilitdt im Fufi. Die sensomotorischen Auf-
bauten verbessern die neuromuskulire
Kontrolle (Zusammenspiel von Gehirn/
Nerven/Muskeln).

Zu beachten ist allerdings, dass gerade
Kinder mit Down-Syndrom sehr empfind-
lich an den Fiflen sind. So sollten die sen-
somotorischen Aufbauten zundchst von
geringer Hohe sein, um die Akzeptanz zu
verbessern. Auch handwerklich gut gearbei-
tete Orthesen, die das Kind jedoch ablehnt,
sind nur kostenintensiv und ohne Wirkung.

Regelmiflige Kontrollen der Einlagen
und Orthesen bei einem Kinderorthopa-
den sind zu empfehlen, da wihrend der
motorischen Entwicklung des Kindes die
Hohe der notwendigen Versorgung sich
deutlich dndern kann. Ist z.B. eine waden-
hohe Versorgung zunichst notwendig, um
dem Kind einen stabilen Stand zu ermdgli-
chen, kann bereits innerhalb von sechs Mo-
naten die Entwicklung so weit voranschrei-
ten, dass eine niedrigere Versorgung wie
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sprunggelenksiibergreifende oder fersen-
fassende Orthesen ausreichend sind.

Eine operative Korrektur ist nur bei aus-
geprigten Knickplattfilien notwendig, die
die Gehfihigkeit einschrinken, sowie bei
anhaltenden Schmerzen. Ab dem Jugendal-
ter kommen dann eine Fersenbeinverlange-
rung (OP nach Evans), eine Teilversteifung
(talonaviculdr) oder sogar eine komplette
Versteifung der FulSwurzel (Triple-Arthro-
dese) in Frage. Bei Erwachsenen mit kon-
traktem Plattfuf3 ist die Versorgung mit or-
thopadischen Maf3schuhen die erste Wahl.

Abschlieflend zum Thema Fuf3 ist zu sa-
gen, dass zum Behandlungsspektrum bei
kleinen Kindern auch das knocheliibergrei-
fende, geschniirte Schuhwerk gehort. Die-
ses fasst den Fufl besonders gut und stabi-
lisiert ihn. Dabei ist auf eine flexible, nicht
zu dicke Sohle zu achten, sodass der Fuf3 ge-
nug Informationen bekommt und verarbei-
ten kann (Propriozeption!). Ist dies nicht
ausreichend, kommen Einlagen, gegebe-
nenfalls Orthesen, hinzu, sowie Kranken-
gymnastik auf neurophysiologischer Basis
und die Anleitung der Eltern zu einfachen
Eigeniibungen.

Auf ausreichend breites Schuhwerk ist in
jedem Alter zu achten.

AFO, Ringorthese und eine sensomotorische Einlage
Fotos: www.john+bamberg.de
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Kniegelenk und Beinachsen

X- und O-Beine kommen bei Menschen
mit Down-Syndrom vermehrt vor. Im
Kleinkind- bis Kindesalter kann bei X-Bei-
nen (Genua valga) abgewartet werden, da
sie in diesem Alter physiologisch sind. Bis
zum 10. Lebensjahr graden sich die Bein-
achsen wieder aus. O-Beine mit auflenro-
tiertem Gangbild stellen ein Risiko fiir eine
spatere Arthroseentwicklung im Bereich
der Hiiften und Kniegelenke dar.

Liegen sowohl klinisch als auch im Ront-
genbild pathologische Werte fiir die Bein-
achsen vor, ist an eine operative Korrektur
zu denken.

Hierzu bieten sich sogenannte 8-plates
an. Dieses sind kleine Platten in Form ei-
ner Acht, die in Hohe der Wachstumsfu-
gen eingebracht werden. Es wird jeweils
eine Schraube oberhalb und eine unterhalb
der Wachstumsfuge im Bereich des kniena-
hen Ober- und/oder Unterschenkels einge-
bracht: Bei vorliegenden Genua valga (X-
Beinen) an der Innenseite des Beines, bei
Genua vara (O-Beinen) an der Auflensei-
te. So wird die Wachstumsfuge einseitig am
weiteren Wachstum gehindert (tempori-
re Epiphysiodese) und durch das normale
Weiterwachsen der Gegenseite erfolgt eine
Ausgradung der Beinachsen. Engmaschige
Kontrollen sind dabei notwendig, um eine
Uberkorrektur zu vermeiden.

Instabilitat der Kniescheibe

Mit bis zu 20 % kommt die Instabilitét der
Kniescheibe (Patella) recht hiufig vor.
Dies kann bis zu einer Verrenkung (Patella-
luxation) fithren (8 %, Caird 2006). Manche
Kinder konnen die Patella willentlich he-
rausspringen lassen. Ursédchlich fiir die In-
stabilitdt ist die Bandlaxitit. Ebenso kann
auch eine Dysplasie (mangelnde Ausfor-
mung) des Kniescheibengleitlagers oder
der Kniescheibe selbst vorliegen oder eine
Kombination.

Selten fithrt die Instabilitdt, selbst eine
Luxation der Patella bei Menschen mit
Down-Syndrom, zu Schmerzen oder Ein-
schrankung der Gehstrecke. Zunéchst sollte
eine konservative Therapie mit Orthesen
(z.B. Bandagen mit Kniescheibenfiihrung),
Anderung der Aktivititen und einer Ein-
lagenversorgung bei Knickfufl erfolgen.
Sollte diese nicht zum Erfolg fithren, kom-
men mehrere Operationsmethoden in Fra-
ge. Es konnen sowohl weichteilige Eingriffe
mit Sehnenversetzungen oder Kapselraf-
fungen oder knécherne Korrekturen (am
Gleitlager) durchgefiihrt werden. Gute Er-
gebnisse bringt eine Rekonstruktion der
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Bandstruktur der Knieinnenseite zwischen
Oberschenkelknochen und Kniescheibe
(MPFL). Es fehlen jedoch Studien iiber die
Langzeitergebnisse der einzelnen Metho-
den bei Down-Syndrom.

Bei der Behandlung sollte die Beinachse
immer mitbeachtet werden, da ein X-Bein
zu einer Fehlposition der Kniescheibe fiihrt
und eine Verrenkung somit begiinstigt. Ge-
gebenenfalls ist die Korrektur der Beinachse
ebenfalls notwendig oder sogar vorrangig.

Hiiftgelenk

Bei 8 % der Kinder und Jugendlichen mit
Down-Syndrom bestehen Hiiftprobleme
wie Hiiftdysplasie, Hiiftluxation, Morbus
Perthes (Durchblutungsstorung des Hiift-
kopfes) oder ein Abrutschen der Wachs-
tumsfuge (Epiphysiolyse). Bei Erwachsenen
steigt die Rate der Dysplasieproblematik
und deren Folge Luxation auf 18 %.

Die Hiftpfanne (Acetabulum) ist tief,
horizontal gestellt und geringer nach vor-
ne gekippt als bei der Normalbevolkerung.
Zusitzlich besteht héufig eine mangeln-
de Ausbildung der Pfanne (Dysplasie). Der
Schenkelhals weist eine verminderte Ante-
version auf, dies bedeutet, dass die Verdreh-
achse zwischen Hiiftkopf und Kniegelenk
zu grofd ist. Insgesamt fithren diese Veran-
derungen zu einer vermehrten Auflendre-
hung der Hiften.

Die Instabilitit der Hiiften ist multifak-

toriell und kommt in 2 bis 5 % der Fille vor.
Typischerweise bestehen bei Laufbeginn
stabile Hiiftgelenke und die Instabilitit ent-
wickelt sich im weiteren Verlauf. Somit ist
auch der Ultraschallbefund im Rahmen der
U3 im Alter von sechs Wochen nicht hiu-
figer auffillig als in der Normalbevélkerung
und bietet keine ausreichende Sicherheit in
Bezug auf Hiiftprobleme im weiteren Ver-
lauf.
Fallbeispiel: Elfjahriges Madchen, erstma-
lige Luxation rechts spontan beim Treppen-
steigen. Auswirtig wurde die Hiifte wieder
eingerenkt. Es folgten zwei weitere Luxati-
onen, die spontan und ohne Trauma auftra-
ten. In unserer Klinik wurde das Méadchen
aufgrund der beidseitig vorliegenden Hiift-
dysplasie mit ausgepragter Pfannendyspla-
sie sowohl im Oberschenkel- als auch im
Pfannenbereich operiert. Heute ist sie be-
schwerdefrei und iibt sogar wieder Sport
aus.

Um solche Verldufe zu verhindern und
Dysplasien vor einer Luxation zu entdecken
und zu behandeln, fertigen wir im Rahmen
unserer Kindersprechstunde im Annastift
eine Rontgenaufnahme des Beckens im Al-
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ter von funf Jahren an. Wird dabei ein ope-
rationswiirdiger Befund erhoben, sollte
unserer Meinung nach die OP vor der Ein-
schulung durchgefiihrt werden, damit kei-
ne ldngeren Ausfallzeiten wihrend des
Schuljahres entstehen.

In der Literatur findet man Einzelfallbe-
schreibungen, die iiber gegliickte Behand-
lungen mit Gipsen und Orthesen berichten
(Green, Caird). Diese Behandlungen wur-
den tber mehrere Monate durchgefiihrt
und nur bei auf dem Rontgenbild unauffil-
ligen Hiiften. Dies diirfte somit nur fiir den
kleinsten Teil der Patienten in Frage kom-
men.




Eine Losung und Abkippung der Wachs-
tumsfuge des Schenkelhalses (Epiphysi-
olyse) erleiden 1,3 % der Kinder/Jugend-
lichen mit Down-Syndrom. Auch hierbei
ist eine operative Therapie notwendig. Hau-
fig sind die Verldufe schwerwiegender als in
der Normalbevélkerung. In der Fachlitera-
tur wird ein Zusammenhang mit der Unter-
funktion der Schilddriise vermutet.

Morbus Perthes

Kinder mit Down-Syndrom haben ein ge-
ring hoheres Risiko, einen Morbus Perthes
zu entwickeln. Dies ist eine Durchblutungs-
storung des Hiiftkopfes. Im weiteren Ver-
lauf kommt es zur Zerstérung des Kopfes
und zu einem héufig deformierten Wieder-
aufbau. Das Vorgehen ist hierbei zunéchst
konservativ mit Krankengymnastik und
Minderbelastung des betroffenen Beines
(Hupfen, Springen verboten). Verlauft der
Wiederaufbau ungiinstig, ist ein operatives
Eingreifen notwendig, um das Arthroserisi-
ko zu vermindern.

6 % der Erwachsenen mit Down-Syn-
drom entwickeln eine Arthose des Hiiftge-
lenkes. Haufig ist sie auf eine Dysplasie zu-
rickzufithren. Ausgeprigte Dysplasien und
Voroperationen machen dann den Einsatz
von speziell fiir den Patienten angefertigten
Prothesen notwendig.

Wirbelsaule

Eine Skoliose (Verbiegung/Verdrehung)
der Wirbelsdule kommt in etwa 8 % vor.
In 50 % der untersuchten Fille entwickelte
sich eine Skoliose nach einer Herz-OP mit
Er6ftnung des Brustkorbs (Thorakotomie)
(Milbrandt, 2005).

Die Behandlung richtet sich nach den
Winkelmaflen der Skoliose. Zundchst er-
folgt eine Korsettversorgung, bei hoheren
Winkelmaflen kann eine Operation not-
wendig werden.

In unserer Ambulanz sehen wir haufig
milde Verldufe mit nur geringer Zunahme
der Winkelmaf3e, eine Operation ist nur sel-
ten erforderlich. In der Literatur finden sich
aber auch kritische Stimmen, die von ei-
ner Nutzlosigkeit des Korsetts und hiufigen
Operationen berichten (Milbrandt, 2005).
Unerlisslich ist eine begleitende kranken-
gymnastische Behandlung.

Atlanto-axiale Instabilitat (AAl)

Die Instabilitit der oberen Halswirbelsdu-
le (HWS) ist durch die Laxitat der Gelenk-
kapseln, der Membranen und Bénder sowie
durch knocherne Anomalititen bedingt.
Das obere Gelenk zwischen dem Hinter-
haupt und dem ersten Wirbel (C0/C1) zeigt
bei 80 % der Menschen mit Down-Syndrom
eine abnorme Beweglichkeit, im Gegensatz
zu 20 % in der Normalbevolkerung. Aller-
dings liegen in 90 % keine Symptome vor.

Bei dem Gelenk zwischen dem ersten
(Atlas) und zweiten (Axis) Wirbel liegt die
Instabilitétsrate bei 10 bis 30 %. Symptome
entwickeln nur 1 bis 2 %. Dies geschieht
meist im Alter von fiinf bis 15 Jahren. Die
Instabilitdt der oberen HWS korreliert mit
der allgemeinen Bandlaxitit. Auch die-
se Uberbeweglichkeit nimmt mit zuneh-
mendem Alter ab.

Das Vorgehen bei der AAI ist bisher
nicht einheitlich. Nach dem Komitee fiir
Sport und Fitness der Amerikanischen
Akademie fiir Padiatrie ist ein Screening al-
ler Kinder mittels Rontgenaufnahmen der
Halswirbelsdule nicht sinnvoll. Eine Be-
griindung ist, dass es fiir neurologisch un-
auffillige Patienten mit Instabilitat auf dem
Rontgenbild keine einfache und sichere Be-
handlungsmethode gibt. Die Behandlung
besteht aus einer operativen Verbindung
des Kopfes mit den ersten Halswirbeln, um
eine Einklemmung des Riickenmarkes zu
verhindern.

Jedoch korreliert der gemessene Ab-
stand auf dem Rontgenbild nicht immer
mit dem Grad der Einklemmung des Rii-
ckenmarkes. Der Normwert fiir Menschen
mit Down-Syndrom betragt 4 bis 5 mm Ab-
stand zwischen Dens axis und dem Atlas-
bogen.

Bei den Special Olympics werden alle
Teilnehmer mit Down-Syndrom an der
Halswirbelsdule geréngt. Dabei werden so-
genannte Funktionsaufnahmen in Vor- und
Riickneigung des Kopfes angefertigt, sowie
eine Vorder- und eine Seitansicht. Wird ra-
diologisch eine Instabilitit diagnostiziert,
diirfen die Sportler nicht an Kontaktsport-
arten, Tauchen und Leichtathlethik teilneh-
men. Bei Schwimmwettbewerben diirfen
sie aus dem Becken starten, aber nicht vom
Startblock springen. Somit werden neu-
rologisch unauffillige Menschen, die aber
eine Instabilitit auf dem Rontgenbild zei-
gen, nicht komplett vom Wettbewerb aus-
geschlossen.
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Fallbeispiel

Elfjahriger Junge, seit drei Monaten zuneh-
mende neurologische Symptome. Zunachst
fiel eine Gangunsicherheit auf. Der behan-
delnde Neuropidiater stellte eine Spastik
des rechten Beines fest und hatte den Ver-
dacht, dass eine AAIT vorliegt. Bei der Vor-
stellung in unserer Ambulanz bestanden
bereits ein Fulklonus beidseits sowie eine
beginnende Zwangshaltung des Kopfes
nach hinten und ein &uflerst breitbeiniges
Gangbild.

Auf den Funktionsaufnahmen ist eine
deutliche atlanto-axiale Instabilitat zu se-
hen. Mittlerweile wurde der Junge erfolg-
reich operiert. Die neurologischen Sym-
ptome haben sich abgemildert, sind jedoch
noch vorhanden.
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Die bei der AAI zu beobachtenden neu-
rologischen Symptome kénnen sehr unspe-
zifisch sein, wie z.B. allgemeine Schwiche,
Nackenschmerzen, Bewegungseinschrin-
kungen des Nackens und ein Opisthoto-
nus (zwanghafte Riickneigung des Kopfes).
Alarmzeichen sind eine verminderte Bla-
senkontrolle, ein breitbeiniges Gangbild
und Gangunsicherheiten bis zum Verlust
der Gehfihigkeit. Bei einer Einklemmung
des Riickenmarkes konnen des Weiteren
tbersteigerte Reflexe, pathologische Re-
flexe wie z.B. das Babinski-Zeichen und ein
Fuflklonus (Spastik) auftreten. Bei neurolo-
gischen Symptomen ist eine rasche opera-
tive Stabilisierung notwendig.

Zusammenfassung und
Schlussfolgerung

Zusammenfassend ist zu empfehlen, die
Kinder regelmiflig beim Kinderorthopa-
den vorzustellen. Auffilligkeiten konnen
so im Verlauf beurteilt werden und gege-
benenfalls frithzeitig darauf reagiert wer-
den. Wichtig ist ebenfalls die Abstimmung
der Therapien, da in unterschiedlichen Ent-
wicklungsstadien unterschiedliche Maf3-
nahmen notwendig sein kénnen. So kann
der ,Therapieterror® eingeschrankt werden
und tibersichtlicher bleiben.

Aufgrund der langsameren Gehirn-
reifung ist eine frithzeitige Einleitung ei-
ner krankengymnastischen Behandlung auf
neurophysiologischer Basis zur Bahnung
der motorischen Muster empfehlenswert.
Natiirlich ist eine Therapiepause nach Er-
reichen der jeweiligen motorischen Meilen-
steine denkbar.

Ein Rontgenbild des Beckens wird im
Alter von finf Jahren empfohlen, um Auf-
falligkeiten der Hiiften auszuschlieflen oder
gegebenenfalls durch eine Operation zu be-
handeln, bevor die Schulpflicht beginnt.

Rontgenbilder der HWS sollten bei auf-
falligen Kindern und vor einer Vollnarkose
angefertigt werden, da bei der Narkose der
Kopf nach hinten iiberstreckt werden muss.
Alle Kinder im Rahmen eines Screenings
zu rontgen wird nicht empfohlen. Der Ar-
beitskreis der deutschen Down-Syndrom-
Ambulanzen ist aber um weitere Klarheit
bemiiht und setzt sich weiter kritisch mit
dem Thema und den aktuellen Untersu-
chungen, Studien und Artikeln zu diesem
Thema auseinander.

Eine érztliche Untersuchung sollte im-
mer dann erfolgen, wenn sich etwas verdn-
dert. Symptome wie Lauffaulheit, schnelles
Ermiiden, Gangauffilligkeiten und haufiges
Stolpern sollten abgekldrt werden:
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e Hat sich die Fuf3form verandert oder
hat sich ein kindlicher Knickfuf3, der
normal ist, in einen Knickplattfuf3 ver-
schlechtert?

® Stecken Hiiftprobleme dahinter? Das
Ursachenspektrum ist mit Hiftschup-
fen bis zu einer Verrenkung / Instabili-
tét sehr breit.

® Liegt eine rheumatische Erkrankung
vor, die immerhin 1 % der Kinder mit
Down-Syndrom betrifft?

@ Oder liegt gar eine Instabilitat der obe-
ren Halswirbelsdule zu Grunde oder
kann sie ausgeschlossen werden?

Wie man an den im Artikel genannten
Prozentzahlen sieht, geht es den meisten
Kindern mit Down-Syndrom aus ortho-
pédischer Sicht gut. Aber bei all den hau-
fig weitaus beeintrichtigenderen Nebener-
krankungen, wie zum Beispiel Herzfehler,
sollten Haltung und motorische Entwick-
lung nicht aufler Acht gelassen werden.

Mir bereitet es immer grofle Freude,
wenn ich bei den Kontrollvorstellungen
sehe, wie die Kinder Fortschritte machen,
wie sie die Welt erkunden, an Eigenstandig-
keit und Selbstbewusstsein gewinnen, sich
freuen und Freude bereiten.

Ruth Kamping

Fachérztin fir Orthopédie

Department Kinder- und Neuroorthopédie der
Medizinischen Hochschule Hannover

im Annastift

Sekretariat: 0511- 5354-30
kinder.dka@ddh-gruppe.de

Fotos: Ruth Kamping und Annastift, Hannover
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Zwillings-Familien
treﬁen S i Ch TEXT: KATARZYNA CHWIEDACZ

n zwei Wochenenden im April und Mai

dieses Jahres hatten Familien mit Zwil-
lingen mit Diskordanz fiir das Down-Syn-
drom die Moglichkeit, untereinander neue
Kontakte zu kniipfen und Erfahrungen aus-
zutauschen. Der erste Schritt zu einer bun-
desweiten Vernetzung ist damit getan.

Die Studie

Was bedeutet es fiir eine Familie, Zwillinge
zu bekommen, von denen ein Geschwister-
teil das Down-Syndrom hat und das andere
nicht? Wie reagiert die Gesellschaft auf eine
solche Familienkonstellation? Wie beein-
flussen sich die Zwillinge in ihrer Entwick-
lung gegenseitig?

Solche und dhnliche Fragen werden in ei-
ner Studie untersucht, die unter der Leitung
von Prof. Dr. Wolfram Henn, Humangene-
tiker und Medizinethiker, und Prof. Dr. Gisa

Aschersleben, Entwicklungspsychologin, an
der Universitat des Saarlandes durchgefiihrt
wird. Ziel ist es, die Entwicklung der Kinder
sowie die soziale und medizinische Situati-
on von Familien mit zweieiigen Zwillingen,
von denen eines das Down-Syndrom hat
und das andere nicht, zu analysieren.

Fir die Teilnahme an dem von der
Volkswagen-Stiftung geférderten Projekt
haben inzwischen rund 70 Familien Inte-
resse bekundet, von denen 58 Familien mit
viel Geduld und Ausdauer bereits umfang-
reiche Fragebogen ausgefilllt haben. Die-
se werden zurzeit ausgewertet. Weiterhin
werden im Rahmen der Studie Familienbe-

suche durchgefiihrt, bei denen im person-
lichen Kontakt mithilfe einiger spielerischer
Aufgaben mit den Kindern und Interviews
mit den Eltern ein méglichst ganzheitlicher
Eindruck der Familien sowie der Sichtwei-
sen und Meinungen moglichst aller Famili-
enmitglieder erworben werden soll.

Vernetzung und Austausch
Als ein zentrales Anliegen der Studie sol-
len die Vernetzung und der Austausch un-
ter den Familien mit Zwillingen mit Dis-
kordanz fiir das Down-Syndrom gefordert
werden. In diesem Sinne wurden im April
und im Mai zwei Familientreffen mit rund
70 Teilnehmern mit und ohne Down-Syn-
drom veranstaltet.

Das erste Treffen fand im Harz statt, 14
Familien mit Zwillingen im Alter von drei
bis 35 Jahren und weiteren Geschwister-

kindern nahmen daran teil. Zum zweiten
Treffen, das in der Ndhe von Augsburg ver-
anstaltet wurde, kamen 14 Familien mit
Zwillingen im Alter von sechs Monaten bis
21 Jahre.

Beide Wochenendveranstaltungen zeich-
neten sich durch eine angenehme Atmo-
sphére aus, in denen Raum gegeben war,
untereinander neue Kontakte zu kniipfen
und Erfahrungen auszutauschen. Es wur-
den Kennenlernspiele durchgefithrt, und
jede Familie hat ihr eigenes Familienplakat
unter Zuhilfenahme verschiedenster Mate-
rialien und Fotos erstellt, mit dem sie sich
anschlieflend kurz vorgestellt hat. Es fanden
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Gruppenarbeiten statt, und wihrend die EI-
tern Erfahrungen austauschten und iiber
Moglichkeiten der Vernetzung diskutierten,
wurden die Kinder von Fachkriften betreut
und entdeckten u.a. die Walder des Harzes.
Das Ganze wurde erganzt durch kurze Vor-
trdge vom Projektteam.

Der Wunsch der Kontaktaufnahme, des
Erfahrungs- und Informationsaustausches
untereinander war deutlich zu spiiren. Eine
Mutter schrieb dazu: ,,Man konnte spiiren,
dass da etwas ist, was uns verbindet.“ Die
Familien zeigten eine hohe Bereitschaft,
sich in Form einer Kontaktliste sowie In-
ternetprasenz langfristig zu vernetzen und
auch bundesweit Kontakte zu weiteren Fa-
milien aufzunehmen. Im Rahmen von
Gruppenarbeiten konnten ganz konkrete
Wiinsche und Vorstellungen beziiglich des
lingerfristigen Austausches und der Netz-
werkarbeit zusammengetragen werden.

Wir als Projektteam mochten uns noch
einmal ganz herzlich bei allen teilneh-
menden Familien fiir die rege Beteiligung,
die Mitteilsamkeit und Offenheit bedan-
ken. Dank Threr Bereitschaft zum Dialog
und zum Austausch konnten alle Beteilig-
ten von sehr erfahrungsreichen und span-
nenden Wochenenden profitieren.

Im Laufe des Projektes haben sich noch
weitere Familien gemeldet, die diesel-
be besondere Situation teilen und die den
Wunsch geduflert haben, Kontakt zu den
Studienfamilien aufzunehmen. Wir sind

gemeinsam mit den Studienfamilien dabei,
eine entsprechende Kontaktliste zu erstel-
len. Familien, die Zwillinge haben, von de-
nen eines der Kinder das Down-Syndrom
hat, kénnen sich daher auch weiterhin bei
uns melden.

Bitte kontaktieren Sie dazu Katarzy-
na Chwiedacz an der Universitit in Saar-
briicken (Tel.: 0681 302 3764; E-Mail:
k.chwiedacz@mx.uni-saarland.de). ®

Weitere Informationen zum Projekt finden

Sie auf unserer Homepage:
www.downsyndrom-zwillinge.de
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Trisomie 21: Psychosoziale Versorgungsstrukturen
fuir Betroffene und Familien und ihr Einfluss auf die
EntWiCkIung* ANJA BORSTE, MICHAEL TOSCHKE t, HUBERTUS VON VOSS, MUNCHEN

Vor sieben Jahren veroffentlichte die Zeit-
schrift Leben mit Down Syndrom einen Fra-
gebogen des Instituts fiir Soziale Padiatrie
und Jugendmedizin und der Poliklinik fiir
Kieferorthopédie der Ludwig-Maximilians-
Universitit Miinchen, mit dem Eltern von
Kindern mit Trisomie 21 um Mithilfe ge-
beten wurden, mit Angaben zur Entwick-
lung bei ihren Kindern - inklusive ihrer per-
sonlichen Erfahrungen im Leben mit threm
Kind -, eine bundesweit angelegte Studie zu
den Versorgungsstrukturen fiir Kinder mit
Trisomie 21 und deren Familien in Deutsch-
land zu unterstiitzen. Gleichzeitig beteiligten
sich u.a. Eltern des ,Kindernetzwerks“ und
anderer Eltern-Selbsthilfegruppen sowie Pa-
tienten der beiden Institute an der Umfrage.

Die Querschnittsstudie konnte dank der
groflen Beteiligung engagierter Eltern auf
Erfahrungsberichte und Angaben von 1113
Betreuungspersonen von Menschen mit
Trisomie 21 - in den meisten Fillen waren
das deren Eltern - zuriickgreifen.

Auf dieser Datengrundlage wurde im
Rahmen einer Dissertation mit dem Titel
»Irisomie 21: Psychosoziale Versorgungs-
strukturen fiir Betroffene und Familien und
ihr Einfluss auf die Entwicklung™' herausge-
stellt, welche Anforderungen Eltern u.a. an
die Arzte bei der Vermittlung der Erstdia-
gnose ,Down-Syndrom" stellen und ob die-
ser Faktor und welche anderen Faktoren die
mentale Entwicklung der Kinder mit Triso-
mie 21 beeinflussen, welche Entwicklung
diese Kinder im ,,Durchschnitt® durchlau-
fen, aber auch welche Krankheiten und zu-
satzlichen gesundheitlichen Stérungen sie
aufweisen konnen.

Die Studienpopulation
Die Studienpopulation entsprach in weiten
Teilen einer reprisentativen Gruppe von
Betroffenen mit Trisomie 21: Das Durch-
schnittsalter der Probanden betrug 8,9 Jah-
re, das Verhiltnis Jungen zu Midchen be-
trug 1,3:1, es lag eine typische Verteilung
der Trisomieformen vor: 81,7 % der Pati-
enten hatten eine freie Trisomie, bei 2,2 %
war eine Mosaik-Trisomie und bei 3,3 %
der Patienten eine Translokations-Triso-
mie 21 diagnostiziert worden. Bei 0,9 %
der so betroffenen Patienten fanden sich
sonstige Typen der Trisomie 21 und bei
11,9 % konnten keine detaillierten Anga-
ben zur Typologie der Trisomie 21 gemacht
werden.

Bei den Patienten mit Trisomie 21 hatten
63 % schon mindestens eine, meist mehrere
groflere Operationen hinter sich gebracht,
79 % waren einer Pflegestufe zugeordnet,
86,8 % der Patienten hatte einen Behinder-
tenausweis. Bei der befragten Population
mit Trisomie 21 fand man das weithin ty-
pische Spektrum an Begleiterkrankungen.

Die Entwicklung der Trisomie-21-Kin-
der verlief erwartungsgemaf3 verzogert und
hierbei auch mit grolen individuellen Un-
terschieden. Die Entwicklungsverzoge-
rungen waren bei den Jungen ausgepragter.
Das Durchschnittsalter der Eltern betrug
32,3 (Miitter) bzw. 34,5 (Viter) Jahre. Die
Eltern waren zu 64 % in Selbsthilfe-Grup-
pen organisiert, 88 % pflegten Kontakte zu
anderen betroffenen Familien. Die Kinder
lebten tiberwiegend im Familienverbund
mit Geschwistern.

Pueschel Pueschel eigene Studie eigene Studie
et Murphy 1976 1985 Kinder > 10 Jahre Kinder < 10 Jahre
(n=414) (n=139) (n=305) (n=808)
Zufrleaien mit dem 48% 65 % 32% 38%
Gesprach
Aufklarung t')elder 20% 339 46 % 559
Eltern gemeinsam
Diagnose direkt bei 0 0 e e
der Geburt 12% 32% 69 % 70 %
Zu wenig Information 17 % 12% 41 % 34%
Bezeichnung,Mongo- 65 % 3% 399% 22%

lismus” gebraucht

Tabelle1:

Angaben zum Erstgesprach im Zeitvergleich der Studie von Pueschel und der eigenen Studie

* inklusive pranatal diagnostizierter Félle
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Ergebnisse zur Diagnosevermittiung

Es stellte sich bei der Auswertung aller An-
gaben heraus, dass sich die Wiinsche der El-
tern mit Kindern mit Trisomie 21 im Laufe
der letzten Jahrzehnte kaum verandert hat-
ten, Versorgungsverbesserungen teilwei-
se aber nur zogerlich zu verzeichnen sind.
Zu einem ganz dhnlichen Ergebnis kam
man auch in einer vergleichbaren Studie
in den Jahren 1976 und 1985 (Pueschel et
al.).

GrofSere Fortschritte scheint es in der all-
gemeinen Einstellung zu geben, wie Kinder
mit Trisomie 21 am besten versorgt werden
miissten — heutzutage wachsen sie tiberwie-
gend in jhren Familien auf.

Diese reprasentative Studie machte deut-
lich (Tabelle 1), dass die die Miitter und Va-
ter erstbetreuenden Arzte umsichtiger ge-
worden sind, wenn sie den Miittern oder
Vitern - bislang werden die Viter immer
noch viel zu héufig zu solchen Erstgespra-
chen nach der Geburt ihres Kindes mit Tri-
somie 21 nicht eingeladen - die Diagnose
iibermitteln. Auch scheinen sie die Termi-
nologie zur Trisomie 21 besser zu kennen.
Ob die Begrifflichkeit ,,Down-Syndrom®
die Komplexitidt des Syndroms allerdings
gut beschreibt, dies muss anhand der Daten
dieser Studie mehr als bezweifelt werden,
zumal der Begriff ,down® in Verbindung
gebracht wird mit ,,niedrig“ und damit bei
dem verstindlichen Unwissen zum Erstbe-
schreiber dieses Syndroms, L. Down, Eltern
unnotigerweise primir schon nach der Ge-
burt deprimiert werden.

Mittlerweile haben Arzte langsam auch
erkannt, dass der Begriff ,,Mongolismus*
als Bezeichnung fiir das Trisomie-Syndrom
stigmatisierend und ausgrenzend wirkt so-
wie tatsdchlich fachlich total falsch ist, da
gesunde Kinder aus der Mongolei stam-
mend phanomenologisch nicht einem ein-
zigen Kind mit Trisomie 21 gleichen, also
vor allem das Gesicht eines Kindes mit Tri-
somie 21 nichts mit einem Kind aus der
Mongolei gemein hat.

Neuere Diagnoseverfahren fiithrten zu-
dem offenbar dazu, dass die Eltern in jiin-
gerer Zeit in der Regel schneller die Dia-
gnose erfuhren, als dies frither der Fall war,
und deshalb oft beméngelt wurde.

Trotzdem war die Gesamtzufriedenheit
hinsichtlich der Vermittlung der Erstdia-



gnose bei den Eltern nicht wesentlich ge-
wachsen, in der vergangenen Dekade sogar
wieder riicklaufig. Durch die zahlreichen
Informationsquellen (Internet etc.), die in-
teressierten Eltern heute zur Verfligung ste-
hen, und durch ihren Austausch mit an-
deren Betroffenen in Selbsthilfegruppen
stieg moglicherweise auch der verstandlich
wachsende Anspruch an eine optimale Ver-
sorgung der Kinder an.

Die bestehenden Kritikpunkte betrafen
zumeist die Arzte und ihr Verhalten selbst.
Es stellte sich daher die Frage, ob Arzte in
unserer Zeit viel zu wenig in Gesprachsfiih-
rung und Vermittlung ihres Wissens gegen-
iiber ihren Patienten an Universitdten aus-
gebildet werden und damit das Arztliche
droht, immer mehr ins Hintertreffen zu ge-
raten. Fiir eine solche Vermutung spricht
sehr viel.

Dass Einfithlungsvermégen und Takt
in Situationen wie bei der Vermittlung der
Erstdiagnose ,, Irisomie 21“ unbedingt not-
wendig sind, erscheint jedem klar, doch
nicht wenige Eltern hatten schockierende
Erlebnisse diesbeziiglich zu berichten. Vor
allem auch eine Einzelfallanalyse aus den
Daten dieser Studie bestitigte zum Teil eine
menschenverachtende Haltung von Arzten
gegeniiber Miittern und gegebenenfalls
auch Vitern, wenn sie ein Kind mit Triso-
mie 21 bekommen wollen oder bekom-
men haben. Man muss also davon ausge-
hen, dass eine noch viel zu hohe Zahl von
Eltern mit Kindern mit Trisomie 21 in einer
sehr sensiblen Phase nach der Geburt ihres
Kindes schwer psychisch und psychosozial
- damit vor allem auch emotional - trau-
matisiert werden. Die Kritikpunkte der be-
fragten Eltern (Tabelle 2) sprechen ihre ein-
deutige Sprache.

Eltern konnen sich wie die allermeis-
ten Patienten {iberhaupt erinnern, wie sie

® MEDIZIN

Gesamt
(n=1113)
Kritikpunkt Anzahl %
Gesprach umfassend und einfiihlsam 406 36,5 %
Gesprach zu kurz 173 15,5 %
Gesprach zu sachlich 342 30,7 %
Jlch war allein” 275 24,7 %
Zu wenig Informationen tiber die Trisomie 21 219 19,7 %
Zu wenig Unterstlitzungsangebote 344 30,9 %

Tabelle 2: Kritikpunkte der Eltern am Erstgesprach

im Zusammenhang mit Diagnostik und
auch Therapie ,behandelt“ wurden. Arzte
und Therapeuten, Krankenschwestern und
Hebammen miissen nach unseren Studien-
ergebnissen ihr Handeln und damit auch
ihre Gesprichsinhalte mit Patienten und
ihren Angehorigen reflektieren. Flapsige
Bemerkungen oder gar fachlich unqualifi-
zierte Bemerkungen z.B. zu Neugeborenen
mit gegebenenfalls vorhandenen sichtbaren
oder auch primér duflerlich unsichtbaren
Krankheiten werden nicht vergessen.

Aus den Angaben zur Diagnosevermitt-
lung konnte herausgelesen werden, dass
noch viel zu oft gerade Eltern von Kindern
mit Trisomie 21 zum Teil defizitdr psycho-
logisch begleitet werden. Hier miissen Arzte
und mit ihnen komplementir zusammen-
arbeitende Fachgruppen ein ganzheitliches
Behandlungskonzept fiir ijhre Patienten
bzw. deren Angehorige entwerfen und sich
auch der Supervision stellen.

Eltern, die ein Kind z.B. mit einer men-
talen Entwicklungsstorung geboren haben
- die Trisomie 21 beinhaltet zumeist eine

mehr oder weniger stark ausgepragte men-
tale Entwicklungsstérung —, benétigen Zeit,
das schwer Verstehbare verstehen und ak-
zeptieren zukonnen. An diesem Verstehens-
prozess und dem Prozess der Akzeptanz,
aber auch an dem individuellen Entwer-
fen eines Forderplanes schon sehr friih sind
alle Fachgruppen zu beteiligen. Eltern mit
Kindern mit Trisomie 21, die sich vor allem
doch schon iiber die Schwangerschaft hin-
weg fir ihr Kind mit der zu erwartenden
Trisomie 21 entschieden haben, muss man
Hoffnung vermitteln, denn diese Kinder
haben heutzutage weit bessere Entwick-
lungschancen als noch vor 20 bis 50 Jahren.

Ergebnisse zur drztlichen Begleitung
Besonders fatal ist es, wenn pauschalieren-
de Aussagen zu Entwicklungsprognosen fiir
die Kinder abgegeben werden und nicht da-
rauf geachtet wird, dass gerade ein Kind mit
Trisomie 21 sich sehr unterschiedlich ent-
wickeln kann.

Héufig wurde in diesem Zusammenhang
beispielsweise Kritik geduflert, dass nicht

Tabelle 3: Gegenliberstellung - Untersuchungen von und Aufkldrung Gber Begleiterkrankungen bei Trisomie 21
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genug oder veraltete Informationen zum
moglichen gerade auch positiven Entwick-
lungsverlauf bei Trisomie 21 und zu Mog-
lichkeiten gezielter Forderung angeboten
wurden.

Dass die Eltern sich mangelhaft durch
Arzte informiert fiihlten, korrespondierte
auch mit der Beobachtung, dass generell
signifikante Diskrepanzen zwischen Auf-
klarung tiber und Durchfithrung zur Fest-
stellung typischer Begleiterkrankungen bei
Trisomie 21 bestanden (Tabelle 3).

Trotzdem gaben 60 % der Eltern an,
sich insgesamt ausreichend informiert zu
fithlen, dabei spielten aber das Eigenen-
gagement und die Unterstiitzung durch
Selbsthilfegruppen eine erhebliche Rol-
le. Dies bedeutet, dass nach wie vor Eltern
aus dem drztlichen und fordernden Be-
reich noch immer nicht umfassende Unter-
stlitzung und Beratung vor allem zu mog-
licher Forderung erhalten. Dies wiederum
heifdt, dass man immer noch nicht ausrei-
chend erkannt hat, wie sehr solche Familien
einer umfassenden sozialpadiatrischen und
auch sozialrechtlichen Betreuung bediirfen.
Letzten Ende geht es darum, dass weiterhin
die Koordinatoren fehlen, die sich langfris-
tig intensiv um diese Familien kiimmern.

Es klang dartiber hinaus Kritik an der
unzureichenden Kooperation der verschie-
denen Disziplinen untereinander an, und
es lief} sich mangelndes Ineinandergreifen
der zahlreichen involvierten Therapeuten
erkennen. So fiel beispielsweise auf, dass
eine Therapie mittels Stimulationsplatte
nach Castillo Morales oft zu einem ungiins-
tig spaten Zeitpunkt oder ohne begleiten-
de manuelle Therapie durchgefiithrt wurde.
Dieses Beispiel verdeutlichte exemplarisch,
wie wichtig das Zusammenspiel von Thera-
peuten und Eltern fiir eine wirksame For-
derung und/oder auch Therapie der Kinder
mit Trisomie 21 ist und dass hier erheb-
licher Nachbesserungsbedarf besteht.

Das Fachwissen zu einem Syndrom wie
dem der Trisomie 21 ist zwar immer mehr
vorhanden, aber eben nicht allen Ortes.
Diese Befragungsstudie zeigte deutlich,
dass Fortbildung hierzu weiterhin dringend
notwendig ist, zumal das genetische Syn-
drom ,Trisomie 21“ immer seltener wer-
den wird, somit auch die Erfahrungen bei
Fachleuten weniger zu werden drohen, da
immer mehr pranatal diagnostizierte Kin-
der mit Trisomie 21 die Chance zum Leben
nicht mehr erhalten. So ist denkbar, dass
bald die Trisomie 21 zu den sogenannten
»seltenen Syndromen” gezédhlt werden wird.

Kein Zweifel: Es sollte gerade fiir das
Fithren und Begleiten von Eltern mit Kin-
dern mit Trisomie 21, dann spater auch Ju-
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gendliche und junge Erwachsene mit eben
diesem Syndrom ein Leitfaden zur Triso-
mie 21 fiir Arzte und mit ihnen zusammen
und komplementir arbeitende Fachgrup-
pen entwickelt werden. Solch ein Leitfaden
sollte unter aktiver Mitwirkung der Eltern-
Selbsthilfegruppen entstehen.

Die Gesamtentwicklungsprognose be-
troffener Kinder mit Trisomie 21 hingt in
vielen Bereichen entscheidend auch davon
ab, dass Fachleute fachiibergreifend zusam-
menarbeiten und Therapie- und Forderpla-
ne gemeinsam erarbeiten und beschlieflen.
Kinder mit Syndromen, Mehrfachbehinde-
rungen und auch chronischen Krankheiten
bediirfen eines sehr engagierten Einsatzes
durch Fachleute, damit sie — spiter auch
als Jugendliche - aufgrund oft vorhandener
Ressourcen gute Entwicklungschancen ha-
ben.

Ergebnisse zur Integration

Die in der Studie vorgelegte Erhebung be-
statigte ganz offensichtlich, dass im tiber-
wiegenden Anteil Familien mit Kindern
mit ,besonderen Bediirfnissen® bereit sind,
ihre Kinder - spéter Jugendliche und junge
Erwachsene - so umfassend wie nur mog-
lich zu fordern bei gleichzeitigem Verzicht
auf die Realisierung eigener Lebensentwiir-
fe. Ob allerdings der Verzicht auf eigene Le-
bensentwiirfe ein ,,Muss® sein soll und darf,
dies muss nachdriicklich bezweifelt werden.
Unsere Sozialgesetzgebung einerseits, die
Verbesserung gesundheitlicher Strukturen,
das Vorhandensein von Sozialpddiatrischen
Zentren (SPZs) in Deutschland, das Entste-
hen von Kompetenzzentren fiir seltene und
chronische Krankheiten aktuell an Schwer-
punktkliniken in Deutschland auf Initi-
ativen durch KINDERNETZWERK e.V.
(Aschaffenburg) — Heidelberg, Berlin, Wies-

Tabelle 4:

baden etc. - sollen solchen Familien verbes-
serte Wege eréftnen, ihre forderbediirftigen
Kinder frither und gut unter Fachleuten ab-
gestimmt fordern zu lassen. Dabei sollen sie
alle - ob sozial gut oder weniger gut abgesi-
chert - die gleichen gut qualifizierten Hil-
fen von Anfang an erhalten. Dass dabei die
Familien und vor allem auch Geschwister-
kinder Stiitzen und Hilfen benétigen, dies
hat unsere Studie auch zeigen konnen.

Fortschritte fiir Kinder mit Trisomie 21
und ihre Entwicklung sind erkennbar: Die
erhobenen Daten (Tabelle 4) zeigten, dass
z.B. immer mehr Kinder mit Trisomie 21
in Regeleinrichtungen (Krippe und Kin-
dergarten etc.) integriert werden. Dies be-
deutet: Hier haben Institutionen bereits In-
klusionsgrundsdtze in die Tat umgesetzt.
Immer mehr Kinder mit Trisomie 21 errei-
chen Bildungsstufen, die noch vor 20 bis 50
Jahren als vollig unrealistisch erschienen.
Fachleute haben sich demnach mehr und
mehr dem Menschen mit besonderen Be-
dirfnissen zugewendet.

Trotzdem fiel gleichzeitig die grofle Dis-
krepanz zwischen der Zahl von Kindern in
integrativen oder Regelkindergirten und
andererseits der Anzahl von Sonderschii-
lern auf.

In Einklang mit Ergebnissen anderer
Studien konnte dies ein Hinweis darauf
sein, dass bei der Forderung und Integra-
tion von Kindern mit Trisomie 21 grofle
Fortschritte erzielt worden sind, das An-
gebot fiir Jugendliche und junge Erwach-
sene aber noch stark verbessert werden
kann. Dies trifft vor allem fiir solche ,ehe-
maligen Kinder mit Trisomie 21 zu, die zu-
satzliche Begleiterkrankungen haben, wie
z.B. Herzfehler, Zoliakie, schwere orthopa-
dische Einschridnkungen, schwere mentale
Stérungen etc. ...

Entwicklung der Integrationsprozesse bei Kindern mit Trisomie und ihre Bildungschancen
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Wie viel Einfluss hat die Versorgungs-
struktur auf die mentale Entwicklung?
Die mentale Entwicklung wurde aus der
Bewertung vieler Einzelvariablen definiert,
die aus den Fragen zur frithen Entwicklung
des Kindes, Fragen zur Pflegebediirftigkeit
und Angaben zur schulischen Entwicklung
gewonnen wurden.

Beziiglich der mentalen Entwicklung
der Trisomie-21-Kinder schienen die un-
tersuchten Faktoren zur Diagnosevermitt-
lung an die Eltern und zur arztlichen Be-
gleitung der Patienten keinen wesentlichen
Einfluss zu nehmen. Die meisten in der Be-
fragung herausgestellten Einflussgrofien
waren im Kind und seiner Konstitution
selbst begriindet. Auflere Faktoren spielten
in diesem Teil der Untersuchung eine un-
tergeordnete Rolle.

Zusammenfassung

Die Integrationsbemiihungen fiir Men-
schen mit Trisomie 21 sind sichtbar, aber
nicht ausreichend umfassend und miissen
dem gestiegenen Bedarf - gerade im Hin-
blick auf die erheblich verbesserte Lebens-
erwartung der Betroffenen - dringend an-
gepasst werden.

In der beschriebenen Studie konnte kein
signifikanter Einfluss der Qualitit der psy-
chosozialen Versorgung der Betroffenen
und ihrer Familien auf die mentale Ent-
wicklung der Kinder mit Trisomie 21 fest-
gestellt werden. Letztere scheint tatsachlich
tiberwiegend von den individuellen (gene-
tisch determinierten) Voraussetzungen und
der Konstitution des Patienten selbst be-
stimmt zu sein. Auf der Suche nach Ein-
flussgrofen auf die mentale Entwicklung
liegt der Fokus in neuerer Zeit auf der mo-
lekulargenetischen Ebene.

Die Studie stellt vor allem die grofie Be-
deutung einer kontinuierlichen und fach-
kompetenten Diagnostik bei den Kindern
mit Trisomie 21 und Beratung fiir deren
Eltern heraus. Sie zeigt, dass weiterhin ein
grofSer Bedarf von Seiten der Familien be-
steht, wonach vor allem die érztliche Bera-
tung einfithlsam erfolgen muss. Diese Er-
wartung verstérkt sich bei den Eltern, wenn
- wie im Falle des Syndroms der Trisomie
21 - das Krankheitsbild mit Vorurteilen be-
haftet ist und Betroffene von Stigmatisie-
rung bedroht sind.

An dieser Stelle ist moglicherweise zu
bedenken, ob iiber die vielfiltigen Moglich-
keiten der Medizin der heutigen Zeit der
Mensch, dem sie ja eigentlich zu Gute kom-
men soll, zu sehr in den Hintergrund riickt.
Warum beurteilen vor allem Arzte den Er-
folg ihrer Behandlungsstrategien, miissen
nicht unbedingt die betroffenen Patienten

und ihre Familien auch zu Wort kommen,
inwiefern sie manchen Fortschritt {iber-
haupt als Verbesserung fiir sich personlich
empfinden? Werden Betroffene vielleicht
insgesamt zu wenig nach ihren Verbesse-
rungswiinschen gefragt oder zumindest
ihre Auflerungen nicht ernst genommen,
wenn sich in dieser Studie zeigt, dass bei-
spielsweise die Bediirfnisse beziiglich der
Diagnosevermittlung seit Jahrzehnten die-
selben sind, aber nicht addquat berticksich-
tigt zu werden scheinen? Und ist es nicht so,
dass Eltern mit Kindern wie z.B. Trisomie
21 iiber die Jahre zu Experten werden. Thr
im Alltag gewonnenes Fachwissen muss re-
spektiert werden und in Lehrbiichern sowie
Leitfaden und Leitlinien publizistisch auf-
genommen werden.

Die Erkenntnis aus den getroffenen Be-
obachtungen dieser umfassenden Studie
muss sein, dass die Anliegen der Betrof-
fenen sensibler erfasst werden miissen und
dann nur ein gut kooperierendes Team aus
Arzten, Therapeuten, Psychologen und Be-
treuungspersonen eine optimale Versor-
gung der Kinder mit Trisomie 21 gewihr-
leistet. Die Konsequenz sollte sein, dass
umfassende Behandlungskonzepte unter
Einbeziehung aller Beteiligten konzipiert
werden und intensiver fachiibergreifend
zusammengearbeitet wird und schon wéh-
rend der Ausbildung die Inhalte und Kon-
zepte einer guten Gesprichsfithrung einge-
tibt werden.

Neben den Sdulen Diagnostik — Thera-
pie — Rehabilitation im Gesundheitswe-
sen diirfen die wichtigen Séulen Patienten-
zufriedenheit und Patientenwiinsche nicht
vernachldssigt, sondern miissen dringend
mehr als in der Vergangenheit beachtet
werden (Voss, v. 2009).

Ausbildung, Fort- und Weiterbildung
diirfen nicht nur Themen der Medizin-
Hoch-Technologie beinhalten. Die Kunst
des arztlichen Gesprachs, des Zuhdrenkon-
nens und der empathischen Beratung miis-
sen den Gegenstandskatalog und die Leitli-
nien der Fachgesellschaften zukiinftig mehr
denn je lenken und leiten.

Fachleute sollten sich allerdings nicht
»nur® fortbilden - gegebenenfalls auch ei-
ner Supervision zu ihren Arbeitsstrategien
und inneren Haltung zustimmen -, son-
dern vor allem auch Freiraume erhalten,
sich ihren Patienten und deren Angeho-
rigen zuwenden zu konnen. Es darf nicht
verkannt werden, dass selbst bei manchen
Besorgnis auslosenden Prozentzahlen zu
Handlungsabldufen mit eher negativer Be-
wertung — wie zum Teil in unserer Studie
zur Versorgung und Forderung von Kin-
dern mit Trisomie 21 - unzéhlig viele Fach-
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leute aus dem Gesundheits- und Sozial-
bereich sich langst auf den Weg gemacht
haben, oft bei duflerst schlechter Honorie-
rung ihr Bestes zu einer Inklusion auf der
Basis des Respektes ihrer sie um Hilfe an-
suchenden Patienten und deren Angehori-
gen zu geben.

Unsere mit Unterstiitzung der Eltern-
Selbsthilfegruppen durchgefithrte bundes-
weite reprasentative Versorgungsstudie zur
Lebenssituation und Foérdermdglichkeiten
von Kindern mit Trisomie 21 und ihren Fa-
milien bestitigt substanzielle Ergebnisse
aus der im Jahr 2007 von Kindernetzwerk
e.V. durchgefithrten bundesweiten Um-
frage unter dem Titel ,,Familien mit chro-
nisch kranken und pflegebediirftigen Kin-
dern*®. Vernetzung, Lotsenfunktion durch
den Arzt, Familien insgesamt entlasten-
de Dienste, koordinierte Forderung, End-
stigmatisierung von Patienten mit Syndro-
men, barrierefreie Teilhabe an Regelungen
aus der Sozialgesetzgebung etc. sind wei-
terhin Themen, die in unserer Gesellschaft
aktuell bleiben miissen. Beide Studien zei-
gen aber auch, wie es um die Versorgungs-
forschung bestellt ist und wie viel Wissen in
der Selbsthilfe vorhanden ist, das dringend
zu nutzen wire. Dies bedeutet: Selbsthilfe
muss aktiv mitwirken und abstimmen diir-
fen, d.h. auch im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (GbA) wie auch in Gremien, die
Forschungsgelder zu verteilen haben.

An dieser Studie maf3geblich beteiligt
war unser allzu frith verstorbener Kollege
und Freund, Univ.-Prof. Dr. med. Michael
Toschke, Miinchen. Unser Dank gilt auch
»Kinder im Zentrum - Fiir Kinder e. V.5
Miinchen fiir die Unterstiitzung bei diesem
Forschungsvorhaben.
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ETHIK

Folgen der zunehmenden Inanspruchnahme
gezielter vorgeburtlicher Diagnostik

THERESA BINKHOFF*, ANDREAS FREWER#, HOLM SCHNEIDER*
(*Kinder- und Jugendklinik, #Institut fiir Geschichte und Ethik der Medizin Universitatsklinikum Erlangen)

m das individuelle Erleben und die

U Folgen gezielter vorgeburtlicher Dia-

gnostik zu erforschen, wurde Anfang

dieses Jahres am Universitdtsklinikum Er-
langen eine retrospektive Studie durch-
gefilhrt. Anhand zweier umfangreicher
Fragebogen wurden Frauen befragt, die
wihrend einer Schwangerschaft in den Jah-
ren 1995 bis 2011 erfahren hatten, dass sie
ein Kind mit Down-Syndrom erwarten. Ei-
ner der Fragebogen war an Frauen gerich-
tet, die ihr Kind trotz dieser vorgeburt-
lichen Diagnose geboren haben, der andere
an Frauen, bei denen deswegen ein Schwan-
gerschaftsabbruch erfolgte.

Um gemif} den Vorgaben der zustindi-
gen Ethikkommission eine freiwillige Kon-
taktaufnahme der Teilnehmerinnen mit der
Studienleitung zu gewéhrleisten, wurde die
Studie ausschliefilich tiber Inserate in deut-
schen Printmedien und auf verschiedenen
Websites bekannt gemacht.

Wir wurden von insgesamt 102 Interes-
sentinnen kontaktiert und erhielten 93 aus-
gefiillte Fragebogen, die den Einschluss-
kriterien entsprachen und drei Gruppen
zugeordnet werden konnten:

A) Frauen, die sich nach der Diagnosestel-
lung fiir den Abbruch der Schwanger-
schaft entschieden hatten (n = 7). Diese
Gruppe war im Verhiltnis zu ihrem An-
teil an der Referenzpopulation (> 90 %)
13 deutlich unterreprisentiert;

B) Frauen, die sich nach Diagnosebestiti-
gung durch eine Fruchtwasseruntersu-
chung fiir das Leben ihres Kindes mit
Down-Syndrom entschieden hatten
(n=51)und

C) Frauen, die nach nicht-invasiver Dia-
gnosestellung bereit waren, ihr Kind
ohne weiterfiihrende invasive Diagnos-
tik so anzunehmen, wie es war (n = 35).

Beratung nach vorgeburtlicher
Diagnostik

Das Durchschnittsalter der Schwangeren
bei Diagnosestellung lag in allen drei Grup-
pen knapp tiber 35 Jahren. Die gesetzlich
vorgeschriebene Beratung fand in der Grup-
pe A in allen Fillen statt, jedoch nur bei
96 % der Frauen in Gruppe B und nur bei
86 % der Frauen in Gruppe C. Durch-
schnittlich wurden 2,14 (Gruppe A), 3,0
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Abb. 1: In Deutschland werden jahrlich ca. 40000
bis 50000 Fruchtwasserpunktionen unter Ultra-
schallkontrolle durchgefiihrt, um die Erbanlagen
ungeborener Kinder zu untersuchen - insbeson-
dere auf Trisomie 21

(Gruppe B) bzw. 2,63 (Gruppe C) Bera-
tungsgespriche gefiihrt. Im Vergleich der
Gruppen A und B unterschied sich schon
die Dauer des ersten Beratungsgespréchs si-
gnifikant (A: 11,7 min vs. B: 41,5 min), und
auch die Gesamtdauer weiterer Beratungen,
falls solche stattfanden, war in der Gruppe
A geringer (60 vs. 96,5 min).

Die Qualitit der Beratung wurde von
den Frauen anhand einer Skala von 0 bis
5 eingeschitzt (0 = schlecht, 5 = sehr gut).
Auch hier zeigten sich signifikante Unter-
schiede: Die Frauen, die sich fiir den Ab-
bruch der Schwangerschaft entschieden
hatten, bewerteten die Beratung im Mittel
mit 1,0 deutlich schlechter als die Gruppe B
(Mittelwert 3,57). Nur bei einer der sieben
Frauen in Gruppe A (14 %) hatte bei Fort-
setzung der Schwangerschaft laut Angaben
der Befragten eine Gesundheitsgefdhrdung
bestanden - nach aktueller Gesetzeslage die
einzige Rechtfertigung fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch.

Dennoch erfolgte bei 71 % eine Beratung
»eher in Richtung Abbruch der Schwan-
gerschaft In Gruppe B lag der Anteil der
Frauen, denen bei Fortsetzung der Schwan-
gerschaft eine  Gesundheitsgefihrdung
drohte, ebenso bei 14 %, und auch in dieser
Gruppe war ein hoherer, nicht mit den gel-
tenden Gesetzen zu vereinbarender Anteil
an Beratungen ,eher in Richtung Abbruch
der Schwangerschaft (25 %) zu verzeich-
nen, der die schlechtesten Bewertungen er-
hielt. Die Daten aus Gruppe C zeigten die
selbe Tendenz.
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Im Blick auf die Beratung nach prina-
taler Diagnose der Trisomie 21 bleibt also
zu fragen,

(1) ob diese Studienbefunde fiir die Bun-
desrepublik Deutschland représentativ
sind und

(2) warum nicht jede Schwangere, die ohne
Gesundheitsgefahrdung ihr Kind zur
Welt bringen kénnte, zum Leben mit
dem betroffenen Kind ermutigt wird?
Unsere Daten weisen jedenfalls da-

rauf hin, dass die Beratung von Schwange-

ren, die nach vorgeburtlicher Diagnostik in
eine Konfliktsituation geraten sind, in vie-
len Fillen nicht den Erwartungen geniigt

und deutlich verbessert werden muss, z.B.

durch Vermittlung von Kontakten zu Fami-

lien, die ein Kind mit Down-Syndrom be-
kommen haben, zu Selbsthilfegruppen oder

Einrichtungen der Lebenshilfe. Zugleich

dokumentieren sie die Notwendigkeit einer

Abkopplung der Prénataldiagnostik von

der medizinischen Indikation des Schwan-

gerschaftsabbruchs, die laut §218a Abs. 2

StGB nur bei ,,Gefahr fiir das Leben oder

Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrach-

tigung des korperlichen oder seelischen

Gesundheitszustandes“ der Schwangeren

besteht, ,,die nicht auf andere fiir sie zumut-

bare Weise abgewendet werden® kann.

Offenbar ist die Intention des Gesetz-
gebers, ungeborenes menschliches Leben
auch in Schwangerschaftskonflikten zu
schiitzen, manchen Beraterinnen und Be-
ratern nicht ausreichend bewusst - oder
ihnen ist unbekannt, dass die sogenannte
»embryopathische Indikation“ des Schwan-
gerschaftsabbruchs wegen der damit ein-
hergehenden Diskriminierung Behinderter
bereits 1995 vom Gesetzgeber gestrichen
wurde.

Auswirkungen der getroffenen
Entscheidung

Da die vorgeburtliche Diagnostik des
Down-Syndroms in der Regel ohne the-
rapeutische Konsequenz erfolgt, bringt
die Bestdtigung der Diagnose die meisten
Schwangeren in eine Konfliktsituation, in
der sie mehr oder weniger selbstbestimmt
die Entscheidung fiir oder gegen das Le-
ben ihres ungeborenen Kindes treffen. Die
wichtigsten Folgen dieser Entscheidung fiir



Tabelle 1:

Auswirkungen der
aufgrund der pranatalen
Diagnose getroffenen Ent-
scheidung (betroffene
Kinder in Gruppen B und C
jetzt im Mittel 6 bzw. 5
Jahre alt)

Auswirkungen auf die Partnerschaft:

Auswirkungen auf Geschwister des
betroffenen Kindes (falls vorhanden):

die Frauen, die an unserer Befragung teilge-
nommen haben, sowie fiir deren Familien
sind in Tabelle 1 zusammengefasst.

Auch hier zeigen sich signifikante Un-
terschiede zwischen der Gruppe A und
den Gruppen B und C: Wihrend die Ent-
scheidung fiir den Abbruch der Schwanger-
schaft zumeist mit einer schwerwiegenden
Einschrankung der Lebensqualitit verbun-
den war, fithrte die Geburt eines Kindes mit
Down-Syndrom im Gruppendurchschnitt
nur zu einer moderaten Beeintrachtigung
(Tabelle 1).

Die Auswirkungen des Schwanger-
schaftsabbruchs auf die Partnerschaft und
die Geschwister des betroffenen Kindes
(falls vorhanden) wurden in keinem ein-
zigen Fall als positiv beschrieben, sondern
fast durchweg als negativ. In den Gruppen
B und C hingegen {iberwogen die positiven
Auswirkungen. Dabei war natiirlich zu fra-
gen, ob nicht vielleicht durch eine Uberre-
prasentation von ,,milden Verlaufsformen®
des Down-Syndroms ohne Begleitkrank-
heiten oder Komplikationen in unserer

Tabelle 2:

Separate Analyse der

Folgen der Entscheidung fir
Mutter, deren Kind mehrere
Begleitkrankheiten bzw.
Komplikationen des Down-
Syndroms aufweist und/oder
in den ersten sechs Lebens-
jahren vier Wochen im
Krankenhaus lag

Auswirkungen auf die Partnerschaft:

Auswirkungen auf Geschwister des be-
troffenen Kindes (falls vorhanden):

Gruppe A (n=7)

Abbruch der
Schwangerschaft

Beeintrachtigung der Lebensqualitat
durch die Entscheidung
(0 = gar nicht, 5 = sehr stark):

414

negativ: 83 %
positiv: 0 %

negativ: 100 %
positiv: 0 %

Studie ein Bias bestand. Die Haufigkeiten
typischer Begleitkrankheiten und Kom-
plikationen der Trisomie 21 (Herzfehler,
Fehlbildungen des Magen-Darm-Trakts,
Darmverschluss, Leukdmie, Epilepsie) im
Gesamtkollektiv entsprachen jedoch den
statistischen Erwartungen.

Um herauszufinden, ob jene Miitter, de-
ren Kinder relativ schwer betroffen sind,
also z.B. mehrere Begleitkrankheiten bzw.
Komplikationen des Down-Syndroms auf-
weisen und/oder in den ersten sechs Le-
bensjahren ldngere Zeit im Krankenhaus
verbringen mussten, die Folgen ihrer Ent-
scheidung anders bewerten, wurden die
Antworten dieser Miitter separat analysiert
(Tabelle 2). Dabei zeigten sich weder fiir die
Subgruppe B noch fiir die Subgruppe C si-
gnifikante Unterschiede zu den Daten der
jeweiligen Gesamtgruppe.

Im Blick auf die Frauen im Schwanger-
schaftskonflikt bleiben somit mindestens
zwei Fragen zu kliren:

1. Wenn die eigene Lebensqualitit unter der

GruppeA (n=7)

Abbruch der
Schwangerschaft

Beeintrachtigung der Lebensqualitat
durch die Entscheidung
(0 = gar nicht, 5 = sehr stark):

414
negativ: 83 %
positiv: 0 %

negativ: 100 %
positiv: 0 %

Antwort,Ja” auf die Frage ,Wirden Sie

heute Schwangere in einer Konflikt-
situation zum Leben mit einem Kind

Frage nicht gestellt

mit Down-Syndrom ermutigen?”
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Gruppe B (n=51) Gruppe C (n = 35)

Akzeptanz
des Kindes ohne
invasive Diagnostik

Akzeptanz
des Kindes nach
invasiver Diagnostik

1,86 1,89

negativ: 18 %
positiv: 55 %

negativ: 24 %
positiv: 44 %

negativ: 6 %
positiv: 50 %

negativ: 12 %
positiv: 71 %

Abtreibung eines Kindes mit Down-Syn-
drom doch deutlich leiden kann und diese
Entscheidung auch auf Partnerschaft und
Geschwister eher negative Auswirkungen
hat, warum entscheidet sich dann die iiber-
wiltigende Mehrheit der Miitter fiir die Ab-
treibung des betroffenen Kindes?

2. Wenn die Geburt eines Kindes mit
Down-Syndrom die eigene Lebensqua-
litit nur moderat beeintrachtigt und auf
Partnerschaft und Geschwister eher posi-
tive Auswirkungen hat, warum entscheidet
sich dann nur eine Minderheit der Miitter
fiir das Leben ihres Kindes mit Down-Syn-
drom?

Anzunehmen ist, dass die personlichen
Erfahrungen der betroffenen Frauen grofi-
tenteils nicht an die Offentlichkeit gelangen
und dass auflerdem gesellschaftliche Er-
wartungen bestehen, die solche Entschei-
dungen unbewusst beeinflussen.

Trisomie 21 ist heute schon die genetische
Besonderheit, aufgrund derer Menschen
vor der Geburt am hiufigsten aussortiert

Gruppe B’ (n = 26) Gruppe C'(n=21)

Akzeptanz
des Kindes nach
invasiver Diagnostik

Akzeptanz
des Kindes ohne
invasive Diagnostik

2,58 2,12

negativ: 27 %
positiv: 50 %

negativ: 24 %
positiv: 38 %

negativ: 12 %
positiv: 44 %

negativ: 13 %
positiv: 73 %

24/26 (92 %)

0
2x keine Angabe AU 05
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Abb. 2: Ein Kind mit Trisomie 21
ist fur viele Familien eine ungeahnte
Bereicherung

werden. Mehr als 90 % der Schwangeren
entscheiden sich bei dieser Diagnose selbst
in einem spiten Stadium der Schwanger-
schaft fir die Abtreibung."* Bisher hat je-
doch die hohere Schwelle der invasiven
Untersuchungen mit einem Fehlgeburtsri-
siko von ca. 1 % ein flichendeckendes vor-
geburtliches Screening verhindert. Durch
die fiir Juli 2012 geplante Markteinfiihrung
eines nicht-invasiven Tests zur Frithent-
deckung der Trisomie 21 wird die gesell-
schaftliche Erwartung, diese Moglichkeit
auch in Anspruch zu nehmen, unweigerlich
verstarkt. Damit werden das in unserem
Grundgesetz (Art. 3 Abs. 3) und der UN-
Behindertenrechtskonvention festgeschrie-
bene Diskriminierungsverbot missachtet
sowie das Lebensrecht einer ganzen Bevol-
kerungsgruppe in Frage gestellt. Da die-
ser vorgeburtliche Test keinem Heilzweck
dient, stattdessen aber die Sicherheit des
Ungeborenen gefihrdet, steht er aufSerdem
im Widerspruch zum seit 2010 geltenden
Gendiagnostikgesetz.

Unsere Studie weist besonders auf die
negativen Konsequenzen hin, die eine sol-
che vorgeburtliche Auslese auch fiir die be-
troffenen Miitter hat. Sicherlich muss fiir
die Daten aus Gruppe A ein durch Studi-
endesign und Vorgaben der Ethikkom-
mission bedingter Bias beriicksichtigt wer-
den, und auch wegen der kleinen Fallzahl
sind verallgemeinernde Schlussfolgerungen
kaum moglich. Die Daten zeigen aber,
dass es offensichtlich doch einige Frauen
gibt, bei denen die Abtreibung eines Kin-
des mit Down-Syndrom aufgrund inada-
quater, nicht gesetzeskonformer und/oder
schlechter Beratung erfolgte und dass die-
se Entscheidung langfristig mit einer viel
grofleren Beeintrichtigung der Lebensqua-
litat einhergehen kann als die Geburt eines
Kindes mit Down-Syndrom. Prospektive
Untersuchungen zu diesem Problemfeld
und eine gesellschaftliche Debatte tiber das
Menschenbild, das jeder vorgeburtlichen
Selektion zugrunde liegt, sind daher drin-
gend erforderlich.
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In der Gruppe B bestitigten die z.T. sehr
ausfithrlichen Antworten auf die Fragen
~Wiirden Sie bei erneuter Schwangerschaft
wiederum eine gezielte vorgeburtliche Di-
agnostik zum Ausschluss des Down-Syn-
droms durchfithren lassen? und ,Falls
die Moglichkeit der Prdimplantationsdia-
gnostik (Untersuchung eines durch kiinst-
liche Befruchtung entstandenen Embryos
auf das Down-Syndrom) bestiinde, wiirden
Sie sie nutzen?“ die Ergebnisse einer ame-
rikanischen Studie,* in der eingehende In-
terviews mit Eltern ausgewertet wurden,
deren Kinder eine genetisch bedingte Be-
hinderung - darunter auch das Down-Syn-
drom - aufweisen.

In dieser 2009 veréffentlichten Studie
hatte sich gezeigt, dass die Mehrheit der Be-
fragten nicht Reproduktionstechniken fa-
vorisierte, durch die die Geburt eines weite-
ren betroffenen Kindes vermieden werden
konnte, sondern dazu tendierte, einer durch
vorgeburtliche Diagnostik herbeigefithrten
Entscheidungssituation auszuweichen.

Unter den Eltern, die weitere Kinder be-
kamen, hatte nur eine Minderheit die Mog-
lichkeiten gezielter Prénataldiagnostik ge-
nutzt und die meisten Befragten brachten
zum Ausdruck, dass sie sich im Wiederho-
lungsfall gegen den Abbruch der Schwan-
gerschaft entscheiden wiirden, obwohl sie
Abtreibung nicht grundsitzlich ablehnten.
Sechs Familien hatten mehrere betroffene
Kinder.

In unserer Studie gaben 65 % der be-
fragten Frauen an, bei erneuter Schwanger-
schaft auf eine vorgeburtliche Diagnostik
zum Ausschluss des Down-Syndroms ver-
zichten zu wollen. Das Bediirfnis nach die-
ser Diagnostik war am hochsten in Gruppe
B, in der 39 % sie erneut in Anspruch neh-
men wiirden, am niedrigsten in der Gruppe
A (14 %). Nur 20 % der Frauen aus Gruppe
C duflerten den Wunsch, in einer kiinftigen
Schwangerschaft schon vor der Geburt die
Diagnose zu erfahren. Eine der von uns Be-
fragten hatte zwei Kinder mit Down-Syn-
drom.

Diese Ergebnisse stehen im Gegensatz
zur weit verbreiteten Wahrnehmung vorge-
burtlicher Diagnostik als Mittel, psychische
Belastungen der Schwangeren zu reduzie-
ren. Ausfihrliche Elternkommentare in
beiden Studien weisen darauf hin, dass Pra-
nataldiagnostik oft sogar das Gegenteil be-
wirkt: Vorgeburtliche Interventionen sind
fiir viele Eltern mit zusatzlicher Unsicher-
heit verbunden und werden als Verlust der
Kontrolle iiber einen Bereich, in dem Drit-
te normalerweise keine Entscheidungen
treffen, angesehen. Alltagserfahrungen mit
einem Kind mit Down-Syndrom dagegen
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starken offenbar das Bewusstsein, dass auch
Menschen mit genetischen Besonderheiten
und Behinderungen einzigartige Person-
lichkeiten sind, die in der Regel gern leben,
eine Familie bereichern und ihr Leben po-
sitiv gestalten konnen. Generell miissen die
ethischen Probleme des Schwangerschafts-
abbruchs und der Umgang mit Menschen
am Lebensbeginn in unserer Gesellschaft
starker reflektiert werden.>® Fast alle der
von uns befragten Frauen wiirden heute
Schwangere in einer Konfliktsituation zum
Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom
ermutigen.
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Muttergedanken zum Mutterwerden
oder — bedingt , risikofrei" .. e usco sammn

»lest ermoglicht risikofreie Diagnose von
Down-Syndrom® - so lautete der Titel eines
Zeitungsartikels, der genau zum Mutter-
tag erschienen ist. Ich safy im Auto auf
dem Beifahrersitz und wir fuhren zu mei-
nen Eltern zum frohlichen Muttertag-Ku-
chen-Essen, als ich das Blatt aufschlug. Pas-
sender konnte der Zeitpunkt des Artikels
nicht sein. Das Muttersein beginnt mit sehr
wichtigen Fragen und Entscheidungen: Wie
viele prénatale Tests lasse ich machen? Wie
weit kann ich mich auf dem Glatteis bewe-
gen? Wie stehe ich zum Leben? Wie muss
mein Kind sein, damit ich es annehmen
kann? Habe ich Bedingungen? Wie steht
mein Partner dazu?

Ich las den Artikel interessiert durch
und bemerkte am Ende, dass er mich tiber-
haupt nicht betrifft. Diese Tests haben
nichts mit mir oder Calista zu tun. Wir
wussten, welchen Weg wir gehen wollten,
und beschritten ihn, ohne je eine Sekunde
reuig zu sein.

... als ich das erste Mal
von diesem Bluttest horte,
traf mich diese Neuigkeit
mitten ins Herz!

Als ich aber das erste Mal von diesem ri-
sikofreien, sicheren Bluttest horte, da lag
Calista in meinen Armen, unberiihrt und
unschuldig, da traf mich diese Neuigkeit
mitten ins Herz. Jetzt wird noch weiter ge-
forscht und Geld investiert, um diese liebe-
vollen Menschen aufzuspiiren und abzu-
treiben? Ich nahm es personlich, ich nahm
es gegen mich, gegen mein Kind, gegen
meine siif$e Calista, die mir inniges Mutter-
gliick schenkte. Es hinterlie8 in mir dieses
schmerzende Gefiihl, dass die Gesellschaft
mein Kind nicht haben will, dass es nicht
leben sollte.

Meine Haltung hat sich inzwischen ver-
andert. Ich habe Distanz bekommen und
lasse nicht nur andere Meinungen gelten,
ich kann auch ihre Argumente verstehen.
Jeder ist in erster Linie nur sich selbst Re-
chenschaft schuldig. Wenn man seine Werte
und Haltung dazu gut definiert hat und die-
se richtig vertreten kann, so ist es das bes-
te Rezept fiirs eigene Gliick. Wie auch im-
mer das aussehen mag.

Dieses ,,Risikofreie” am
Test ist nur auf die mog-
liche Fehlgeburt bezogen.
Wertefrei betrachtet ist er
vor allem eine risikofreie
Informationsbeschaffung.
Wie sich die Eltern dann
entscheiden, ist ein an-
deres Kapitel aus dem sel-
ben Buch. - Die Statistik
zeigt aber, dass etwa 95 %
der Eltern mit der Diagno-
se Down- Syndrom sich
gegen das Baby entschei-
den. Viele trauen sich die-
se Aufgabe nicht zu. Und
ich frage mich: Auf wel-
cher Grundlage konnten
sich diese Eltern entscheiden, wie viele In-
formationen bekamen sie und woher?

Es geht nicht um den Test an und fiir
sich, er bringt tatsachlich eine Verbesse-
rung, denn er hilft, Fehlgeburten zu ver-
meiden. Entscheidend ist, was gleich da-
nach geschieht. Wer bietet diesen Eltern,
die plotzlich in Not geraten sind, hilfreich
die Hand? Wer will sich mit ihnen auf die-
ses Glatteis wagen? Wie konnen sich diese
Eltern ein Bild ihrer potenziellen Zukunft
machen? Dort ist meiner Meinung nach die
grofSe Schwachstelle.

Es gibt Menschen, fiir die es von Anfang
an ganz klar ist, dass sie — aus welchen Griin-
den auch immer - kein Kind mit Down-
Syndrom haben wollen oder kénnen. Fir
diese Eltern ist der Bluttest einen Segen.
Dass es keine Garantie fiir andere Behin-
derungen ist, das weifl man, doch es ist
der Versuch, nichts zu verpassen und sich
spater keine Vorwiirfe machen zu miissen.

... ich nahm es person-
lich, gegen mich, gegen
mein Kind.

Es gibt auch Menschen, fiir die es von An-
fang an ganz klar ist, dass sie ein Kind mit
Down-Syndrom behalten werden. Diese
Menschen werden einen solchen Test nicht
brauchen, es sei denn, dass sie darauf vor-
bereitet sein wollen.

Und dann gibt es die Gruppe von Men-
schen, die sich im Graubereich bewegt.
Menschen, die sich der ganzen Sache nicht
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so sicher sind, die sich vielleicht noch zu
wenig konkrete Gedanken dazu gemacht
haben, die vielleicht einen Partner haben
der sehr unsicher ist, etc. Fiir diese Men-
schen kann ein solcher Test ein Segen sein,

genauso aber auch einen Fluch, wenn er
»positiv ist. Von einer Minute auf die an-
dere zieht es einen in einen Strudel von
arztlichen Ratschldgen, kombiniert mit Ge-
fihlen von Trauer, Angst und Unsicher-
heit. Von himmelhoch jauchzend iiber
eine neue Schwangerschaft fillt man run-
ter auf zu Tode betriibt iiber die Diagnose.
Man erhilt seitens des Arztes eine nicht en-
den wollende Liste aller méglichen Risiken
und Zusatzbehinderungen aufgezihlt und
den Rat, das Kind abzutreiben. Darob ver-
liert man leicht den Mut, sich dennoch fiir
ein solches Kind zu entscheiden. Der Arzt
selbst unternimmt alles, um sich gegen spé-
tere Anschuldigungen abzusichern. Er will
nicht vors Gericht gezogen werden von El-
tern, die ihm mangelnde Aufklidrung vor-
werfen. Er macht seinen Job. Fiir mich ist
das aber nur eine Seite der Informationen
und Meinung, die man als werdende Eltern
in dieser Situation dringend braucht. Nebst
all den medizinischen Risiken, die vielleicht
auftreten konnten, sollten die Eltern auch
die Moglichkeit haben, sich eine positive
Vorstellung machen zu kénnen, wie das Le-
ben konkret aussehen kann mit einem ,,ex-
tra-chromosomigen® Kind. Wie viele haben
Bilder von frither im Kopf, die meistens ab-
schreckend wirken? Da braucht es Aufkli-
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rung, Vorbilder und leicht zugéngliche In-
formationsquellen. Genau deshalb habe ich
angefangen, meinen Blog zu schreiben. Das
ist mein Beitrag zu diesem Thema.

Wenn werdende Eltern die Diagnose
Down-Syndrom bekommen, verdndert sich
ihr Leben fiir immer, egal wie sie sich ent-
scheiden. Es gibt kein Ungeschehen-Ma-
chen. Und ich habe, nach iiber zwei Jah-
ren Zusammenleben mit meiner Calista,
die Uberzeugung, dass es sich genau entge-
gengesetzt verhdlt: Wer sich fiir Down-Syn-
drom entschieden hat, der hat in der ersten
Zeit, vor allem im ersten Jahr, Gefithle der
Trauer, der Angst, des Schmerzes und des
Ausgeschlossen-Fiihlens zu verarbeiten. Es
wird aber immer leichter und die Freude,
die diese Kinder jeden Tag schenken, ver-
sohnt einen rasch mit seinem neuen Leben.
Und ich bin iiberzeugt, dass es aufs Leben
hinaus gesehen noch unbeschwerter wird,
wenn diese Kinder dann auch in ihre, fiir
sie mogliche, Selbststdndigkeit gehen. In ei-
ner Werkstitte oder sonstwo Arbeit finden
und nicht mehr zu Hause leben. Sie sind
keine Pflegefille und ihre Entwicklung lauft
meistens nach den gleichen Grundsitzen ab
wie bei allen Kindern. Jenen aber, die sich
gegen Down-Syndrom entschieden haben,
fallt anfangs vielleicht ein grofer Stein vom
Herzen. Sie fiihlen sich entlastet und schau-
en mutig vorwirts. Ich kann mir aber vor-
stellen, dass es einige gibt, die es doch nicht
mehr losldsst. Dass es tief in ihnen nagt und
dass es mit den Jahren, wo es jenen Eltern
mit Down-Syndrom leichter wird, den an-
deren eher schwerer werden kann. Es soll
nun nicht moralisierend daherkommen,
ich weif3, dass es schwierige Familienkon-
stellationen gibt, in der ein Kind mit Be-
hinderung keinen guten Platz findet. Es ist
gut, dass man sich heute bewusst fiir oder
oder gegen etwas entscheiden kann. Kei-
nem Kinde ist gedient, wenn es so, wie es
ist, nicht willkommen ist und dies tiglich,
auf irgendeine Weise, zu spiiren bekommt.

Fiir mich personlich geht es um die
Gruppe im Graubereich. Ich finde es wich-
tig, dass es viele verschiedene Informati-
onsquellen gibt, dass man auf einer guten,
ausgeglichenen Grundlage diese lebens-
wichtige Entscheidung treffen kann. Und
ich sehe es als die Aufgabe aller Eltern mit
einem Kind mit Down-Syndrom, dass sie
mit ithren Kindern ,,raus“ gehen in die Welt,
sie offentlich lieb haben, stolz auf sie sind
und zeigen, wie freudvoll es sich mit ihnen
leben lasst.

Ich ende mit den Worten meiner &ltes-
ten Tochter Cosima, die meinte: Mama,
ich mochte auch gerne ein bisschen Down-
Syndrom haben ... B

Schone neue Welt

TEXT: JUDITH HENNEMANN

Is in eingeweihten Kreisen bereits

vor iiber 20 Jahren iiber die gen-
diagnostischen Moglichkeiten der Zu-
kunft debattiert, getraumt und mancher-
orts auch damals schon gewarnt wurde,
war den wenigsten aller Beteiligten klar,
dass der ,Fortschritt® dermaflen rasant
sein wiirde.

Im August 2011 wurde in Deutsch-
land die bahnbrechende Errungenschaft
eines neuen Bluttests angekiindigt, der
anhand einer miitterlichen Blutprobe
in der Frithschwangerschaft (8. bis 10.
Schwangerschaftswoche) den Embryo
mit nahezu vélliger Sicherheit auf Tri-
somie 21 testen kann. Endlich war ein
Ende des unvorstellbaren Leids, sowohl
das Leid der Eltern als auch das Leid des
armen ,kranken® Kindes, das die Geburt
eines Babys mit dem Down-Syndrom an-
scheinend nach sich zieht, in greifbare
Nihe gertickt ...

Wie bitte? Wofiir kimpfen wir eigent-
lich all die Jahre? Wozu klart man mog-
lichst flichendeckend die Menschen auf,
dass das Leben mit einem Kind mit Down-
Syndrom bzw. das Leben mit Down-Syn-
drom schén, bereichernd, sinn- und lust-
voll ist? Nicht immer und leider (noch)
nicht iiberall, aber wer kann schon von
sich behaupten, dass das Leben ohne je-
den Makel ist?

Bevor wir uns der drohenden Entwick-
lung dieser neuen pranataldiagnostischen
Methode und den damit einhergehenden
gesellschaftlichen Verinderungen wid-
men, gibt es einiges an Vorwissen weiter-
zugeben, um die Debatte in ihrem ganzen
Ausmafd nachvollziehen zu kénnen.

Die Methode der Diagnostik, wie z.B.
auf Trisomie 21 anhand der Gensequen-
zierung embryonaler Zellen aus der miit-
terlichen Blutprobe, kann durchaus sinn-
voll angewendet werden, z.B. in der
Biogenetik von Krebszellen.

Verschiedene Krebsformen sprechen
aufgrund ihres genetischen Aufbaus auf
unterschiedliche Behandlungen an. Dies
ist in der Krebstherapie noch Zukunfts-
musik, einige wenige Krebsarten kon-
nen bereits jetzt schon auf diesem Wege
getestet werden, allerdings sind die mei-
sten Anwendungen bislang noch im For-
schungsstadium.
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Besonders tragisch erscheint mir der
Umstand, dass die Einfithrung des Prae-
na- Tests einfach aus dem Grunde gesche-
hen wird, da es so leicht ist, die embryo-
nalen Gensequenzen des Chromosoms
21 aus der miitterlichen Blutprobe raus-
zufischen. Ahnlich leicht wie die Tests auf
die Trisomien 13 und 18, die in Amerika
ebenfalls schon auf dem Markt sind.

Man koénnte nun sagen, dass es doch
wunderbar ist, dass dieses Produkt der
Wissenschaft sozusagen in den Schof3 ge-
fallen ist. Ein groflartiger Ersatz fiir die
gefahrliche, invasive Chorionzottenbiop-
sie oder Fruchtwasseruntersuchung. Ja,
das behauptet auch der Hersteller des Pra-
enaTests Lifecodexx auf seiner Homepage.
(Zitat: ,Dank seiner Risikofreiheit kann
der PraenaTest® jahrlich allein in Deutsch-
land 600 bis 700 ungeborene Kinder vor
den t6dlichen Folgen eines invasiven Ein-
griffs, z.B. einer Fruchtwasseruntersu-
chung, bewahren.“ Andere, unabhingige
Untersuchungen gehen allerdings von ei-
ner wesentlich geringeren Anzahl durch
einen invasiven Eingriff ausgelosten Fehl-
geburten aus. Die Deutsche Gesellschaft
fir Gynakologie und Geburtshilfe schitzt
die Anzahl auf ca. 150 Fillen pro Jahr.
(Quelle: Siiddeutsche.de vom 15.6.2012)

Dass mit der Einfithrung dieses Tests
jedoch eine systematische Selektion von
Ungeborenen mit Trisomie 21 zu befiirch-
ten ist, wird zwar von der Firma und den
beteiligten Kooperationspartnern bestrit-
ten, allerdings gibt es bis zum jetzigen
Zeitpunkt keine rechtliche Grundlage, die
eine gezielte Selektion verhindert.

Alle Versprechen, die im Zuge der Ein-
fithrung des PraenaTests geduflert werden
(Zitat: ,Der PraenaTest® kann nicht ,,ein-
fach so“ durchgefithrt werden und er-
ginzt andere Untersuchungen des Arztes.
Die Schwangere muss ein erhohtes Ri-
siko fir chromosomale Veranderungen
beim Ungeborenen tragen, sich in der
12. Woche der Schwangerschaft oder da-
ritber befinden, sich gemifl Gendia-
gnostikgesetz sowie den Richtlinien der
Gendiagnostik-Kommission durch ei-
nen qualifizierten Arzt humangene-
tisch und ergebnisoffen beraten und auf-
klaren lassen.) unterliegen hochstens
einer Selbstverpflichtung der Beteiligten



und sind damit, bis auf die Beratung nach
dem Gen-Diagnostik-Test, nicht recht-
lich verpflichtend. Die Befiirchtung, dass
sich auf diesem Wege der Test langfris-
tig als géngiges Screening in der Schwange-
renvorsorge einschleicht, einfach da er so
leicht und risikofrei anzuwenden ist, ist be-
rechtigt.

Niemand mochte einer schwangeren
Frau, die einen auffilligen Befund erhailt,
die Moglichkeit auf eine risikofreie Dia-
gnostik absprechen. Allein das Ziel, mog-
lichst vielen, wenn nicht sogar allen Kin-
dern mit Trisomie 21 die Geburt und das
Lebensrecht zu verwehren, ist gefahrlich,
diskriminierend und nicht hinzunehmen.

Die Prinataldiagnostik arbeitet mit dem
Argument des Selbstbestimmungsrechts
der Frau, dem angeblich verantwortungs-
vollen Verhalten, mdglichst alle Vorsorge-
moglichkeiten in Anspruch zu nehmen,
und dem Wunsch der Eltern nach Sicher-
heit, so als ob die Inanspruchnahme pra-
nataldiagnostischer Verfahren die Geburt
eines gesunden, nicht behinderten Kin-
des sichern konnte. Was nachweislich nicht
stimmt. Und tiberhaupt: Wie verhalt es sich
eigentlich mit dem Recht auf Nichtwissen?
Ein Recht, das in der ganzen Diskussion so
gut wie keine Prasenz hat.

Interessant sind in diesem Zusammen-
hang auch die Zahlen, um die es hier geht.
So ist davon auszugehen, dass chromoso-
mal bedingte Behinderungen ca. 3 bis 5 %
aller Behinderungen ausmachen. (Die An-
gaben der Zahlen schwanken, so macht das
Statistische Bundesamt (Hrsg.) im Daten-
report 2004, Zahlen und Fakten tber die
Bundesrepublik Deutschland, S. 200 f. fol-
gende Angaben: In 83,5 Prozent der Fille
war eine Krankheit die Ursache fiir eine Be-
hinderung. Nur bei 4,7 Prozent der schwer-
behinderten Menschen war die Behinde-
rung angeboren. Bei 2,5 Prozent war die
Schwerbehinderung auf einen Unfall oder
eine Berufskrankheit zuriickzufithren. Und
lediglich 1,8 Prozent der betroffenen Men-
schen erwarben die Behinderung im Krieg,
im Wehr- oder Zivildienst.)

Bei dem Rest handelt es sich um spiter
erworbene Behinderungen. Geht man von
einer zurzeit durchschnittlichen Geburten-
rate von +/- 650.000 Kindern im Jahr in
Deutschland aus, wovon auf ca. jede 800.
Geburt ein Kind mit Trisomie 21 anfal-
len wiirde, insofern diese Kinder die Mog-
lichkeit haben, tiberhaupt geboren zu wer-
den, sprechen wir von etwas mehr als 800
Schwangeren, die pro Jahr ein Kind mit Tri-
somie 21 erwarten. (Auch hier schwanken
die angegebenen Zahlen zwischen 800 und
1200 Geburten.)

B ETHIK

Postkarte, die wir anldsslich des diesjdhrigen Welt-
Down-Syndrom-Tages am 21.3. als Vorankiindigung
unserer Kampagne verteilt haben.

Worum geht es denn dann eigentlich?
Allein um die wirtschaftlichen Interes-
sen eines Pharma-Konzerns? Das Selbst-
bestimmungsrecht der Frau, sich ihr unge-
borenes Kind aussuchen zu kénnen? Oder
tatsdchlich das gesellschaftliche Interesse,
langfristig die Geburten von Menschen mit
Trisomie 21 zu verhindern und das Down-
Syndrom in den Fokus zu riicken, da sich
dariiber dieser Test wunderbar vermarkten
ldsst und andere Beeintridchtigungen sich
darunter subsumieren lassen?

Im Zuge der Ratifizierung der UN-Be-
hindertenrechtskonvention hat Deutsch-
land sich verpflichtet, diese umzusetzen,
wenn auch ohne Rechtsanspruch der Be-
troffenen.

Und wie verhilt es sich mit dem Recht
des Einzelnen, nach dem niemanden er-
laubt ist, genetische Informationen tiber ei-
nen anderen einzuholen? Gilt dies nur fiir
geborene Menschen oder vielleicht doch
auch fiir das Ungeborene?

Bundesweite Informationskampagne

Gemeinsam mit Cara, Beratungsstelle zu
Schwangerschaft und vorgeburtlicher Di-
agnostik in Bremen, dem Netzwerk ge-
gen Selektion durch Prénataldiagnostik
u.a. sowie Herrn Dr. Steinbriick, Landes-
behindertenbeauftragter von Bremen als
Schirmherrn, arbeiten wir zurzeit an einer
bundesweiten Informationskampagne. Wir
mochten den Bluttest und die absehbaren,
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weiteren Entwicklungen im Rahmen der
pranataldiagnostischen Moglichkeiten zur
Diskussion stellen. Es ist uns wichtig, nicht
nur uns alte Hasen“ anzusprechen, wir
mochten vor allem die néchste Generati-
on potenzieller Miitter und Viiter erreichen.
Denn sie werden von den gesellschaftlichen
Verdnderungen direkt betroffen sein.

Sollte der PraenaTest eines Tages tat-
siachlich mit allgemeiner gesellschaftlicher
Toleranz als Screening in der Schwanger-
schaft akzeptiert und woméglich von den
Krankenkassen iibernommen werden, so
wire zum ersten Mal nach dem Zweiten
Weltkrieg eine gezielte ,Neo-Eugenik® bit-
tere Realitdt. Ganz abgesehen von den ge-
sellschaftlichen (und wirtschaftlichen?)
Folgen fiir Familien, die sich gegen die-
se Form der Eugenik aussprechen und sich
fiir die Geburt ihres Kindes mit Trisomie 21
entscheiden.

Wer sich fiir unsere Kampagne interes-
siert und sich beteiligen mochte, der kann
sich auf der Homepage von Cara (www.ca-
ra-beratungsstelle.de) informieren. Voraus-
sichtlich im September werden wir u.a. mit
einem Internet-Blog an den Start gehen
und hoffen auf eine rege und anregende Be-
teiligung. Unser erklirtes Ziel ist das JA zur
Vielfalt und das klare NEIN zu einer Ge-
sellschaft ohne Menschen mit Down-Syn-
drom! m
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Lebenslanges Lernen
dank (geistig) behinderter Menschen
als Basis flir gelingende Inklusion

TEXT: DIETER FISCHER

5@&2‘@% — Z{/Z/ JL% D'ﬁ&

Soistes

Die UN-Konvention zur Inklusion hat wie
kaum ein anderes Konzept die sogenannte
Behinderten-Szene und mit ihr neben der
allgemeinen Piadagogik vor allem die Heil-
bzw. Sonderpadagogik in kreative wie auch
in irritierende Bewegung versetzt. Auf der
einen Seite erhoffen sich Betroffene wie
auch deren Angehérige einen entschei-
denden Schritt nach vorn und damit neue
Lebensqualitdt, auf der anderen Seite be-
fiirchten ihre professionellen Begleiter und
Helfer genau das Gegenteil - einen Quali-
tatsverlust und dies in mehrfacher Hinsicht.

Inklusion ist eine neue Station auf einem
langen, mithevollen Weg hin zu mehr Mit-
menschlichkeit. ~ Beeindruckende  Pro-
jekte und Aktionen seitens der Schule wie
auch auflerhalb lassen trotz mannigfaltiger
Schwierigkeiten Gutes hoffen. Das Ziel -
als Menschenrecht zu verstehen - bedeutet
Teilhabe an allen gesellschaftlichen Prozes-
sen und Situationen und damit Einbindung
behinderter und schwieriger Menschen
in das soziale Miteinander gleich welcher
Form und welchen Inhalts.

Der zuriickliegende Weg - von nicht we-
nigen als aussondernd empfunden - kann
auf Grund vielfiltiger krisenhafter oder
konflikttrachtiger Momente als ,unstet®
(Otto O. Bollnow) bezeichnet werden. Der
Begriff der ,Inklusion® selbst schliefit al-
lein von seinem Grundverstdndnis her alle
vorausgegangenen Stationen und Bemii-
hungen - oft als ,,Exklusion® gebrandmarkt
- mit ein. Alle diese Bemiihungen, nicht
selten mit groflem Engagement geleistet,
waren von einem Zielgedanken bewegt. Im
19. Jahrhundert machten mutige Frauen
und Minner gegen alle Widerstinde auf
die Notwendigkeit der Fiirsorge (z.B. Do-
minikus Ringeisen, Ursberg) aufmerksam.
Hinrich Wichern, Hamburg, war vom Ge-
danken der Rettung verwahrloster und ver-
nachldssigter Kinder und Jugendlicher be-
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seelt oder Joseph Probst, Ecksberg, von der
~Weltldufigkeit® geistig behinderter Men-
schen.

Im Kontext damit setzten sich neben
der Pflege auch Erziehung und Beschifti-
gung (z.B. Nepomuk Edler von Kurz, Miin-
chen) als nicht nur mogliche, sondern un-
verzichtbare Anstrengung in der Betreuung
vor allem geistig und korperlich behinder-
ter Menschen durch. Erste Versuche schu-
lischer Bildung (z.B. Reinhold Giirtler ,,Der
triebgemdfle  Unterricht®) entstammen
ebenfalls dieser Zeit. Auch wissenschaft-
lich begann man sich fiir damals noch als
»schwachsinnig“ bezeichnete Kinder zu in-
teressieren (z.B. Kurt Gottschaldt oder Kurt
Lewin oder nach dem Krieg Lise-Lotte
Eichler, Berlin-Ost, im deutschsprachigen
Raum).

Mit jedem neuen Gedanken und dessen
Umsetzung in der Begleitung behinderter
Menschen ging fast immer ein Qualitits-
sprung einher - hin zu einem menschen-
wiirdigeren Leben, selbst wenn deren
damalige Konkretisierungen heutigen Vor-
stellungen nicht mehr entsprechen. Aber sie
waren wichtige Stationen.

Das 3. Reich hat diesen Weg nicht nur
jah unterbrochen, sondern sich mit der
menschenverachtenden Bezeichnung ,un-
wertes Leben® quasi eine ,juristische Frei-
karte zur Vernichtung dieses Personen-
kreises ausgestellt, unter deren Folgen wir
heute noch leiden.

In der Nachkriegszeit trat nach vielen
internen Kémpfen und vielfiltigem poli-
tischem wie auch personlichem Engage-
ment (z.B. Lebenshilfe) der Bildungsgedan-
ke federfithrend hinzu, sodass in den 60er
Jahren selbst fiir schwerst geistig behinder-
te Kinder und Jugendliche zumindest im
deutschsprachigen Raum die Schulpflicht
und mit ihr das Anrecht auf Schule Realitit
wurden. Die damit verbundene Schiilerrol-
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le versetzte diese bislang ohne Schulbildung
belassenen Kinder und Jugendlichen in ei-
nen neuen Rechtsstatus, der sich in weiteren
Lebensfeldern fortsetzte — der Arbeit, der
Freizeit bzw. dem Urlaub, dem Wohnen wie
dem Verkehr und ein Leben in der Offent-
lichkeit. Dann folgte in grofier Eile eine Rei-
he von Paradigmen, die Mitarbeiter, Trager,
vor allem aber auch die ,,Betroffenen” selbst
schier atemlos werden lie3: Alltagsorien-
tierung und Lebenspraxis, Normalisierung
und Selbstbestimmung, Empowerment und
schliefllich Integration, ohne die Inklusion
kaum vorstellbar ist. Trotz scheinbar lo-
gischer Folge unterscheidet sich Inklusion
von jenen ersten Bemithungen und Para-
digmen durch ihre internationale und da-
mit flichendeckende Bedeutung. Kritiker
wenden mit Recht ein, dass die Anfénge ei-
ner menschenfreundlichen Betreuung und
Begleitung behinderter Menschen vorwie-
gend regional und damit inselhaft gescha-
hen. Immer aber wurden sie von einem
wertorientierten Fundament getragen und
zudem meist von einzelnen Persénlich-
keiten kraft deren Uberzeugung auf den
Weg gebracht. Daneben aber gab es men-
schenverachtenden Umgang mit behinder-
ten, gestorten oder beeintrachtigten, auch
missliebigen Menschen in geschlossenen
Psychiatrien, sonstigen Anstalten oder aber
schamhaft zu Hause in der Familie ver-
steckt.

Eine umfassende Bewegung mit dem
Ziel menschenwiirdiger Lebensverhiltnisse
fiir alle konnte sich nur bedingt Gehor ver-
schaffen und Wirklichkeit werden. Es stan-
den unterschiedlichste Interessen entgegen.
Sie wurzelten nicht nur in Selbstschutz und
Macht. Es erwies sich: Humane Lebens-
bedingungen fiir behinderte Menschen
sind ohne sich verindernde gesellschaft-
liche Verhiltnisse, ein erstarktes solida-
risches Bewusstsein und die letztlich selbst-



verstandliche Individualitit des einzelnen
Menschen weder denkbar noch realisierbar.
Doch Entwicklungen wie diese werden sel-
ten appellativ erreicht. Das ist auch derzeit
im Kontext von Diskussionen um Inklusi-
on zu erleben. Was tiberzeugt, sind gelin-
gende kleinere und grofiere Beispiele (z.B.
die SPAR-Akademie in Wien oder die Be-
mithungen um Arbeit auf dem 1. Arbeits-
markt, Vorarlberg). Bereits Viktor Frankl
schrieb eindrucksvoll davon, dass Wider-
stand gegen gefiihlte Ungerechtigkeiten im-
mer von Einzelnen ausgeht. Sie sind es, die
in unterschiedlichen Lebenssituationen ge-
fithlt das Sinnvolle tun - oft auch gegen Wi-
derstande das Ruder in die Hand nehmen,
vor Ort an jhrem Platz initiativ werden und
andere zum Mittun tiberzeugen. Alles Ver-
ordnete steht vergleichsweise auf schwan-
kendem Boden.

Die UN-Konvention fordert Menschen-
rechte fiir alle Menschen, unabhingig von
Begabung oder Beeintrichtigung, von Be-
sitz oder Kompetenz. Damit werden be-
hinderte Menschen von der Notwendigkeit
befreit, durch Lernen und Férdern sich die-
sen Zugang durch Leistung, konkret durch
Konnen und (angepasstes) Verhalten, mii-
hevollst selbst zu erarbeiten. Menschen-
rechte kann man sich nicht verdienen. Sie
stehen dem Menschen zu.

Insgesamt erinnern die letzten Jahr-
zehnte an einen rasant dahinfahrenden ICE
mit jeweils wechselnden Wiégen, in die wir
behinderte Menschen bitten, Platz zu neh-
men. Ob sie das wollen oder nicht — wir de-
klarieren diesen Zug als ihren Zug. Ob sie
dann jeweils wissen, wohin die Reise geht,
und ob diese Reise immer all ihren Wiin-
schen und ihrem Bediirfen entspricht, das
wissen wir nicht. Doch wir als ,,Manager
ihres Lebens sind von der Giite der Ver-
anderung tiberzeugt und sehen darin einen
weiteren Schritt in der Entwicklung hin zu
mehr Lebensqualitit und Lebenssinn. Kon-
kret heifit das: Arbeitsmoglichkeiten auf
dem 1. Arbeitsmarkt anstatt in einer Werk-
statt fiir Behinderte; lernen mit nicht be-
hinderten Kindern und Jugendlichen zu-
sammen in einer ,,Schule fiir alle“; wohnen
nicht im Heim oder einer groflen Einrich-
tung, sondern alleine oder in einer WG -
je nach eigenem Bediirfen; Freizeit nicht in
speziellen Betreuungsgruppen, sondern im
ortlichen Schach-, Sport- oder Musikver-
ein.

Die bislang vorwiegend den behinderten
oder schwierigen Menschen und ihren Be-
treuern iibertragene Aufgabe der Ein- und
Anpassung obliegt nun der Gesellschaft
und ihren Einrichtungen. Um diesem Ziel
moglichst nahe zu kommen, sind hiufig

Unterstiitzerkreise notwendig und bei Be-
darf Assistenz selbstverstdndlich. Besonde-
re Raume wie Forderzentren oder Sonder-
schulen, Forder- oder spezielle Werkstitten
eriibrigen sich meist, 6ffentliche Verkehrs-
mittel sind allgemein zuginglich zu ma-
chen und Barrieren im Kopf der Biirger ab-
zubauen.

Dem Staat obliegt die Aufgabe, hierfiir
die entsprechenden Mittel bereitzustellen
und der Gesellschaft, behinderte Menschen
als Mitglieder der Kommune oder der Ge-
meinde willkommen zu heiflen und sie in
eine neue Biirgergesellschaft ganz selbstver-
standlich mitzunehmen.

Zusammengefasst

Ohne Respekt vor den Leistungen, den Er-
fahrungen und dem Engagement der Vor-
gangergeneration wird auf den Bemii-
hungen um Inklusion kein Segen liegen.
Allein das Wort selbst verlangt danach. Die
voraus beschriebenen Stufen ergaben kei-
nen glatten, logischen, eher einen hochst
unsteten Weg — und dennoch fiihrte jede
neue Stufe zu einem Qualitatssprung, selbst
wenn er keineswegs alle betroffenen Men-
schen erreichte. Es blieben immer wieder
Menschen auf der Strecke und langst nicht
alle, die durch Predigten, Kommentare oder
Einladungen zum Mittun aufgerufen wur-
den, folgten diesem Ruf. Entwicklungen
sind fast immer von Widerstinden beglei-
tet. Manchmal wirken diese wie ein Korrek-
tiv, manchmal als Bereicherung und nicht
selten sind sie verantwortlich fiir erreichten
Erfolg.

Inwieweit Inklusion wirklich flachen-
deckend erfolgreich sein wird, bleibt offen.
Statt ideologisch gefirbter Appelle ist man
auf einzelne Menschen angewiesen, die sich
engagieren, um aus einer Haltung Handeln
und aus einer Einstellung konkretes Leben
werden zu lassen. Hier sind Anstrengung,
aber auch Realitdtssinn gefordert — jenseits
von Macht und fern von Ideologien.

Inklusion ohne iibergeordneten, alle
verpflichtenden Wertehorizont ist ebenso
wenig denkbar wie personliches Handeln
ohne individuelles Wertefundament. In-
klusion als Wert an sich kann nicht genii-
gen. Er ist ein weitgehend inhaltsleerer Be-
griff. Sein Herzschlag rithrt von Menschen,
die sich iiberzeugen, berithren und fordern
lassen und die mutig genug sind, die ,,un-
mittelbare Nidhe zum Konkreten® (Dieter
Fischer) auch zu leben und manches Mal
auch nur auszuhalten. Allein da zu sein
ist schon sehr viel (die Lepra-Arztin Ruth
Pfau)!
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Und so gelingt’s (vielleicht):

Inklusion als Haltung entspringt einer be-
stimmten Uberzeugung. Real wird sie nur
unter bestimmten Voraussetzungen. Einige
wenige seien nachfolgend skizziert:

1. Die bislang geltende Vorstellung, der
Mensch gewinne durch Bildung, aber
auch durch Lernen und Foérdern jene
Basis, die ihm Lebenszuversicht, Le-
bensfertigkeiten und Lebenssinn ga-
rantieren, ist gegen die Uberzeugung
auszutauschen, dass zukiinftig psycho-
soziale Fihigkeiten allem voran domi-
nieren. Diese These bestitigt sich auch
in vielfiltigen Hinweisen aus Industrie
und Handwerk. Dort schaue man der-
zeit viel mehr auf die sogenannte Kopf-
note im Zeugnis als z.B. auf die ausge-
wiesenen Leistungen in Mathematik
oder Deutsch.

2. Inklusion héngt in seinem Erfolg von
der sich verdndernden Einstellung der
Gesellschaft, d.h. konkret in der Klasse
von den nicht behinderten Mitschiilern,
im Betrieb von den nicht behinder-
ten Kollegen und in der Offentlichkeit
von den nicht behinderten Mitbiirgern
ab. Es geht also nicht nur um Barrieren
in der jeweiligen Umwelt, sondern um
Barrieren im Kopf. Wie man dies aller-
dings erreicht, das ist eine keineswegs
leicht zu 16sende Frage. Sie bleibt auch
an dieser Stelle offen.

3. Eine wesentliche Voraussetzung stellt
der ,Riickbau® spezieller Einrichtungen
und Dienste fiir behinderte Men-
schen bei gleichzeitiger Schaffung neu-
er Wohn-, Lern-, Arbeits- und Frei-
zeitmoglichkeiten ,,mitten unter uns®
dar. Absichern lassen sich diese Schrit-
te durch entsprechende ,,Unterstiitzer-
kreise“ wie auch durch personliche As-
sistenz. Erfahrungen aus bisherigen
Aktivitdten und Projekten sind ermuti-
gend und deshalb aufzugreifen und aus
diesen selbstkritisch zu lernen.

4. Von zentraler Bedeutung ist die ,,De-
kategorisierung“ (vgl. Bernd Ahrbeck
2010, 68 ff.; 74) beeintrachtiger Men-
schen. Sie sind ,,anders® oder ,verschie-
den“ und damit aus dem Dickicht eines
psychiatrisch dominierten und stigma-
tisierenden Begriffs-Vokabulars ,entlas-
sen’. Ob man mit diesem Vorgehen den
betroffenen Menschen selbst gerecht
wird oder am Ende sogar ihre Wiirde
verletzt, bleibt als kritische Anfrage be-
stehen. Man erinnere sich nur an Maxi-
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milian Dorner, der in einem eindrucks-
vollen TV-Interview seine Behinderung
als ,meinen Jakobsweg“ bezeichnete.
Die Frage nach einer addquaten Hilfe
und Unterstiitzung drangt auf eine Ant-
wort.

~Insofern ist es bedenklich, wenn ein ein-
seitiger Blick propagiert wird, der von
Schwichen und Defiziten nichts mehr
wissen will ... Sie sind Voraussetzung da-
fiir, dass Menschen einer besonderen Zu-
wendung bediirfen, ein Recht auf eine
spezielle Unterstiitzung haben. Mit der
Nicht-Wahrnehmung dieser Defizite ver-
bindet sich eine Verleugnung ihrer Be-
diirftigkeit und ihr Angewiesensein auf
andere.” (Bernd Ahrbeck 2010,93)

. Im Unterricht sind die jeweiligen In-

halte so aufzubereiten, dass sie sowohl
behinderten als auch nicht behinder-
ten Schiilern/-innen zugénglich, dien-
lich und in ihrer Wertigkeit zu erfassen
sind. Als eine der wichtigsten Briicken
hat sich neben der Veranschaulichung
die sogenannte ,.einfache Sprache® wie
auch die Individualisierung allen Leh-
rens und Lernens bewéhrt - sei es im
Unterricht selbst oder in der Unterwei-
sung am Arbeitsplatz.

. Da Inklusion - strukturell betrach-

tet — vorwiegend ein Organisations-
modell darstellt, bedarf sie einer tiber-
zeugenden inhaltlichen Ausgestaltung,
damit sie die Befahigung, den eige-

nen Alltag zu meistern und zu gestal-
ten, erreicht. Lebenshindernisse (Walter
Thimm spricht von ,, Lebenskummer*)
wandeln sich nicht allein durch organi-
satorische Mafinahmen in ,,Lebens-
chancen” (ebd.). Es kommt auf entspre-
chende Ziele und auf die damit verbun-
denen Lernprozesse an. Lediglich mit
dabei zu sein geniigt nicht und ein ,,So
tun als ob“ (Fischer 2010) ist nicht nur
kontraproduktiv, sondern letztlich sogar
wiirdelos.

. Inklusion geht von Kompetenzen und

Ressourcen aus, die jedem Menschen
innewohnen, und sie setzt auf Anerken-
nung (Axel Honneth) des Menschen als
Person in seiner Ganzheit. Dass man
sich dabei um das allen Menschen eige-
ne, wenn auch unterschiedlich ausge-
pragte ,,Phanomen der Schwiche® (Hel-
mut Rockenschaub 2012) — weder als
Minusvariante noch als Idealisierung,
sondern als Faktum und Qualitit des
Humanum - herummogeln kann, ge-
hort mit zu den Schwachpunkten des
Inklusionskonzepts. Nicht nur Starke
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kann aus Schwiche erwachsen; oft ver-
wischt sich auch, was Schwiche und
was Starke ist.

8. Inklusion gilt als Konzept ,,von oben®.
Sein Erfolg hingt von den jeweiligen
Adressaten ab, inwieweit diese innerlich
zustimmen und quasi ,von unten® ihr
O.K. geben. Das Gleiche wird von den
Betreuern/-innen verlangt, die sich der
Inklusion als Aufgabe stellen. Auch sie
miissen es wollen und sich entsprechend
fachlich vorbereiten. Das Gemeinsame
steht trotz aller Individualisierung im
Mittelpunkt, um nicht am Ende unge-
wollt in eine neue Exklusion innerhalb
von Inklusion hineinzuschlittern.

Eine wahrhaft grofle Aufgabe der Umstruk-
turierung und Umorientierung obliegt al-
len, die es mit der Inklusion behinderter
oder schwieriger Menschen ernst meinen.
Es wire schlimm, wiirde Inklusion als Prin-
zip obsiegen und nicht das Bediirfen und
die Sehnsucht der hier gemeinten Adres-
saten — der Menschen.

Anforderungen an Lehrer, Erzieher

und Helfer

Gelingendes Miteinander darf nicht der
Zufilligkeit anheimgestellt sein; vielmehr
ist konkrete wie auch pddagogisch verant-
wortete Arbeit erforderlich. Die Heteroge-
nitdt der Schiilerschaft konfrontiert Lehrer
wie Erzieher mit einer Reihe von Proble-
men. Nachfolgende Uberlegungen verdie-
nen dabei besonderer Beachtung:

1. Es reicht nicht aus, behinderte wie auch
schwierige oder belastete Kinder und
Jugendliche lediglich unter dem Fokus
»Defizite versus Kompetenzen“ oder
»Schwichen versus Starken® einzuschit-
zen und am Ende nur noch von Kompe-
tenzen oder Stdrken zu sprechen. (vgl.
Bernd Ahrbeck 2010,85 ff.) Selten wird
eine Reduktion dem Leben gerecht.

2. Sich lediglich im schulischen All-
tag aneinander zu gewShnen und die
Verschiedenheit nicht mehr auch als
schmerzlich zu empfinden, ist keine
ausreichende Basis fiir einen wie auch
immer wertschétzenden und wiirde-
vollen Umgang miteinander.

3. Der Sinn des eigenen Lebens kann we-
der einseitig noch stellvertretend im Le-
bensfeld des jeweils anderen gefunden
werden. Jeder hat seine Aufgaben und
seine Ziele, jeder seine Potenziale und
seine Grenzen. Das soziale Miteinander
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6.

muss eine notwendige Erganzung durch
das jeweils Eigene finden. Dieses be-
sitzt fiir jeden Menschen einen unauf-
gebbaren Wert und eine identitétsstif-
tende Bedeutung. Es manifestiert sich
in Aufgaben wie auch als {ibergreifen-
des Lebensthema. ,,Im Dienste einer Sa-
che oder in der Liebe zu einer Person
erfillt der Mensch sich selbst. Je mehr
er aufgeht in seiner Aufgabe, je mehr er
hingegeben ist an seinen Partner, umso
mehr ist er Mensch, umso mehr wird er
selbst.“ (nach Victor Frankl)

. Einen anderen Blick auf die Welt und

eine andere Sicht von der Welt berei-
chern nicht nur, sondern beides trennt
in gleicher Weise - manchmal unver-
zichtbar und manchmal schmerzhaft
zugleich. Mit beidem umzugehen ler-
nen, stellt sich hier als Aufgabe.

. Die Erfahrung, nicht alles haben, nicht

alles erreichen oder nicht an allem teil-
nehmen zu konnen, stabilisiert den
Menschen entgegen seiner Erwartungen
in seiner Identitit. Das Wissen um ei-
gene Grenzen verlangt nach Akzeptanz
und gleichermafien nach Verzicht.

Anerkennung, die sich an Leistungen
bindet, steht auf schwankenden Fiiflen.
Wertschitzung statt Anerkennung wire,
nebenbei angemerkt, die dem Men-
schen eher zustehende Haltung anderen
gegeniiber. Lebensleistungen begegnen
einem oft da, wo ein Mensch mit einem
Nicht zu leben hat und nicht primér
dort, wo Medaillen im Umlauf sind.

. Im Unterschied zu nicht behinderten

Schiilerinnen und Schiilern konfron-
tieren behinderte oder schwierige Mit-
schiiler ihre Lehrer haufig mit einer an-
deren Haltung dem Unterricht wie auch
sich selbst gegeniiber. Eine von Kindes-
beinen an bestehende Auseinanderset-
zung mit einer Behinderung oder eine
dauerhaft erlebte Benachteiligung (z.B.
Gewalt, Missbrauch und Missachtung in
der Herkunftsfamilie) férdert briichiges
Urvertrauen und ein hohes Maf} an
Selbstbezogenheit. Im Gegensatz dazu
ist erfolgreiches Lernen auf eine mog-
lichst ungetriibte Inhaltsbezogenheit,
auf Offenheit und Intentionalitit gegen-
tiber Fremdem bzw. Neuem angewie-
sen — d.h. der Welt mit ihren Aufgaben
und Inhalten zu begegnen, bedarf eines
weitgehenden Absehens von sich selbst.
So vermochte z.B. Anna, 10 Jahre und
fixiert auf die Ziffer ,,7% ohne deren An-
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wesenheit nahezu nichts zu tun; zudem
erzihlte sie, meist an ,unpassenden wwuw.behindertemenschen.at
Stellen, immer wieder Geschichten, die

. . . c .
menhang e, Fachwissen
8. Die herkbmn.]liche Forderung an einen _ a u s e rste r H a n d
guten Unterricht, man unterrichte Men

schen und nicht primir ein Fach, be-

deutet, behinderten und schwierigen D
Schiilern ein vertieftes, moglichst vorur-
teilfreies Interesse an deren Lebenssitua-
tion und Lebensgeschichte entgegenzu-
bringen. Nur dann vermdogen diese von
einem inklusiven Unterricht zu profitie-
ren, anstatt belastende Erfahrungen zu

erleben wie auch erneut Stigmatisierung Untenstehenden Kupon an uns senden und Sie sind dabei!
zu erleiden.

Neugierige Erstleserinnen und Erstleser laden wir auf unser Testangebot ein.

9. Kinder und Jugendliche befinden sich
noch mitten im Aufbau einer sich all-
mahlich stabilisierenden Identitdt. Ein
wichtiger Faktor fir ihr Selbstbild ist
hierbei der Vergleich. Problematisch
sind Vergleiche mit jenen Mitschiilern/
-innen, die sich sehr von einem selbst
unterscheiden. Kinder fordern vor
allem Gerechtigkeit ein; gleichzeitig er-
zeugen ungewohnliches Verhalten wie
auch ein irritierendes Erscheinungsbild

ene .grof.Se, md_lt 1anr%er. aulel.llosende Ausschneiden & senden an: Behinderte Menschen, AlberstraBe 8, A-8010 Graz
Faszination. Mit vielfiltigen Uberset-

zungsdiensten konnen Lehrer wie Er-
zieher Stolpersteine hin zu einem guten
Miteinander erfolgreich aus dem Weg

1 Ich mdchte ein Schnupperabo
3 Einzelhefte um Eur 15€ (auBerhalb Osterreichs: 20€)

riumen. [] Ich mochte ein Jahresabo bestellen:
[ Jahresabo, normal 39€ [ Jahresabo, auRerhalb Osterreichs normal 47€
[] Studentenabo* 27€ [ Studentenabo*, auBerhalb Osterreichs 35€

10. Auf diesem Hintergrund ergibt sich als
kritische Anfrage, inwieweit als Antwort
auf Heterogenitét eine primir individu- Name
elle Leistungsbeurteilung durchzuhalten
ist, wo Schiilerinnen und Schiiler sich
doch auch gerne in einer Rangreihe se-
hen und sich entsprechend einschétzen
wollen. Fiir behinderte Schiiler konnen
sich hierbei traumatisierende Erlebnisse
einschleichen und ihr selbstverstind- Land
liches Mitsein erschweren.

[] RTF / PDF Format (Diskette) normal 32€ [ RTF / PDF Format (Diskette) Studenten 22€

StraBe, Hausnummer

PLZ/Ort

* mit Inskriptionsbestétigung
Die hier aufgelisteten Momente lieflen sich

unschwer fortsetzen. Sie alle bieten hinrei-
chend Anlass, sich einerseits mit behinder- PP PP PP N
ten oder auch schwierigen Schiilerinnen i

Jeden Monat landen viele verschiedene Fachzeitschriften in den Brief-
kasten des InfoCenters. Oft ist einfach nicht genug Zeit, alles genau an-
zuschauen oder gar alles zu lesen. Eine Ausnahme ist und war immer
schon die Zeitschrift,,behinderte Menschen’, die uns aus Osterreich
zugeschickt wird. Die Themenvielfalt und die Ernsthaftigkeit, mit
der Themen behandelt werden, regen zur Lektiire an. Die Fachar-
tikel sind griindlich recherchiert, ein Thema steht in jeder Ausgabe
im Mittelpunkt und wird von verschiedenen Seiten beleuchtet, damit
der Leser umfassend informiert wird. Eine sehr lesenswerte Zeitschrift!

und Schiilern sehr grundsétzlich auseinan-
derzusetzen, andererseits bediirfen sie ei-
ner padagogischen Kommentierung und
individuellen Aufarbeitung. Nur so vermag
(heil)padagogisches Arbeiten innerhalb ei-
ner inklusiven Klasse fiir alle Schiilerinnen
und Schiiler Achtung hervorzurufen, mit
Unterstiitzung zu rechnen und letztlich ' 3
zum Erfolg zu fithren. e e e
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Anhand zweier Problemfelder will ich
dies stellvertretend fiir andere tun:
Entscheidend ist zum einen (1), ihr Verhal-
ten weder nur diagnostisch noch nur mit
idealistischer Brille zu sehen, also nicht nur
das Seiende, sondern vor allem ihr Sein
(Martin Heidegger/Emmanuel Levinas) in
sich aufzunehmen und empfénglich fiir die
damit verbundene Botschaft (ebd.) zu wer-
den; und zum anderen (2) gilt es, will man
mit behinderten, belasteten oder schwie-
rigen Kindern und Jugendlichen arbeiten,
von ihnen und durch sie ,lebenslang zu
lernen®, d.h. wahrzunehmen und méglichst
zu verstehen, wie sie die Welt und ihr Le-
ben sehen und was fiir sie in dieser Welt
und in ihrem Leben wichtig oder bedeut-
sam ist.

zu (1)

Ein groB3er Reichtum ist zu entdecken

Es fallt mir schwer zu glauben, behinderte
oder auch belastete Menschen koénne man
gewissermaflen strategisch ,von oben® so-
genannte ,.entlasten. Weder die allseits be-
kannte Formel der ,Verschiedenheit® (es sei
normal, verschieden zu sein) noch durch
die ebenfalls iibliche Bezeichnung des ,,An-
derssein® werden ihnen gerecht und wiirdi-
gen hinreichend, was ihr Leben in all seiner
Widerstindigkeit und wie auch in seiner
Fiille ausmacht.

Mit aller Entschiedenheit will ich ver-
meiden, zur hoffentlich fiir immer tber-
wundenen Defizit-Orientierung zuriickzu-
kehren oder auch nur das Lied einer falsch
verstandenen Schwiche zu singen. Auch
jeglicher Betroffenheits-Gestus liegt mir
fern; wohl aber ist mir Respekt gegeniiber
Menschen wichtig, die mit Beeintrichti-
gungen und Ausgrenzungen leben; und
nicht selten ldsst mich staunen, wie diese
mit bzw. trotz ihrer Behinderung ihr Le-
ben ertragen und gestalten. In nicht weni-
gen von ihnen lebt eine nur schwer zu be-
schreibende, wohl aber beriihrende Stérke.
Sie geht weit iiber das hinaus, was man der-
zeit unter dem Begriff ,,Resilienz subsu-
miert. Witz und Charme sind ebenso ihre
Begleiter wie auch Warmherzigkeit und
Treue, und manch originelle, ja kostliche
Einfille verbliiffen Lehrer, Erzieher und El-
tern.

Peter Handkes Gedicht ladt ein, funkti-
onales, instrumentelles oder strategisches
Denken zu iiberwinden. Es geht ihm um
die Bereitschaft wie auch um das Vermo-
gen, ,,mehr zu sehen® als das, was auf der
Hand liegt und sich zeigt:
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Gewiss erwarte ich keine Gotteserscheinung.
Aber ich erwarte doch mehr zu sehen,
als ich im Augenblick sehen kann.

Und ich weiB3,
dass ich mehr sehen kann -
Viel mehr.

Und als ich das dachte,
Horte in meinem Inneren das Zahlen auf

Peter Handke

Ein erster Schritt ist bereits jener, das Ver-
halten behinderter, schwieriger oder bela-
steter Menschen anders, konkret ,,erweitert*
wahrzunehmen, d.h. vor allem existenzielle
Dimensionen mit ins Spektrum des ,,Mehr-
Sehens® einzubeziehen und sich gleichzei-
tig von einer eindimensionalen Sicht von
Starke und Schwiche zu verabschieden. Die
nachfolgende Skizze will dies verdeutlichen:

Kategorien und gleichzeitig dem Ver-
stehen-Wollen (Hans-Georg Gadamer)
Vorrang einzurdumen.

4. Zumindest bei Momenten der Sehn-
sucht ist eher an ein hermetisches als
an ein hermeneutisch erfassbares Ge-
schehen zu denken. Vieles bleibt als Ge-
heimnis des anderen im anderen ver-
borgen. Und das ist gut so. Manchmal
allerdings gentigen schon wenige Im-
pulse der anderen Seite, um an die ei-
gene Sehnsucht erinnert oder dadurch
bereichert zu werden. Das gilt tibrigens
fur alle existenziellen bzw. anthropo-
logischen Grundwahrheiten. So liegt
selbst in dieser offenkundigen Tatsache
erneut ein Geheimnis.

Sehnsucht
Befinden bzw.
Bedeutungen

Defizite «——»
Schwache/Starke?

Verhalten

<+—>» Kompetenzen
Starke/Schwache?

Ausdruck
Befinden bzw.
Bedeutungen

Ein paar erklirende Anmerkungen hierzu:

1. Defizite wie auch Kompetenzen sind
letztendlich eine Angelegenheit des
Messens und Vergleichens. Gleichzei-
tig wecken und nihren sie den Wunsch,
diese durch Lernen, Férdern oder The-
rapie moglichst zu verandern.

2. Dariiber hinaus teilen Menschen mit ih-
rem Verhalten etwas von der ihnen in-
newohnenden Sehnsucht mit und ver-
weisen gleichzeitig auf ihr Befinden wie
auf das, was ihnen wichtig, ja bedeut-
sam ist. Insofern gilt jedes Verhalten,
und mag es noch so sehr verquer oder
gar ,gestort“ anmuten, als ,,subjektiv
sinnvoll“ (Manfred Thalhammer).

3. Weder der Ausdruck und dessen Be-
deutung noch die Sehnsucht und deren
Inhalt sind primir iiber diagnostisches
Vorgehen zu erschlieflen. Hier kann nur
ein ,,metaphorisches Denken® (D. Fi-
scher) weiterhelfen. Ziel dabei ist, Ab-
stand zu nehmen von psychiatrischen
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Insgesamt suchen wir nach einem Weg, der
existenzielle Bedeutsamkeiten aufschlief3t
und Grundwahrheiten menschlicher Exis-
tenz in dieser Welt deutlich werden lasst.
Und genau darin liegt der Reichtum, den
behinderte, schwierige oder belastete Schii-
lerinnen und Schiiler mit in die Klasse brin-
gen. Die nicht behinderten Mitschiiler sind
darauf angewiesen, durch ihre Lehrer, Er-
zieher und Lernhelfer Verstehenshilfen zu
erfahren; doch auch diese vermégen das
nur in dem Mafle, wie sie sich selbst um
Verstehen bemithen - und dieses Verste-
hen-Lernen kann ,lebenslang“ andauern.
Mit Recht sagt Elazar Benyoetz: Es ist des
Menschen Jammer, dass er nicht fertig wird
mit dem, was der Schopfer vollbrachte. Das
betriftt keineswegs nur Krankheit, Behin-
derung oder Not, sondern den Menschen
in seiner gesamten, schier unerschopflichen
Existenz.

Ermutigt wie auch bestétigt werden wir
zu solch einer Sicht durch Menschen, die
iiber sich aus ihrem Leben und Erleben
mit einer Krankheit oder einer Behinde-
rung berichten und ihr Ergehen zusétzlich



in vielfiltiger und hochst unterschiedlicher
Weise zu reflektieren wissen. Als Beispiele
der letzten Zeit seien drei Autoren genannt
(wobei es endlos viele gibt): Da ist zum ei-
nen Christoph Schlingensief (an Krebs er-
krankt), dann Arno Geiger (Sohn eines an
Alzheimer erkrankten Vaters) und schlief3-
lich Maximilian Dorner (durch MS im Le-
ben zunehmend behindert).

So schreibt z.B. Maximilian Dorner
in seinem Buch ,Mein Damon ist ein
Stubenhocker”:

»Es geht darum, nicht mit, sondern in den
Widerspriichen meiner Existenz zu leben.
Also weder krampfhaft zu versuchen, diese
aufzulosen, noch gegeneinander aufzurech-
nen. Das bedeutet, ein Leben in Extremen zu
akzeptieren: dass ich heute iiber meine Be-
hinderung lache und morgen deswegen heu-
le, dass ich gleichermafSen durch sie gewinne
wie verliere, dass sie Teil von mir ist und
gleichzeitig nicht, dass ich bei anderen mit
meiner Stirke auf Schwiche stoffe und mit
meiner Schwiche auf Stéirke ...“ (2008, Klap-
pentext) ,,Ich kann nichts anderes mehr tun
als dazusitzen, zu schreiben, zu reden. Kei-
ne Feldarbeit, keine Jagd, kein eigenes Haus
bauen. Ich kann nicht kellnern, kann nicht
putzen gehen, nicht operieren, kein Instru-
ment spielen ... ich kann nur schreiben mit
wenigen Fingern ... und komme mir dabei
selbst wie ein beschddigtes Buch vor.“ (ders.
115)

Aber auch behinderte Kinder und Ju-
gendliche bringen durch ihr Verhalten wie
auch dank ihrer Lebens-, Lern- und Kran-
kengeschichten konkret wie auch verschliis-
selt ihre, d.h. die sie prigenden, ,Wahr-
heiten“ mit in die Schule, die gleichzeitig
- wenn auch nicht so deutlich und gravie-
rend - immer auch ,unsere Wahrheiten®
sind.

Zwei von ihnen seien hier kurz geschil-
dert:

Da ist z.B. Klaus, acht Jahre und geistig
behindert. Sein grofites Bediirfen besteht
darin, an einem total leeren Tisch zu sitzen.
Er mag einfach die ,Leere®. Legt man ihm
Spiel- oder Lernmaterial auf seinen Platz,
wirft er es mit Verve auf den Boden; doch
auch bei seinen Mitschiilern versucht er
dieses hdufig. Selbst vor dem Tisch seines
Lehrers macht er nicht Halt. Sein Verhal-
ten insgesamt konnte man dem autistischen
Formenkreis zuordnen. Die Frage aber ist:
Kann man ihm unhinterfragt verbieten
oder wegtherapieren, was ihm gleichzei-
tig sein grofites Gliick bedeutet? So haben
sich seine Lehrer und Erzieher immer wie-
der zusammengesetzt und sich mit diesem
seltsamen wie auch bemerkenswerten Phi-

nomen der Leere beschiftigt - als eine sei-
ner existenziellen Grundwahrheiten in sei-
nem noch so jungen und unser aller Leben.
Schon im AT heif$t es: ,,Am Anfang schuf
Gott Himmel und Erde. Und die Erde war
wiist und leer.“ (1. Mose, 1,2). Hier wire
die Leere als Inbegriff der Erwartung wie
der Verheiflung zu verstehen. Im Gegen-
satz dazu sagt Magdi Aboul-Kheir: ,,Immer
ist etwas. Immer steht etwas oder jemand
herum. Nie ist mal nichts. Dabei tut Lee-
re so gut. Man muss sie nur aushalten. Um
sie dann zu genieflen.“ (Quelle unbekannt)
Bei ihm wire die Leere Symbol der absolu-
ten Ruhe nach dem vermeintlichen Sturm.

Oder Tim:

Tim, fiinf Jahre, tetraplegisch und ohne ak-
tive Sprache, war Gast bei einem Kinderge-
burtstag. Sein Freund bekam ein wunder-
schones rotes Feuerwehrauto geschenkt.
Die anderen Kinder stiirzten sich alle auf
dieses tolle Auto - er selbst wollte das auch.
Seine Mutter nahm ihn und trug ihn zum
Auto, doch das war noch zu wenig; dann
hielt sie ihn tiber das bzw. an das Auto -
doch weder seine Kraft noch seine Mo-
bilitdt reichten, um das Auto aus eigenem
Antrieb wenigstens einen ,Hauch® in Be-
wegung zu versetzen. Da dringten ihn die
anderen schon wieder auf die Seite und zo-
gen das Auto an sich. Wieder einmal hat die
Behinderung gesiegt und das Nein bzw. das
Nicht-Haben sich als Grundwahrheit in sei-
nem Leben bestitigt.

Dass scheinbare Schwiche keineswegs
vorrangig bei behinderten Kindern oder
Jugendlichen angesiedelt ist, bestitigt fol-
gende Begebenbheit:

Jens, 15 Jahre und geistig behindert, be-
sucht eine integrativ gefithrte Klasse. Die
Lehrerin besprach mit den Schiilern die
Vielfalt von Leben und die einhergehende
Lebendigkeit — Pflanzen, Tiere und Men-
schen. Zum Abschluss sollten die Schii-
ler aufschreiben oder aufmalen, was ihnen
einféllt, wenn sie im Gegensatz zu Pflanzen
oder Tieren an den Menschen denken. Vol-
lig iiberraschend notiert Jens auf sein Blatt
und verbliiftt bzw. beriihrt damit nicht nur
seine Lehrer und Erzieher:

In vielen dhnlichen Situationen begeg-
nen einem solche Kernpunkte mensch-
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licher Existenz. Will man sie erleben, gilt es
Abschied zu nehmen von der vorhin kriti-
sierten ,,Entlastung® - behinderte Kinder
seien lediglich ,verschieden® - wie auch von
einem vorwiegend diagnostischen Denken,
das Bescheid-Wissen zum Ziel hat. Zugang
findet man tber ein metaphorisches He-
rangehen, wo Inhalte bildhaft aufscheinen
und auf etwas hinweisen, was mehr ist als
das Seiende, konkret das zu Sehende oder
zu Erlebende. Voraussetzung ist, man be-
gegnet dem jeweiligen (behinderten) Schii-
ler, der Schiilerin mit vertieftem Interes-
se, mit Empathie wie auch mit Respekt
und letztlich mit einem suchenden wie
auch liebenden Verstehen-Wollen (Paul
Moor). Doch genau dieses ist letztlich un-
endlich schwer, wo das Nicht-Verstehen im
menschlichen Leben oft die dominierende
Realitit darstellt.

Immer wieder erleben sich Lehrer und
Erzieher, aber auch sonstige Begleiter und
Dienstleister in der Begegnung mit behin-
derten, schwierigen oder auch vielfiltig be-
lasteten Menschen mit solchen anthropo-
logischen Grundwahrheiten konfrontiert.
Wollen sie ihrem Gegeniiber gerecht wer-
den, bleibt ihnen die Auseinandersetzung
damit nicht erspart:

® mit deren K6nnen wie mit
ihrem Nicht-Konnen

@ mit ihrer Schwiche wie mit
ihrer Starke

® mit ihrer Freiheit wie mit
ihren Grenzen

® mit jhrer Dynamik wie mit
ihrer Unbeweglichkeit

@ mit ihrem Lebenskummer wie mit
ihren Lebenschancen

@ mit ihrem Nicht-Haben(-Mogen)
wie mit ihrem Wollen

® mit ihrer Lust wie mit ihrer
Sinnlichkeit

@ mit ihrem Geben wie mit ihrem
Nehmen

@ mit ihrem Chaos wie mit ihrer ,,Leere“

@ mit ihrer Gleichformigkeit wie mit
ihrer Kreativitat

@ mit ihrer Risikobereitschaft wie mit
ihrer Vorsicht

@ mit jhren Enttiuschungen wie mit
ihren Hoffnungen

® mit ihrer Unsicherheit wie mit
ihrem Bediirfnis nach Schutz

® mit ihrer Angstlichkeit wie mit
ihrem Vertrauen

e mit ihrer Scham (M. Dorner)
wie mit ihrem Stolz

Keineswegs vergessen oder hintangestellt
sei, wie viele der mit einer (geistigen) Be-
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hinderung ins Leben gekommenen Men-
schen inzwischen zu tiichtigen, lebens-
bejahenden und zufriedenen Menschen
herangewachsen sind und ihren Mann bzw.
ihre Frau im Leben stehen. Man findet sie
als geschitzte Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter inzwischen tiberall — im Hotel, an der
Tankstelle, in der Landwirtschaft und Gért-
nerei, aber auch als treue und zuverlissige
Arbeiter in Werkstitten fiir Behinderte wie
an Sonderarbeitspldtzen. Und jene, denen
eine solche Entwicklung (noch) nicht oder
nicht mehr moéglich ist, gelten unser beson-
derer Schutz und unser Versprechen. Auch
ihr Leben wird von Sinn getragen und die-
sen geben sie allein durch ihr Dasein, be-
steht dafiir ein Sensorium, in ihrem Umfeld
weiter.

zu (2)
Ein gro3es Geschenk gilt es zu heben, zu
bewahren und zu pflegen

Die Frage nach der Produktivkraft mensch-
licher Intelligenz stellt sich immer wie-
der neu, wenn es um die geistige Retar-
dierung behinderter Schiilerinnen und
Schiiler geht. Manfred Thalhammer sprach
schon im Jahre 1974 von einem ,,kognitiven
Anderssein“ und erntete damit von vie-
len Seiten Kritik. Man sah in dessen vier-
facher Auffaltung ,formierende Begriffe®
Die Hochschitzung kognitiver Leistungen
hat sich bis heute nicht wirklich begren-
zen lassen. Im Gegenteil. Der beriihmte
Satz von R. Descartes ,,Ich denke, also bin
ich“ wurde allein von der Leibphdanome-
nologie mehrfach tiberzeugend Kkritisiert,
doch die Verinderung der Gesellschaft hin
zu mehr Technologie und hin zur schier al-
les dominierenden Okonomisierung lassen
neue Freudenfeuer beziiglich kognitiver
Leistungen entflammen.

Ich entsinne mich an eine junge Frau mit
Down-Syndrom, die ihre Ablehnung gegen-
iiber einem PC mit ihren Worten so erklirte:
»I mog koa Maschin!“ AnschliefSend wendete
sie sich wieder mit grofier Konzentration und
Freude dem Flechten bunter, sehr fantasie-
voller Freundschaftsbinder zu (die sie dann
auch gerne fiir 4 € das Stiick verkaufte). Doch
die gleiche junge Frau weinte bitterlich, als
ihr einmal ein Kunde zwei 2-€-Miinzen hin-
legte, statt vier einzelne 1-€-Geldstiicke. Sie
fiihlte sich betrogen. Die Gtiltigkeit war fiir
sie nicht auszumachen.

Sehr bald bemerkte ich im Unterricht,
aber auch dariber hinaus, wie viele Men-
schen mit einer geistigen Behinderung sich
von der Sinnlichkeit leiten liefSen, ihre Welt
sinnlich wahrnahmen, aber auch ihr Leben
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leiblich-sinnlich ordneten und zu gestal-
ten wussten. Sie fanden darin zu ihrer Iden-
titit und Wiirde. Diese ihre Stirke kann
schier beschamen, wenn einem selbst die
eigene Sinnlichkeit im Kreuzfeuer der Ko-
gnition bereits abhanden gekommen ist. So
konnte ich bei meinen geistig behinderten
Schiilern nie primédr in der Polarisierung
von Konnen und Nicht-Konnen denken,
wenngleich diese natiirlich immer auch
eine Rolle spielte. Umwerfend waren einer-
seits ihre stiirmische Freude und ihr mach-
tiger Stolz, wenn etwas gelang, andererseits
betroffen machend ihre oft abgrundtiefe
Trauer, wenn etwas misslang oder die Um-
setzung des eigenen Wollens jenseits der ei-
genen Verfiigbarkeit blieb. Reduzierte in-
telligente Leistung erschwert oder macht
es den Betroffenen oft unméglich, von sich
aus einen Ausweg oder eine Alternative zu
finden.

Im Gegensatz dazu stellt aber gerade ihr
Vermogen, die Dinge und Situationen des
Lebens leiblich-sinnlich anzugehen, mehr
als nur eine Bereicherung dar. Fiir die mit
ihnen lebenden und lernenden Mitmen-
schen wie auch fiir die intellektualisierte,
wverkopfte“ Gesellschaft erlebte ich diese
ihre Art der Lebensgestaltung schlechthin
als Geschenk. Das liefS mich 1980 schon
von einer ,,leiblich-sinnlichen Kultur® spre-
chen, die auch heute noch Gegenstand der
Auseinandersetzung ist. (vgl. dazu u.a. Ro-
ckenschaub 2012)

Doch nicht selten werden diese Bega-
bungen - fiir mich stigmatisierend - als
Ausdruck einer geistigen Retardierung
oder Infantilitit fehlgedeutet und in der
Folge geistig behinderte Menschen unge-
rechterweise als ,,grofle Kinder® falsch ein-
geschitzt und entsprechend herabwiirdi-
gend bzw. geringschitzig behandelt. Zwei
Beispiele aus dem Alltag:

(1) Susanne, eine junge Frau mit Down-Syn-
drom, arbeitet mit anderen behinderten und
nicht behinderten Mitarbeitern in einem
Vier-Sterne-Restaurant. Die von uns bestell-
ten Kdsespdtzle brachte sie ziigig. Die Teller
waren seitens der Kiiche mit Petersilie ver-
ziert. Den einen Teller servierte sie meinem
Freund wie vorgesehen; mir stellte sie den
Teller mit der Bemerkung ,Weggeflogen!“ auf
meinen Platz. Ich fragte sie: ,Was ist wegge-
flogen? Ihre verbliiffende Antwort: ,Das,
was Essen schon macht!“ Nach einer gewis-
sen Zeit brachte sie ein einzelnes Petersilien-
straufichen und legte mir dieses auf die noch
vorhandenen Kisespdtzle und meinte: ,,Jetzt
stimmt!*

(2) Und noch Stefan (23 Jahre, leichte geis-
tige Behinderung): Er hat eine Arbeitsstel-
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le in einem Supermarkt. Seine Aufgabe ist
es, die Waren einzurdumen. Doch fleif$ig zu
sein geniigt ihm nicht. Obwohl schon Feier-
abend kehrt er nochmals ganz besorgt zu den
Regalen zuriick und iiberpriift die Exaktheit
der von ihm erstellten Reihe. Inhalte oder gar
Verfallsdaten sind nicht seine Welt.

Dariiber hinaus fallen mir aber auch
Schiilerinnen und Schiiler meiner frithe-
ren Schule ein, die am Fenster standen und
die fallenden Blitter im Herbst mit Armbe-
wegungen ,begleiteten” oder sich in dhn-
licher Weise von Schneeflocken faszinie-
ren lielen. Damit deuteten sie gleichzeitig
den ihnen moglichen Zugang zum Lernen
an. Eine aufmerksame Heilpadagogik weif3
diese alle Menschen verbindende Leiblich-
keit wie auch alle Menschen ansprechende
Sinnlichkeit sehr wohl zu schitzen und mit
Dankbarkeit fiir den Unterricht mit behin-
derten Kindern und Jugendlichen in eige-
nen Lerngruppen wie in inklusivem Unter-
richt zu nutzen.

In Anlehnung an die ,Drei-Welten-
Theorie® (Karl Popper) besteht die Aufga-
be von Erziehung und Bildung darin, (geis-
tig) behinderte Menschen zum souveridnen
Umgang mit allen drei ,Weltaspekten® —
der ,leiblich-sinnlichen Kultur®, der vor-
wiegend ,miindlichen Kultur® und der
»schriftlich-abstrakten Kultur® - zu befi-
higen, wobei in sogenannten héher entwi-
ckelten Gesellschaften eine Uberbewertung
der sogenannten ,,schriftlichen Kultur® und
eine Bevorzugung der kognitiven bzw. in-
tellektuellen Fahigkeiten zu beobachten wie
auch zu beklagen sind.

So bereichernd die vor allem von geistig
behinderten Menschen gelebte ,leiblich-
sinnliche Kultur® sein mag, sie besitzt ver-
stindlicherweise auch Besonderheiten, die
man sowohl als Vorteil wie auch zum Teil
als Nachteil empfinden kann:
® ,Leiblich-sinnliche Kultur ist an Nahe-

liegendes, Sichtbares und Greifbares ge-

bunden und weniger an das Abstrakte,

Gedachte, Konstruierte und Uberlieferte.
® ,Leiblich-sinnliche Kultur dringt auf

Erleben und Erfahren und damit eher

auf Wiederholen und Sichern als auf

Behalten, Bewahren und An-andere-

Weitergeben.
® ,Leiblich-sinnliche Kultur® vollzieht

und erfiillt sich weitgehend im Augen-

blick.

® ,Leiblich-sinnliche Kultur® erméglicht
eine personliche Ordnung und indivi-
duelle Einsichten.

® ,Leiblich-sinnliche Kultur® lebt weniger
vom Wort als von der Hand.

® ,Leiblich-sinnliche Kultur® stellt derzei-



tige Werte in Frage und schaftt gleich-
zeitig neue.
® ,Leiblich-sinnliche Kultur® verzichtet
auf Macht tiber andere, wenngleich sie
selbst machtig ist.
® ,Leiblich-sinnliche Kultur® bereichert
das Leben aller und nicht nur das jener
Menschen, die vorrangig mit, in und
durch sie leben.
Auf jeden Fall verdndert Sinnlichkeit die
Wahrnehmung von Welt und bringt in das
Leben wie auch ganz konkret in den Unter-
richt eine neue Farbe, einen anderen Klang
und erzeugt eine wohltuende Atmospha-
re. Es konnen sich faszinierende Situati-
onen, manchmal allerdings auch schmerz-
liche Grenzen auftun, wenn man mit dieser
Art zu (er)leben anstehende Probleme nicht
mehr bewiltigen kann und wichtige Fragen
ohne Antwort bleiben. Doch nicht selten
lassen manch Heiteres und Leichtes all jene
Anstrengung vergessen, die es kostet, eine
Geste, einen Buchstaben oder manchen All-
tagshandgriff mithevoll zu erlernen. Doch
im Gegensatz dazu lediglich an Aktivititen
teilzuhaben, erfiillt die Anspriiche an einen
guten Unterricht nicht, wie auch eine noch
so professionell arbeitende Fachkraft im
Rahmen von drei Stunden zusétzlicher Be-
treuung die hier gemeinte Qualitét nicht er-
reichen wird. Gelingende Inklusion bend-
tigt nicht nur Fachverstand und eine ver-
tiefte Sicht der sich hier ereignenden Pha-
nomene, sie kostet allein auf Grund der not-
wendigen personellen wie auch geeigneten
materiellen Ausstattung sehr viel Geld.
Beides, dieser Reichtum, dank behinder-
ter Kinder und Jugendlicher mit existen-
ziellen Grundwahrheiten konfrontiert zu
werden, wie auch das Geschenk der Leib-
lich-Sinnlichkeit benétigt fiir die nicht be-
hinderten Schiilerinnen und Schiiler einer
Inklusions-Klasse eine kluge, vom eigenen
Nachdenken durchpulste Ubersetzung und
Hinfihrung. Sie selbst vermogen die hier
notwendige Transformation ins eigene Le-
ben selten zu leisten. Die Gefahr, an Au-
Berlichkeiten hingen zu bleiben oder auch
nur durch Aussehen oder Verhalten irritiert
zu sein, ist grof3. Die von den Lehrern und
Erziehern zu fordernde Ubersetzungsleis-
tung setzt waches Wahrnehmen, aufrich-
tiges Verstehen-Wollen und vorurteilsfreies
Nachdenken voraus. Das Sich-Ereignende
in seiner Bedeutsamkeit fiir einen selbst
wie auch fiir andere auszuschdpfen, kann
sich wahrhaft zu einer Lebensaufgabe ent-
wickeln; und das, was man von dem Ge-
zeigten ,verstanden® hat, wie auch das, was
einem ans Herz gewachsen ist, wird einen
sein Leben lang begleiten. Nicht selten er-
weisen sich behinderte Menschen als un-

sere wichtigsten Lehrer und Erzieher. Un-
ser Leben bliebe ohne sie um vieles drmer.
Inklusion ohne Gedanken an diesen Reich-
tum wire Aktionismus ohne Tiefe und
Glanz.

Bewunderung ist das eine, Respekt das
andere. Es ist schwer, sich vorzustellen, was
es bedeutet, z.B. als korperbehindertes Kind
jede Nacht in einer Gipsschale und viel-
leicht angegurtet schlafen oder selbst fiir
den einfachsten Handgriff um Assistenz
bitten zu missen oder als behinderter Ju-
gendlicher den neuen Tag mit Zuversicht
im Bewusstsein zu beginnen, obwohl man
weif3, wieder nicht bewirken zu koénnen,
was einem als Wunsch so sehnsuchtsvoll
vor Augen schwebt. Dies alles hat nichts mit
dumpfer Betroffenheit zu tun, sondern mit
niichterner Lebensrealitit, zudem mit einer
hochst wertzuschdtzenden Lebensleistung
und deren bedingungsloser Wertschitzung
und Anerkennung.

Dass man mit Wollen und Begabung,
mit Bildung und mit Lernen, mit therapeu-
tischer Hilfe wie auch mit Assistenz trotz
vieler Erschwerungen Erstaunliches er-
reichen (Maximilian Dorner), seine ,Le-
bens- und Lernchancen® verbessern (Wal-
ter Thimm) und mit Zuversicht sich dem
Leben stellen kann (,,Ich lade mir das Le-
ben ein Bettina Eistel), zdhlt mit zu dem
Eindrucksvollen, was behinderte Menschen
uns beispielhaft entgegenbringen. In einer
inklusiven Klasse ist das nicht anders - und
das ist neben all den vielen anderen Zielen
fur alle Beteiligten deren grofie Chance wie
auch der unerwartete Gewinn.

Doch das sollte sich @ndern

Verfolgt man Publikationen, Diskussionen
oder auch Veranstaltungen zur Inklusi-
on in letzter Zeit, befremdet deren durch-
gingiger Grundton eines oft schier verbis-
senen Kampfes. Man spiirt wenig Leichtes
und schon gar nichts Heiteres. Vielleicht
sollte man sich ab und zu an Bert Brecht er-
innern:

»+Wenn ihr fertig seid mit eurer Arbeit, soll
sie leicht aussehen. Die Leichtigkeit soll
an die Miihe erinnern; sie ist liberwunde-
ne Miihe oder die siegreiche Miihe. Gleich
zu Beginn eurer Arbeit miisst ihr jene Hal-
tung einnehmen, welche auf die Erzielung
der Leichtigkeit los geht. lhr braucht nicht
die Schwierigkeiten auslassen, sondern ihr
miisst sie sammeln und durch eure Arbeit
leicht machen. Nur jene Leichtigkeit hat
Wert, welche die siegreiche Miihe ist ...”

Es geht ja bei Inklusion um Teilhabe al-
ler an gesellschaftlichen Errungenschaf-
ten jeglicher Art — egal ob es sich um Kin-
dergarten, Schule, Theater oder Museum,
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um Arbeit, Wohnen oder Freizeitaktivi-
taten handelt. Man fiihlt sich an das Wort
von Willy Brandt erinnert, von ihm an-
lasslich der Wiedervereinigung formuliert:
»-Nun wichst zusammen, was zusammen-
gehort.“ Damals war das ein ungetriibter
Anlass zu tiberschwinglichem Feiern. Die
vielen inzwischen entstandenen Projekte
und die mit Erfolg durchgefithrten Akti-
vitdten sollten dies genauso sein. Die da-
bei entstehende ,freudige Gestimmtheit®
(Hans-Georg Gadamer) wiirde vielleicht
ansteckender und motivierender wirken,
als es die derzeit vielerorts landauf landab
mit noch so groflem Verve vorgetragenen
Appelle sind. Der Weg von der beschwore-
nen neuen Haltung - Barrieren im Kopf zu
beseitigen - hin zum konkreten Handeln
wiirde sich ein wenig ,leichter” zu gehen
anfiihlen, ohne deshalb weniger professio-
nell zu sein - und die damit verbundenen
Ziele, namlich ,junge Menschen zu einer
respektvollen Teilhabe und selbstbewussten
Mitwirkung an einer pluralen Gesellschaft
zu ermutigen” (siehe Prospekt der ,,Evange-
lischen Zukunftsschule Essen®), lielen sich
mit kraftvoll frohem Atem und ohne per-
manenten Kampf erfolgreicher umsetzen.
Unwillkiirlich wird man allein beim Durch-
bldttern der kleinen Broschiire an den Satz
von Thomas Langhoff erinnert: ,Was nicht
in Kunst verwandelt wird, verschwindet!“
Es scheint, in dieser Schule hat man die-
sen Satz verstanden, ihn angewandt und auf
den (inklusiv gestalteten) Schulalltag iiber-
tragen. Ja, was schwer ist, soll leicht werden
(Martin Walser). Ob dies allerdings gelingt,
liegt nicht immer in der Hand des einzel-
nen Menschen.

Unabdingbare Voraussetzung allerdings
ist und bleibt, Lehrer und Erzieher lernen
»lebenslang® von ihren Schiilerinnen und
Schiilern, vor allem von jenen, die im her-
kémmlichen Sprachgebrauch behindert
oder auch schwierig sind. Hohe Wertschiit-
zung und tiefer Respekt gelten ihnen al-
len. Die (Heil)P4adagogik wird dort aktiv,
wo sich Menschen selbst nicht ,forthelfen®
(J.H. Pestalozzi) konnen. Die Inklusionsbe-
wegung muss sich diesbeziiglich erst noch
beweisen.

Zusammenfassung

Einem Menschen zu begegnen, hei3t von
seinen Ratseln wach gehalten zu werden.

Emmanuel Levinas

Inklusion gewinnt ihre Qualitdt nicht nur
durch Abwertung vorausgegangener Schrit-
te in der Begleitung und Férderung behin-
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derter Menschen, sondern durch deren An-
erkennung und Wertschitzung samt dem
dabei von vielen geleisteten Engagement.

Inklusion bringt Bewegung, sich Neuem
gegeniiber aufzuschlieflen und mutige wie
auch stets reflektierte Schritte zu tun.

Inklusion ist primér ein Organisationsmo-
dell, wenn auch von einem Wertehorizont
tiberspannt und einem Wertefundament
getragen. Neu entschieden werden muss
jeweils, was innerhalb dieses Rahmens in-
haltlich konkret geschehen soll und wel-
chem Ziel man schlussendlich zustrebt.

Behinderten wie auch kranken oder verletz-
ten Menschen zu begegnen heifit, in grofier
Vielfalt sehen zu lernen. Jeder bringt seine
ihm eigene Lebens-, Lern- und manchmal
auch Krankengeschichte mit.

Thnen zu begegnen und mit ihnen zusam-
men etwas zu tun, tragt zur eigenen Selbst-
wahrnehmung bei, wobei nach E. Levinas
das Angesprochen-Werden und nicht das
Ansprechen urspriinglich ist.

Wem selbst nichts mehr ,weh tut wird
auch fir Schmerzen anderer unempfindlich
sein — und wer selbst nichts mehr entdeckt,
wird auch mit anderen zusammen nichts
entdecken konnen.

Heilpadagogik - ein Versprechen

Autor: Dieter Fischer

Verlag: Edition Bentheim, 2009

ISBN 978-3-934471-79-5

Preis: 29,50 € / 30,30 € (A) / 44,20 SFr;
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Behinderungen, Krankheiten und Verlet-
zungen sind aus dem engen Rahmen ,,Defi-
zit-Ressourcen® zu befreien und sie in ihre
eigene Sprache zuriickzufithren. Neben in-
dividuellen Mitteilungen verweisen sie auf
das, was das Sein des Menschen anthropo-
logisch ausmacht.

Gerechtigkeit als Ideal muss in solida-
risches Handeln auf gleicher Augenhdhe
miinden - wobei das solidarische Handeln
nicht nur in Individuen, sondern auch in
der Gesellschaft politisch zu verankern ist.

Die Begegnung mit behinderten Menschen
dient nicht nur dazu, um die Gleichheit zu
entdecken, sondern auch die durch sie be-
dingte Abgrenzung wahrzunehmen. Beides
ist ein Anrecht des Menschen. Inklusion als
gelebtes Miteinander hat nur dann Kraft,
wenn auch das Fiir-sich-Sein und das An-
ders-Sein ,erlaubt® sind.

Wichtig ist das Heimisch-Werden behin-
derter Schiilerinnen und Schiiler in der in-
klusiven Klasse, wie auch nicht behinderte
Schiiler Zeit benétigen, sich an behinder-
te oder schwierige, auch stérende Mitschii-
ler zu gewohnen. Erkenntnis allerdings er-
bringt noch keine Nihe (E. Levinas).

Der Feind allen Lebens ist das Drehen an
der Optimierungsschraube - das gilt fiir die
Inklusion wie auch fiir spezielle Forderung
und therapeutische Mafinahmen gleicher-
maflen.

B R I I R R I I I N R I I I I IR R R R I I I IR AR S

Ein neues Buch zur Heilpidagogik? Ist das
Uberhaupt notwendig, wo doch Integration
und Inklusion endlich Schritte nach vorne tun
und behinderten Menschen ein anderes Ter-
rain flr deren Leben, Lernen und Arbeiten er-
moglichen?

Wozu Versprechen’, wo es heute ja selbst-
verstandlich ist, nach Qualifizierung und Zerti-
fizierung zu fragen?

Nicht ein Gegen hat sich dieses Buch auf
die Fahnen geschrieben, vielmehr will es As-
pekte heilpadagogischer Dienstleistungen
beleuchten, die unverzichtbar sind und den-
noch zunehmend weniger eine Rolle spielen
- Verbindlichkeit, Vertrauen, Werte wie auch
Partnerschaft. Die Heilpadagogik selbst will
jenen Menschen hilfreich sein, die auf Grund
ihrer Lebensbedingungen - in Form von Be-
eintrdchtigungen, Krankheit, Alter oder Armut
- auf Unterstiitzung angewiesen sind.
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Inklusion braucht den Mut, ein Stiick weit
an der Seite des ,so ganz anderen Men-
schen® (Levinas) zu gehen. Erst dann be-
wihrt sich Inklusion. Inklusion lasst sich
nicht als Rezept ,von oben® verordnen, son-
dern nur gemeinsam leben - und dann at-
met sie auch eine gewisse Leichtigkeit und
Heiterkeit.

Dr. phil. Dieter Fischer

Akademischer Direktor
Universitat Wiirzburg

Dr. Dieter Fischer leitete eine Schule fiir geistig
behinderte und kérperbehinderte Kinder und
wurde spater Assistent und wissenschaftlicher
Mitarbeiter an den Universitaten Miinchen und
Wiirzburg. Er schrieb viele originelle Biicher zum
Thema der Erziehung behinderter Kinder.

Dieser Artikel wurde tibernommen aus der
Zeitschrift,,behinderte menschen”, Zeitschrift fur
gemeinsames Leben, Lernen und Arbeiten,

Nr. 2 2012. Herausgeber/Verleger ist der Verein
LJnitiativ fir behinderte Kinder und Jugendliche”.

Wir danken der Redaktion und dem Autor fiir die
freundliche Genehmigung, den Artikel in Leben
mit Down-Syndrom veréffentlichen zu dirfen.

I R I I I I T A R I I I I I I AN

Die neben allgemeinen Uberlegungen zur
,Heilpadagogik als Versprechen” dargestellten
vierzehn Praxisfelder geben sehr unterschied-
liche Einblicke in heilpddagogisches Handeln
undwollenzueigenemGestaltenanregen.Belas-
tende Momente — durch Krankheit, Behinde-
rung, Armut oder Alter bedingt - stehen der er-
brachten Lebensleistung jener gegeniiber, die
heilpddagogische Dienste in Anspruch neh-
men. Gelingen wie auch Scheitern sind dabei
in Balance zu halten, wenn wir nach Talenten
suchen und der Hoffnung ebenso Raum geben
wie den Werten und dem Sinn.

Dieses Buch ladt Mitarbeiter der Behinder-
tenhilfe, sozialer Dienste wie auch der Altenar-
beit ein, sich fir ihre Arbeit anregen zu lassen,
sowohl fiir ihre Klienten als auch fiir sich selbst,
und ihrer Arbeit neue Perspektiven zu entwi-
ckeln — und manches Gewohnte gleichzeitig in
Frage zu stellen.
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Leichte Sprache. Muss das sein?

TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

Manche kennen bereits den Begrift und das
Konzept, andere werden davon noch nicht
gehort haben. In dieser Ausgabe von Leben
mit Down-Syndrom konnen sowohl die ei-
nen wie die anderen einiges tiber Leichte
Sprache erfahren und sich ein eigenes Bild
machen. Wir greifen das Thema aus ganz
praktischen Griinden auf. Leichte Sprache
wird verwendet und propagiert in verschie-
denen Alltagszusammenhingen. Sie spielt
im Kontext von Inklusion eine bedeutende
Rolle. An uns liegt es, was wir damit ma-
chen - ganz nach dem Bedarf, den wir se-
hen. Allenfalls ist es niitzlich, mehr dariiber
Zu wissen.

Leichte Sprache ist eine Form der Barri-
erefreiheit, sagen diejenigen, die sie befiir-
worten: Wie hohe Bordsteine oder Trep-
pen eine Hiirde fiir Menschen im Rollstuhl
sind, so ist verschachteltes und mit Fachbe-
griffen gespicktes Sprechen und Schreiben
ein Hindernis fiir viele.

Leichte Sprache ist nicht schon, sie ist
sogar Ausdruck positiver Diskriminierung
oder sie infantilisiert die Kommunikation
mit Menschen, fiir die sie gedacht ist — ge-
ben diejenigen zu bedenken, die dem An-
satz skeptisch gegeniiberstehen.

Die ,Wahrheit“ liegt, wie immer, irgend-
wo dazwischen und hidngt vom Verwen-
dungs-Kontext ab. Hier in Leben mit Down-
Syndrom soll Leichte Sprache moglichst
facettenreich vorgestellt werden. Natiirlich
auch aus eigenem Interesse, weil Menschen
mit Down-Syndrom ihren spezifischen Zu-
gang zur Sprache haben. Pointiert und ohne
Wertung gesagt: Die einen pflegen den ,te-
legraphischen Stil, bedienen sich der eige-
nen Grammatik und des Satzbaus. Die an-
deren reden wie Wasserfille, schopfen aus
einem kunterbunten Wortschatz und tiber-
raschen mit manch einer Wendung, die al-
les andere als umgangssprachlich ist.

Auf den folgenden Seiten kommen zu-
néchst drei Mitarbeiterinnen des Biiros fiir
Leichte Sprache zur Wort. In ihrem Bei-
trag wird deutlich die Perspektive von Men-
schen, die Leichte Sprache hilfreich finden
und sich fiir deren alltiglichen Gebrauch
einsetzen. Auch das Biiro wird vorgestellt,
natiirlich nach den Regeln der Leichte(n)
Sprache. Danach teilen mit uns ihre Ge-
danken einige Autorinnen und Autoren des
Magazins ,,Ohrenkuss ... da rein, da raus®
Die Texte sind in der Originalfassung abge-
druckt, einfach wie sie niedergeschrieben

bzw. diktiert wurden. Schlussendlich stehen
Rede und Antwort finf Interviewpartne-
rinnen und -partner, die sich den schweren
Fragen zu Leichte(r) Sprache bereitwillig ge-
stellt haben. Und wo bleibt die Antwort auf

die Titel-Frage ,Leichte Sprache. Muss das
sein?“? Die Auflosung gibt es nicht. Sie er-
schlielt sich nur individuell, hoffentlich
nach der Lektiire aller Texte, die einen reich-
lichen und originellen Denk-Stoff bieten. ®

Basis-Wissen liber Leichte Sprache

Was ist sie?

Zwei Antworten werden beispielhaft zitiert.

Humanwissenschaftliche Fakultat der Uni-
versitat zu KoIn (www.hf.uni-koeln.de):

LLeichte Sprache bezeichnet eine sprach-
liche Ausdrucksweise, die besonders leicht
verstandlich ist und vor allem Menschen mit
geringen sprachlichen Fahigkeiten das Ver-
standnis von Texten erleichtern will. Syno-
nym zum Begriff der Leichten Sprache wer-
den ebenfalls die Bezeichnungen ,Einfache
Sprache’ oder Leichte Lesbarkeit’ verwendet.

Das Konzept der ,Leichten Sprache’ oder
,Leichten Lesbarkeit’ ist nicht universal, da es
immer von den Fahigkeiten und Erfahrungen
der Leser und Leserinnen abhangt. Es wird
nie moglich sein, einen Text so zu verfas-
sen, dass er allen Anspriichen und Fahigkei-
ten aller Menschen gerecht wird. Doch trotz
alledem ist es das Ziel der Leichten Sprache,
eine sprachliche Ausdrucksweise zu nutzen,
die leicht verstandlich ist. Ein Text in Leichter
Sprache verfasst, enthalt nur die wichtigsten
Informationen und wird auf die direkteste
Weise prasentiert, sodass er die grotmog-
liche Zielgruppe erreicht.”

Mensch zuerst — Netzwerk People First
Deutschland e.V. (www.people1.de):
»Menschen reden miteinander oder schrei-
ben einander.

Viele Menschen konnen Briefe und andere
Texte nur schwer verstehen.

Es gibt sehr viele Sachen zum Lesen.

Zum Beispiel:

Gesetze

Vertrage und Antrage

Briefe vom Amt

Internet-Seiten.”

Fiir wen ist sie?

Mensch zuerst — Netzwerk People First
Deutschland e.V. (www.people1.de):
,Jeder Mensch kann Texte in Leichter
Sprache besser verstehen.
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Leichte Sprache ist aber besonders wichtig
fir Menschen mit Lernschwierigkeiten.
Leichte Sprache ist auch gut fiir alle ande-
ren Menschen.

Zum Beispiel:

Menschen, die nicht so gut lesen kdnnen.
Menschen, die nicht so gut Deutsch kdnnen.
Menschen mit einer Seh-Behinderung.
Gehorlose Menschen.”

Wie funktioniert sie?

Leichte Sprache ist zu erkennen an der grof3-
en und klaren Schrift. Sie verwendet kurze
Satze ohne Fremdworter und Fachbegriffe.
Diese versucht sie knapp und verstandlich
zu erklaren. Das Verstehen wird durch Bilder
unterstutzt.

Woher kommt sie?

Die Wiege der Leichte(n) Sprache ist Ameri-
ka. Dort sind in den 70er Jahren die ersten
People-First-Gruppen entstanden. Darin ha-
ben sich Menschen zusammengeschlossen,
die in erster Linie als MENSCHEN gesehen
und nicht auf die Zuschreibung ,Behinder-
te” festgelegt werden wollten. Mit der kla-
ren Namensgebung ,People First“/,Mensch
zuerst” gaben sie zu verstehen, dass Behin-
derung nur einen Teil ihrer Identitat aus-
macht. Aus dieser Bewegung entspringt
auch die Selbstbezeichnung ,Menschen mit
Lernschwierigkeiten”. Sie wollten ihr Leben
mehr selbst bestimmen, dazugehéren und
ihre Rechte besser vertreten. Weil die Spra-
che ein groBes Ausgrenzungspotenzial inne-
hat, setzten sie sich fiir Leichte Sprache ein.
In den 90er Jahren kam die Bewegung mit
ihren Ideen nach Deutschland. 2001 wur-
de ,Mensch zuerst - Netzwerk People First
Deutschland e.V. gegriindet”.
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Schwere Sprache — Leichte Sprache

Ein Beitrag von Nicole Papendorf, Friederike Huntebrinker und Petra Schneider.
Die Autorinnen arbeiten im Biiro fiir Leichte Sprache der Lebenshilfe Bremen e. V.

Meine Arbeit im Buro fur Leichte Sprache

Ich heil3e Nicole Papendorf und bin 36 Jahre alt.
Ich lebe in Bremen.

2 Mal in der Woche kommt eine Betreuerin.

Ich lese mit ihr zusammen die Post:

zum Beispiel Briefe vom Amt.

Die sind viel zu schwierig geschrieben,
besonders wenn man nicht gut lesen kann.

In der Schule wollten alle, dass ich lesen lerne.

Ich wollte es auch. Aber es war sehr schwer.

Nach der Schule hatte ich richtig Angst vor dem Lesen.
Ich wollte nichts mehr damit zu tun haben.

Ich fragte lieber, wenn ich etwas wissen wollte.

Fraher habe ich mit den Handen gearbeitet.

Das war in einer Werkstatt fur Menschen mit Behinderung.
Jetzt arbeite ich im Buro fur Leichte Sprache.

Meine Kollegen schreiben dort Texte in Leichter Sprache.
Damit man alles gut lesen und verstehen kann.

Ich lese die leichten Texte und wir sprechen daruber.

Meine Kollegen schreiben dann vieles noch einmal anders:
Wenn ich etwas nicht verstanden habe.

Oder wenn es noch schwere Worter gibt.

Dabei muss ich sehr viel nachdenken.

Das ist eine echte Kopf-Arbeit.

Ich kann jetzt viel besser lesen als fruher.
Ich sage jetzt nicht mehr: Lesen ist nichts fur mich.
Die Leichte Sprache hilft mir dabei.

Das Biro macht auch viele Schulungen:

fur Leute, die Leichte Sprache lernen wollen.

Das sind nicht nur Menschen aus der Behinderten-Arbeit.

Sondern zum Beispiel auch Mitarbeiter von einem Amt oder Lehrer.
Ich bin oft dabei und erzahle, wie ich Texte prife.

Und ich bilde auch andere Prufer und Pruferinnen aus.

Ich wiinsche mir: Viele sollen die Leichte Sprache lernen!
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Schwere Sprache

Blcher lese ich fast gar nicht.

Es dauert lange und ist anstrengend.
Ich mochte das gerne konnen.

Aber es ist nicht so wichtig.

Ich kann mir ja Filme anschauen.

Aber viele Dinge muss ich lesen.

Dabei macht mir schwere Sprache oft das Leben schwer.
Bei mir zu Hause fangt es an:

Koch-Rezepte

Die Anleitung vom Wasch-Mittel

Die Anleitung fur Medikamente

Briefe vom Amt

oder Computer und Internet

Wenn ich unterwegs bin, gibt es Uberall schwere Sprache.
Zum Beispiel:

Beim Fahr-Karten-Automaten

Bei den Fahr-Planen von der Stralien-Bahn

In Speise-Karten

Ich verstehe oft nicht, was mir Arzte erklaren.

Auch bei meiner Arbeit gibt es schwere Sprache.
Es gibt Aushange mit viel Schrift.

Und in den Ordnern ganz viele Papiere,

die ich nicht lesen kann.

Das alles soll leichter sein.

Wenn ein Vertrag in Leichte Sprache Ubersetzt wurde:

Dann muss man trotzdem oft den schweren Vertrag unterschreiben.
Ich winsche mir ganz besonders:

Ein Vertrag in Leichter Sprache soll auch gultig sein.

Manches kann ich leider nur mit meiner Betreuerin.
Zum Beispiel Fahrkarten kaufen flir die Deutsche Bahn.
Denn die Mitarbeiter konnen es nicht einfach erklaren.
Und im Computer ist es auch zu schwer.

Hoffentlich lernen die dort auch bald Leichte Sprache.
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Das Buro fur Leichte Sprache

Was ist das Biro fir Leichte Sprache?

Briefe und Texte sind manchmal schwer zu verstehen.

Das Buro will, dass Sie Texte besser verstehen konnen.
Wenn Sie viel verstehen,
kdnnen Sie viel selber entscheiden.

Darum setzen wir uns fur Leichte Sprache ein.

Leichte Sprache bedeutet:

Es werden einfache Worte benutzt.
Und die Séatze sind kurz.

Leichte Sprache bedeutet auch,
dass Bilder den Text erklaren.

Was macht das Biiro fir Leichte Sprache?

Wir Gibersetzen Texte in Leichte Sprache
Zum Beispiel Vertrage, Gesetze, Briefe, Protokolle,
Hausordnungen, Informations-Texte.

Wir schreiben selber Texte in Leichter Sprache
Diese Texte erklaren lhnen wichtige Dinge.

Zum Beispiel, wie Sie einen Antrag stellen.

Oder was das Personliche Budget ist.

Wir erklaren anderen,

warum Leichte Sprache wichtig ist

Wir wollen, dass viele Menschen leichte Sprache benutzen.
Darum halten wir zum Beispiel Vortrage Uber Leichte Sprache.

Wir bringen anderen bei,

wie man Leichte Sprache benutzt

Daflar machen wir Kurse.

Und wir beraten andere Uber Leichte Sprache.
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Was ist uns wichtig?

Wir arbeiten mit Menschen mit Behinderung zusammen
Sie prifen flr uns, ob ein Text leicht zu verstehen ist.
Sie prufen alles, was wir geschrieben haben.

Und sie prufen far uns Texte von Kunden.

Fiur wen ist das Biiro fir Leichte Sprache?

Das Angebot ist fur alle Menschen,

die nicht so gut lesen kénnen.

Das Angebot ist aber auch fir Menschen,

die etwas in Leichter Sprache erklaren mdchten.

Zum Beispiel Mitarbeiter beim Wohnen oder bei der Arbeit.
Oder Mitarbeiter beim Amt.

Wenn Sie mehr wissen wollen,
helfen lhnen Petra Schneider und Volker Uhle gern weiter.

Sie konnen einen Brief schreiben. Die Adresse ist:

Lebenshilfe Bremen e.V.
Biiro fir Leichte Sprache
Waller Heerstr. 55

28217 Bremen

Sie kbnnen uns anrufen.
Die Nummer ist:
0421 -38777 79

Sie kdnnen uns ein Fax schicken.
Die Nummer ist:
0421 - 28 777 99

Sie kdnnen eine E-Mail schreiben. Die Adresse ist:

leichte-sprache @lebenshilfe-bremen.de

Bilder: Reinhild Kassing, © Mensch zuerst — Netzwerk People First Deutschland e.V. und Mayer-Johnson LLC
Logo Leicht Lesbarkeit: inclusion europe
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.+« da rein, da raus”?

,Ohrenkuss”-Autorinnen und -Autoren berichten,

was fur sie Leichte Sprache ist.

Eine Redaktionssitzung stellt man sich klas-
sischerweise folgendermaflen vor: ein ova-
ler Tisch; viele Menschen unterschied-
lichen Alters; mehr Ménner als Frauen; eine
Rauchwolke lasst ihre Gesichter kaum er-
kennen usw. Freilich kann man sich ein an-
deres, moderneres Bild fantasieren: ein gro-
Ber, verglaster Raum; viele Laptops und
Telefone, Kaffeetassen tiberall; keine Rauch-
wolke, weil ,rauchfreie Zone“ usw. Aber
nichts ist zu vergleichen mit einer Redakti-
onssitzung beim ,,Ohrenkuss ... da rein, da
raus. Es ist DAS Magazin, das Menschen
mit Down-Syndrom machen, eine weltweit
einmalige Zeitung und ein imponierendes
Bildungsprojekt: www.ohrenkuss.de.

Auf die Anfrage von Leben mit Down-
Syndrom setzten sich einige Mitglieder der
Redaktion mit Leichte(r) Sprache auseinan-
der, und das auf unterschiedlichen Wegen.
Sie wurden von der Chefredakteurin Katja
de Braganga per E-Mail nach ihren Meinun-
gen gefragt. Das ist eine der Arbeitsweisen
in der Redaktion. Anfragen zu bestimm-
ten Themen werden an alle, die mitmachen,
schriftlich gestellt. Fern- und Auslandkor-
respondenz sind natiirlich inbegriffen, weil
nicht alle in Bonn oder unmittelbarer Néhe
wohnen. Obwohl ...? Manche der Griin-
dungs-Mitglieder, wie Herr Michael Hager,
nehmen einen weiten Weg auf sich, um an
den Redaktionstreffen teilzunehmen. An-
dere waren noch nie vor Ort, schreiben da-
fiir mit Ausdauer aus dem Ausland und
ganz Deutschland fiir Ohrenkuss.

Wie man sieht, vieles ist moglich, wenn
das Talent und der Wunsch zu schreiben da
sind. Es ist sogar denkbar und gewiinscht,
die Texte zu diktieren. Dafiir wird eine As-
sistenz benotigt. Arbeiten im Tandem ist
zudem eine Erfahrung der Gegenseitigkeit,
die im Alltag ofter gelibt werden konnte.
Alles eine Frage der Organisation.

Selbstverstindlich wird an den Texten
und Ideen in den reguliren Redaktions-
sitzungen gearbeitet. Das Thema ,Leich-
te Sprache® beschaftigte z.B. interessierte
Teams wihrend der Juni-Sitzung, von der
hier die Rede ist. Wohlgemerkt wurden die
Fragen, wie an andere Expertinnen und Ex-
perten, nicht in Leichter Sprache formu-
liert. Das dabei entstandene journalistische
Material und die Briefsendungen darf nun
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Leben mit Down-Syndrom mit Freude pra-
sentieren. Auf Wunsch des Ohrenkuss-
Teams kommt hier noch ein wichtiger Hin-
weis: ,Die Texte der Autoren werden nicht
verbessert. Wer nicht weif3, wie ein Wort
richtig geschrieben wird, kann in einem
Worterbuch nachsehen - oder es auch blei-
ben lassen - das ist nicht wichtig. Wichtig
ist der Gedanke im eigenen Kopf.“

1. Was ist Ihre erste Assoziation, wenn Sie
(den Namen) Leichte Sprache horen? Ist er
nur Fachleuten bekannt und vertraut?

2. Wie ist Ihre Haltung dem ,,Projekt Leichte
Sprache® gegeniiber?

3. Welche Erfahrungen haben Sie personlich
mit Leichter Sprache gemacht?

4. Leichte Sprache und Down-Syndrom? Ist
es nicht zu ,leicht fiir Menschen mit Down-
Syndrom? Oder das Gegenteil ist der Fall ..?

Verena Elisabeth Turin, 17.6.2012

Hallo Katja!

Hier kommt ein Beitrag zum Thema Leich-
te Sprache zu dir hinauf.

Griisse von Verena Elisabeth Turin.

1) Das Wort Leichte Sprache ist das man
Bilder zeigen kann. Und auch wenn man
gehorlos ist, die Zeichensprache zu verwen-
den. Die Gehorlosen Menschen lesen von
den Lippen ab. Wenn sie es nicht verstehen
dann schreiben sie auf einen Zettel ein paar
Sitze auf. Was sie sagen wollen. So wiirde
ich den Begriff Leichte Sprache erkléren.

2) Fiir mich wenn ich die Leichte Sprache
hore. Dann ist mein erster Gedanke wun-
derschon und erleichtert. Fiir die Fachleu-
te beniitzen diese Leichte Sprache nicht. Sie
verwenden lieber die komplizierte Sprache.
Fiir sie ist das nicht vertraut.

3) Meine Haltung zum Projekt Leichte
Sprache ist fiir mich unbekannt. Aber auch
fein gegentiber.

4) In einer anderen behinderten Zeitschrift
namens Perspektive von Siidtirol habe ich
erfahren, dass es in leichter Sprache ge-
schrieben wird. Bei den bunten und bei ei-
nen hellblauen Seite gemacht. Leider gibt
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Fachgesprdch unter Kolleginnen -
Julia Bertmann und Elzbieta Szczebak

es auch schwierige, komplizierte Sitze und
Sprachen.

5) Die Menschen mit Down Syndrom sind
froh und erleichtert, wenn sie die leich-
te Sprache horen, verstehen, lesen konnen.
Fiir uns ist das mehr verstandlicher. Aber
nicht zu leicht fir uns. Das weif3 ich nicht.

Verena Elisabeth Turin

(BZ) Italien

Mein Text habe ich vorgeschrieben auf ein
Blatt und dann selbststindigt per Email am
Computer abegschrieben. Der Text ist aus
meinen Kopf entstanden. Und ich bin 32
Jahre alt.

Das Datum ist 17.6.2012

Dorothee Reumann diktiert:

1) Wie wiirden Sie den Begriff ,Leichte
Sprache® erkldren?

Tor! Ecke, Tor!

Sprachunterricht, geh ich immer, mittwochs.
So. Fertig. Und meine Sprache ist viel besser.
Und viele Menschen verstehst das.

Was ist Sprache? — Sprache: Englisch, Fran-
zOsisch, Italisch, Lihuhahuha. Viel Spre-
chen iiben und den Ordner lernen, und
Schreiben: Das ist auch Sprechen iiben.
Was heifdt ,leicht“? — Leicht ist leicht, den
Korper. Was heifdt ,einfach“? — Lesen ein-
fach, im Bett legen und Buch lesen ist auch
einfach.

L O W - das ist einfach! L ist Loffel und O
ist Oma und W ist Welle.

2) Was ist Thr erster Gedanke, wenn Sie
»Leichte Sprache® horen? Ist er nur Fach-
leuten bekannt und vertraut?

Erstmal ja, arbeite ich Hirn nachgedacht
und ich sage: Leichte Stimme diese Mensch
sagt und ich sage trotzdem.

3) Wie ist Thre Haltung dem ,Projekt®
Leichte Sprache gegeniiber?

Katja macht Projekt den Ohrenkuss, und
die Menschen - Down-Syndrom-Men-
schen - arbeite dort in Bonn in Projekt.
Welche Fragen? Viele Fragen stellen, die
Daniela E-Mail geguckt und wir arbeiten
diese Projekt-Tag.



4) Welche Erfahrungen haben Sie person-
lich mit der Leichten Sprache gemacht?
Augen zu und durchhalten.

5) Leichte Sprache und Down-Syndrom? Ist
es nicht zu ,leicht® fiir Menschen mit DS?
Oder ist das Gegenteil der Fall?

Ha? Erstmal: Down-Syndrom-Menschen
nicht sagen kénnen, das ist so schwer und
lesen und schreiben ist auch schwer. Rech-
nen schwer, Mathe schwer und alles.
Interessieren dich die Fragen?

Ja, klar. Aber super schwere Fragen!
Wiirdest du sie anders formulieren?

Ich hab das nicht gehort.

Ohrenkuss will Internetseiten in Leichter
Sprache machen. Findest du das sinnvoll?
Warum?

Ja. Erstmal ja und zweites: Ich arbeite gerne
in den Ohrenkuss-Heft geschrieben.

Julia Bertmann, 14.6.2012

Liebe Katja

Ich versuche Deine E Mail zu beantworten:
1. Leichte Sprache ist: Das man keine
schwierigen Worter benutzt. Beim norma-
len Text versteht man als Mensch mit Be-
hinderung den Sinn nicht. Ich wiirde im-
mer auf leichte Sprache gehen.

2. Alle Menschen mit Behinderungen reden
anders als normale. Das schreiben sie auch
auf das Papier. Fachleute reden so wie mein
Papa. Er ist ein Doktor und kann gar keine
leichte Sprache.

3. Die Frage ist fir mich total verdreht.
Geht das auch in leichter Sprache?

4. Meine Arzte benutzen leichte Sprache.
Mein Friseur und manchmal meine Kolle-
gen im Biiro. Mit leichter Sprache kénnen
wir Menschen mit Behinderungen besser
leben.

5. Es gibt manche Menschen mit Down-

Syndrom, die nur Worter sprechen und
nicht viel lesen kénnen. Leichte Sprache hat
kurze Sétze, und wir verstehen den Sinn.
Autoren-Portraits Achim R: (Red: Julia be-
zieht sich auf die Ohrenkuss-Website) Ich
verstehe beide Texte. Aber der zweite ist
kiirzer und kommt auf dem Punkt. Im ers-
ten Text geht alles hintereinander weg. Im
zweiten Text fangt jeder Satz vorne an.

Ich hoffe, Du kannst damit was anfangen.
Deine Julia

Teamarbeit wahrend der
Redaktionssitzung im
Kurfiirstlichen Gartnerhaus,
19. Juni 2012

1. Wie fiihlt man sich, wenn man einen
Text nicht versteht?
2. Was tut man dagegen?

Anna-Lisa Plettenberg, Daniel Rauers
19.6.2012, diktiert

Zul.

Anna-Lisa Plettenberg

Das war schwierig, diese Text zu lesen. Mir
war traurig, weil ich nicht konnte.

Weil ich das in Schule noch nie gelesen
habe und ich habe immer Leichtes gelesen.
Leichte Sprache gelesen.

Daniel Rauers

Ein Gehirn, nicht anschalten. Ich bin ver-
wirrt.

Ich wollte mein Gehirn anschalten und
wenn ich verstehe ich kenne Texte sehr gut.
Das weif$ ich immer noch.

Versteht die Texte sehr gut weil ich konnte.
Und wenn ich Texte lese, ich bin sehr gut im
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Lesen. Schreiben kann ich auch sehr, sehr
gut. Ich schreibe auch noch viel. Ich lese
auch noch viel. Ja, ich kann rechnen, schrei-
ben und lesen; ich kann vieles machen.

Zu 2.

Daniel Rauers

Wenn ich nicht verstehe, dann verstehe ich
nix. Im Erkldren bin ich gut. Wenn ich er-
klare, bin ich sehr gut darin ... glaub ich.
Wenn ich versuche, schaffe ich das, ich bin
sehr gut.

Anna-Lisa Plettenberg

Ich mach, dass das leicht ist. Dann schreib
ich neu auf. Einfache Sprache. Das kann
ich lesen.

Wenn das ganz leicht ist fiir mich, dann
kann ich das sehr gut verstehen.

Paul Spitzeck, Bjorn Langenfeld
19.6.2012, diktiert

Bjorn Langenfeld

Text ist schwer lesen.

Denken, lesen, geht schief lesen.

Note ist 6.

Ich iiberlege, denken. Was Buchstabe ist.
Und dann kann ich zuhoren. Lehrer muss
bisschen sagen.

Die Schiiler miissen Tafel nachschreiben.
Ich lese Blatt.

Lesen ist JA. JA ist 1!

Fortfithrung und Ergdnzung von

Paul Spitzeck

Die Lehrer lesen leise in Ohr und Bjérn
muss das nochmal lesen.

Ich glaube, manchmal ist der Lehrer
schlecht gelaunt und deshalb ist keine Note
6, sondern 3, weil der Bjorn viel daran ge-
setzt und lese und anstrenge hat.

Wenn der gut gelesen hat, gibt der Lehrer
eine 1+.

Paul Spitzeck

Das ist angstlich. Will was lesen und nicht
versehe, was da drauf steht.

Augen zu, denken und dann lesen. Das
macht Mut!

Wie ein Schauspieler. Wenn die was ver-
gessen: neu lesen! Drehbuch lesen.

Das macht locker, wenn ich das lesen: Zwei
Mal hintereinander lesen, dann versteh ich
das. ®

Ohrenkuss-Redaktion und Gdste,
19.Juni 2012
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Ansichten, Erfahrungen und
allerlei Ideen zu, Leichte(r) Sprache”

Expertinnen und Experten wurden (und sind) gefragt!

E ine Straflenumfrage zum Thema ,,Leich-
te Sprache — Was wissen Sie dariiber?*
wiirde vermutlich ein hiufiges Schulterzu-
cken auslosen. Andererseits wére das viel-
leicht ein lohnendes und heiteres Experi-
ment. Leben mit Down-Syndrom hat es sich
leichter gemacht und Menschen interviewt,
die auf Anhieb wussten, was gemeint ist. Sie
haben ihr Wissen und ihre Erfahrungen mit
uns geteilt. Spannendes und Vielfiltiges,
manchmal fast Widerspriichliches und An-
eckendes, Bodenstdndig-Praktisches und
zuweilen sehr Lyrisches kamen zusammen.
Alles ist dabei, oder fast alles. Denn, wer
Lust hat, kann sich einmischen und eigene
Gedanken nachsenden. Es ist sicher nicht
das letzte Wort der Leichten Sprache.

Den finf Interviewpartnerinnen und
-partnern sei herzlich gedankt fir den
sprudelnden Austausch. Es kommen jetzt
zu Wort: Frank Erz, Vater und Blogger
(www.downsyndromblog.de); Ines Bo-
ban, wissenschaftliche Mitarbeiterin an der
Martin-Luther-Universitdit Halle-Witten-
berg, Arbeitsschwerpunkte u.a. Personliche
Zukunftsplanung, Integration und Inklu-
sion; David Neufeld, Verleger des Neufeld
Verlages (www.neufeld-verlag.de) und Va-
ter von zwei S6hnen mit Down-Syndrom;
Dr. Katja de Bragan¢a, Humangenetikerin
und Chefredakteurin des Magazins ,Oh-
renkuss ... da rein, da raus“; Prof. Dr. Etta
Wilken, emeritierte Hochschullehrerin der
Universitdt Hannover im Lehrgebiet Allge-
meine und integrative Behindertenpddago-
gik, GuK (Gebdrden-unterstiitzte Kommu-
nikation) wurde von ihr entwickelt.

LmDS: Was ist Ihre erste Assoziation, wenn
Sie (den Namen) Leichte Sprache hioren? Ist
er Fachleuten bekannt und vertraut?

Frank Erz: Die Leichte Sprache ist leider
nicht so bekannt, wie sie sein sollte. Auch
Fachleute, bzw. viele Menschen, die sich im
Umfeld einer sinnvollen Nutzung der Leich-
ten Sprache bewegen, kennen das Konzept
nicht. Gefiihlt wird es aber jedes Jahr besser.
Auf dem DS-Kongress in Koln gab es dann
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schon das eine oder andere Projekt oder
Buch in Leichter Sprache zu sehen.

Ines Boban: Ich bin kein Fan von ,,LEICH-
TEr SPRACHE® - weil ich nicht so recht
daran glaube, dass es sie gibt: Sprache ist re-
lativ, stimmt’s?

David Neufeld: Das klingt im ersten Mo-
ment so dhnlich wie ,Teilhabe® - ganz
wichtig, aber als Begriff nur was fiir Insider
und Profis. Dabei hat das Wort ,leicht” ja
eigentlich auch was von Leichtigkeit ... Ich
wiinschte, die Stiftung Lesen und die gro-
Ben Publikumsverlage wiirden sich mal zu-
sammentun und einige Bestseller in Leich-
te Sprache iibersetzen, damit eben auch die
Menschen in den Genuss des Lesens kom-
men, die ansonsten keinen Zugang dazu
finden.

Katja de Braganga:

Wenn ich das Wort ,Einfache Sprache®
hore, denke ich als Erstes:

Ich denke: Schon wieder so ein komisches
Wort!

Schon wieder ein angeblich behindertenge-
rechter Begriff.

Ich denke dann auch:

Ich assoziiere weiterhin:

Viele Menschen meinen, dass ,Einfache
Sprache“ Kindersprache bedeutet.
»Eingekinderte“ Biicher fiir erwachsene Per-
sonen.

Etta Wilken:

Ich denke dabei an meine Erfahrungen in
der Arbeit mit kognitiv beeintrichtigten
Menschen und wie wichtig es ist, sich allge-
mein verstandlich auszudriicken. Da muss
Leichte Sprache benutzt werden und das ist
gut so. Auch den Kontext muss man beden-
ken und die individuellen Kompetenzen.
Wenn es um Erkldrungen geht, ist es sinn-
voll, Leichte Sprache zu verwenden. Ich
diskutiere oft mit Jugendlichen tiber ver-
schiedene Themen und merke, dass die Ver-
wendung der Einfachen Sprache nicht im-
mer leicht ist. Aber der Alltag zwingt uns,
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zu Uberlegen, wie wir etwas ausdriicken,
damit es moglichst alle verstehen konnen.
Eine andere Assoziation ist: Wenn ich
juristische Texte lese, wiinsche ich mir oft,
sie wéren in Leichter Sprache geschrieben.
Und der dritte Gedanke: GuK ist Leich-
te Gebdrdensprache fiir kleine Kinder. Die
einzelnen Gebérden miissen: leicht zu ler-
nen sein — gut verstehbar - gut zu behal-
ten. Das sind auch die typischen Merkmale
Leichter Sprache — miindlich oder schrift-
lich. Fir Menschen mit Down-Syndrom
sind diese Kriterien allgemein hilfreich.

LmDS: Wie ist Ihre Haltung dem ,,Projekt*
Leichte Sprache gegeniiber?

Frank Erz: Ich finde leichte Sprache sehr
wichtig. Nicht nur in dem Bereich der geis-
tigen Beeintriachtigungen, sondern auch im
Bereich der Fremdsprachler. Viele Men-
schen konnen komplexe Texte nicht sinner-
fassend lesen. Wer mal versucht hat, sich
im Sozialgesetzbuch zu orientieren, merkt
schnell, dass man da an seine Grenzen
kommt. Gleiches gilt z.B. fiir die Meldung
als Arbeitssuchender beim Arbeitsamt und
Ahnliches.

Im Bereich der Teilhabe ist es auch wich-
tig, die Texte in einfacher Sprache zu erhal-
ten. Der Betroffene soll ja aktiv an seiner
Teilhabe mitwirken, und da sollte er doch
ein moglichst hohes Verstidndnis fiir die Si-
tuation und fiir Regelungen mitbringen.

Ines Boban: Wenn ich vortrage, muss ich
meiner Meinung nach einfach so sprechen,
wie ich meinen Gedanken am besten aus-
driicken kann, denn ich VERKORPERE
meine Intentionen, um mich moglichst ver-
stindlich zu machen ... und gerade viele
Menschen mit Down-Syndrom sind - glau-
be ich - sehr begabte Leser/-innen von Au-
genbrauen etc.! TEXTE in einfacher Spra-
che sind oft wenig reizvoll zu lesen (wenn
sie schlicht ,,Ubersetzungen® sind) - es sei
denn, sie wurden eigens als gekonnt EASY-
READERSs verfasst. Aber ,easy to read” ist
auch ein fragwiirdiges Pridikat, da sich nun



einmal immer je individuell entscheidet, ob
etwas leicht oder schwer ist.

David Neufeld: Ein wichtiges ,JUberset-
zungsprojekt“! Es wire toll, wenn es Kreise
zieht! Im Bereich der elektronischen Medi-
en iiberlegen Verlage und andere ,Inhalte-
Anbieter” ja auch intensiv, wie sie den Be-
diirfnissen der Menschen moglichst weit
entsprechen kénnen ...

Katja de Braganca:

1) Sprache ist schon.

Gedichte und Texte sollen so bleiben, wie
sie geschrieben worden sind.

Gibt es jemand, der sich fiir den Text inte-
ressiert?

Ist der Text zu kompliziert?

Verstehen Sie das Gedicht nicht?

Fragen Sie!

Sprechen Sie mit jemandem iiber das Ge-
dicht.

Zwei Leute verstehen mehr als einer.

Aber das braucht Zeit.

Und die Zeit sollten Sie sich nehmen.

Das lohnt sich.

2) Es gibt offizielle Informationen.

Die sollten so geschrieben sein, dass jede
Person sie verstehen kann.

Kurze Sitze, wenn es geht.

Keine schweren Worter. Keine kompli-
zierten Worter.

Keine komplizierten Bilder.

Komplizierte Worter sollten erklart werden.
Das hilft allen.

Da freut sich jeder Mensch.

Man fiihlt sich schlecht, wenn man etwas
nicht versteht.

Unser Ziel sollte es sein, dass Sprache in aller
Schonheit der Worter und Strukturen erhal-
ten bleibt und trotzdem fiir alle (die sich in-
teressieren) verstindlich ist.

Man malt ja ein Gemdlde von Leonardo da
Vinci auch nicht als Comic neu, damit es alle
(angeblich) leichter haben.

Man sollte unterscheiden:

Literatur sollte nicht im Original verdndert
werden. Notfalls hilft es, wenn eine Verste-
hens-Assistenz mit einem den Text/das Ge-
dicht/den Film erarbeitet. Oft liegt es nicht
nur an dem Text an sich, sondern auch da-
ran, dass der Inhalt noch nicht wirklich er-
fasst wurde (Beispiel: Der Wahlomat und
seine zahlreichen Fragen) oder auch daran,
dass die fragende Person sich fiir das Thema
in Wirklichkeit gar nicht interessiert.

Texte, die ,offiziell“ sind und dazu da
sind, um Informationen zu vermitteln,
sollten verstindlich sein. Kurze und knappe
Sitze, keine Fremdwdrter und kein Englisch.

Keiner mochte das Gefiihl haben, dass er
blod ist, weil er etwas nicht versteht.

Jeder hat das Recht auf Teilhabe - und dazu
gehdort, dass sie (oder er) alles verstehen kann.
Verstehen ist Freiheit.

Freiheit heif3t: Ich verstehe alles.

Freiheit heifit: Ich kann entscheiden (weil
ich verstanden habe, um was es geht).

Etta Wilken: Ich finde das gut und sinn-
voll. Wobei man es nicht tibertreiben sollte
und die angebotene Sprache unndtig sim-
plifizieren. Wir diirfen nicht vergessen, dass
bei Menschen mit Down-Syndrom die Fa-
higkeiten, Sprache zu verstehen, wesentlich
besser sind, als sich sprachlich zu duf3ern.
Wir miissen deshalb differenzieren, um sie
nicht zu unterfordern. Es ist doch bekannt,
dass manche von ihnen Harry Potter oder
andere Biicher lesen. Dabei kann es natiir-
lich Worter geben, die sie nicht verstehen.
Aber dann sind wir gefragt. Wir koénnen
es ihnen ja erklaren. Das ist eine wichtige
Sprachférderung und Weiterentwicklung
von sprachlichen Kompetenzen. Deshalb
sollten Angebote eher etwas tiber dem aktu-
ellen Sprachniveau liegen als zu anspruchs-
los sein!

LmDS: Welche Erfahrungen haben Sie per-
sonlich mit Leichter Sprache gemacht?

Frank Erz: Aus Interesse habe ich nach Pu-
blikationen in Leichter Sprache gesucht
und auch einige gefunden. Viele Broschii-
ren gibt es schon in leichter Sprache und
auch einige Biicher. Was ich ein bisschen
vermisse, sind die Jugendklassiker in Leich-
ter Sprache. Bei Hanni und Nanni angefan-
gen iiber die wilden Kerle bis hin zu Karl
May. Aber vielleicht ist das nicht so einfach.
Auch die ,Was ist Was“-Biicher wiren inte-
ressant.

Ines Boban: Sie kann auf Veranstaltungen
ebenso zu einem destruktiven Element
werden wie eine Sprache, die so geschraubt
und kiinstlich aufgebliht mit Fremdwor-
tern strotzt und protzt, dass sie interessier-
te Zuhorer/-innen verprellt: Wenn auf einer
Tagung bei jedem Fremdwort die rote Kar-
te erhoben wird, statt auch aus dem Kon-
text Sinn zu erfassen und optimistisch zu
sein, dass dieser sich aus dem Insgesam-
ten erschlieflen lasst, und statt einfach mal
die Nebenfrau oder den Nebenmann um
Zufliisterung zu bitten, kann es seltsame
Kiinstlichkeit und Spannung verursachen.
Leichte Texte sollen ,empowern®, also
verselbststandigen. Und natiirlich ist es al-
ler Anstrengungen wert, z.B. Gebrauchs-
anleitungen oder gar Behordenformulare
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so verstandlich wie nur irgend méglich zu
gestalten. Aber auch bei der Beschiftigung
mit ihnen bin ich stets froh und sicherer,
wenn ich sie zu zweit oder mit mehreren
bearbeiten kann.

Computer sind in ijhrer Art, Meldungen
zu machen, fir mich meist unverstindlich
— oft brauche ich die Weisheit der vielen in-
nerhalb meines ,,Schwarms®, um dennoch
handlungsfihig zu sein.

David Neufeld: Noch gar keine, habe le-
diglich einmal in einem Buch in Leichter
Sprache geblattert.

Katja de Braganca:

Das Ohrenkuss-Team schreibt viele Texte.
Das Team schreibt seit 15 Jahren.

Viele schreiben nicht in einfacher Sprache.
Woran liegt das?

Es liegt daran, dass sie Dichterinnen und
Schriftstellerinnen sind.

Es liegt daran, dass sie Dichter und Schrift-
steller sind.

Es liegt daran, dass sie Reporterinnen sind.
Es liegt daran, dass sie Reporter sind.

Dann hat man viel gearbeitet und etwas
Kompliziertes besser verstanden.

Dann ist ja klar, dass der Text nicht immer
einfach wird.

Etta Wilken: Ganz ehrlich: Negative Er-
fahrungen habe ich tiberhaupt nicht ge-
macht. Nochmals: Wir miissen aufpassen,
dass wir nicht unnoétig vereinfachen. Aller-
dings habe ich in der Zusammenarbeit, in
Seminaren mit Jugendlichen oft gemerkt,
wie wichtig es ist, die richtige Wortwahl zu
reflektieren. Besonders, wenn es um The-
men wie Identitdt, Sexualitit, eigene Be-
diirfnisse, Beziehungen etc. geht. Ein Bei-
spiel: Die Wendung ,,miteinander schlafen®
steht in unserem Sprachgebrauch fiir Ge-
schlechtsverkehr und wir kénnten sagen,
dass es Leichte Sprache ist. Aber ,,miteinan-
der schlafen” kann durchaus woértlich und
damit falsch verstanden werden. Da muss
man einfach sagen: Sex haben.

Auflerdem stelle ich in meiner Arbeit
fest, dass die Jugendlichen oftmals kaum
geeignete Begriffe zur Verfiigung haben.
Es ist unsere Aufgabe, ihnen die angemes-
senen sprachlichen Formulierungen zu ver-
mitteln — und nicht nur zu vereinfachen.
Dazu muss man deutlich und verstdndlich
sagen, was man meint, und sich nicht hin-
ter ,blumigen Formulierungen verstecken.
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LmDS: Leichte Sprache und Down-Syn-
drom? Ist es nicht zu ,leicht” fiir Menschen
mit DS? Oder das Gegenteil ist der Fall ...?

Frank Erz: Leichte Sprache als ,zu leicht"
fiir irgendwen zu empfinden, ist schon im
Ansatz die falsche Frage. Hat man einen
Text in leichter Sprache verfasst, damit der
Leser ihn versteht, dann kann es ja gar nicht
leicht genug sein.

Und bei Belletristik habe ich eine An-
forderungsschwelle fiir die genutzte Spra-
che auch noch nicht gesehen. Wer liest, ent-
wickelt seine Sprache — und nur wer in der
Lage ist, sinnerfassend Texte zu lesen, hat
iiberhaupt die Chance dazu.

Man sollte Leichte Sprache als Werkzeug
sehen. Zum Aufbau von Sprachverstindnis,
Wortschatz und zum Wissensaufbau und
zur Inklusion. Alleine eine Tageszeitung
wire schon ein grof3er Schritt dahin.

Ines Boban: Da es letztlich auch die ,,Kate-
gorie Down-Syndrom® nicht gibt, lasst sich
diese Frage nicht beantworten:

Die elfjahrige Andrea sah ich ,Wer hat
Angst vor Virginia Wolf“ - die Regieanwei-
sungen umsetzend - lesen. Wie sollte SIE
eine einfachere Version, so es die gébe, noch
interessieren?

Die 14-jdhrige Melanie riimpfte die Nase,
als ich ihr bei einem Besuch in meinem
Biiro in der Uni ein Buch in relativ einfacher
Sprache mit dem Titel ,,Knigge fiir Kinder“
zur Unterhaltung reichte: ,GUTES VER-
HALTEN? Dann kannst du das mal meiner
Mutter zum Lesen geben!“

Der 30-jihrige Jens spricht selbst in sehr
kurzen Sdtzen und hat in der Schule nicht
so lesen gelernt, wie es intendiert war. Aber
er findet begeistert auf Plakaten oder CDs
die Namen der leidenschaftlich verehrten
Komponisten — und zwar nicht nur Bach
und Mozart, sondern auch Skrjabin und
Schostakowitsch.

Die 40-jahrige Britta hat das 22. Chro-
mosom dreimal; sie liest nicht, sie spricht
nicht, sie lacht, wenn sie Menschen erkennt,
die ihr ,etwas sagen® — insbesondere wenn
diese etwas zu singen haben, was ihr be-
kannt vorkommt. WAS sollte sie mit noch
so wohlmeinend und aufwindig hergestell-
ter ,EINFACHER SPRACHE® anfangen?

Egal wie ,einfach® ich eventuell spreche,
es ist gut moglich, dass sie mich dennoch
nicht auf verbaler Ebene ,,versteht®. Gerade
deshalb aber, weil ich es nicht sicher weif3,
was und wie von ihr verstanden wird, ist es
mir wichtig, so zu sprechen, wie mir zumu-
te ist und als konne sie mich sicher verste-
hen. Nur so bleibt unsere Verbindung flie-
end bestehen.
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So ging es mir auch neulich in Molda-
wien mit einem Fahrer: Aus einer wilden
Mixtur von Brocken in Englisch, Deutsch,
Franzosisch, Russisch und Kroatisch, vor
allem aber mittels vieler Gesten, haben wir
den Gesprichsfaden gesponnen. LEICHT
war das nicht, aber SPRACHE PUR. Ob wir
uns verstanden haben? Wer weifs. Aber wir
haben versucht, miteinander das ,,gemein-
same Dritte“ zu beleben. Sprache ist ein
hoch sozialer Akt und als solcher sehr zer-
brechlich. Das , Aufeinandereinstimmen®
ist eben nicht leicht, sondern ein geradezu
vielstimmiger, mehrsinniger Akt.

David Neufeld: Tja, zum Gliick ist ja je-
der Mensch einzigartig — fiir manche Men-
schen mit Down-Syndrom wire Leich-
te Sprache bestimmt eine echte Hilfe und
konnte die Tiir ganz entscheidend aufsto-
en, durch das Lesen selbst in neue Welten
vorzudringen. Andere kommen vermutlich
auch so ganz gut zurecht.

Katja de Braganca:

Menschen mit Down-Syndrom sind klug.
Wie alle anderen Menschen.

Manche sind kliiger als andere.

Wie bei allen Menschen.

Menschen mit Down-Syndrom interessie-
ren sich fir die Welt.

Sie wollen viele Dinge wissen.

Sie wollen sie verstehen.

Wie andere Menschen auch.

Menschen mit Down-Syndrom haben ein
Problem:

Andere Leute denken, dass sie doof im Kopf
sind.

Und dass sie deshalb nichts lernen miissen.
Und dass sie deshalb nichts lernen wollen.
Das stimmt nicht.

Menschen mit Down-Syndrom haben noch
ein Problem:

Weil man sie fiir zu blod hilt, spricht man
nicht iiber interessante Dinge mit ihnen.
Menschen mit Down-Syndrom sind ihr gan-
zes Leben lang intellektuell unterfordert.

Sie brauchen natiirlich z.B. Biicher und Zei-
tungen und Filme, die sie verstehen konnen.
(Aber: Wer braucht das denn nicht?!)

Aber noch wichtiger: Sie brauchen Men-
schen, die sich dafiir interessieren, mit ihnen
die spannenden Dinge auf unserer Welt zu
entdecken.

Denn beide Seiten lernen dabei, denn beide
schauen anders auf die Welt.

Sprecht miteinander.

Fragt nach und erklart die Welt!

Erklért, wie die Welt funktioniert.

Fragt: Wie geht das eigentlich?

Erklére es mir.

Ubersetze es mir.



Und dann sage ich dir, wie ich es sehe!
Seid neugierig aufeinander.
Entdeckt die Welt zusammen.

Und das ist tibrigens der Ohrenkuss:

Wir teilen mit unseren Lesern/-innen unsere
gemeinsamen Entdeckungen ...

Ohrenkuss:

Das muss die Welt lesen, dann sehen sie
eine Farbe mehr.

Die Ohrenkuss-Farbe.

Dann horen sie mehr Musik.

Die Ohrenkuss-Musik.

Dann sehen sie die Welt anders.

Mit einer unerwarteten Dimension mehr.
Mindestens.

Das zu teilen, das ist iibrigens Inklusion.
Alle machen was zusammen.

Etta Wilken: Es ist klar, dass wir Leichte
Sprache in manchen Bereichen brauchen,
um das Verstdndnis zu erreichen. Wir miis-
sen sie anbieten und dariiber reflektieren.
Ich muss aber immer aufpassen, dass ich
Menschen nicht tiber- oder unterfordere.
Das bedeutet, ich muss mich am individu-
ellen Niveau orientieren und nicht priméar
am Down-Syndrom. Mein Vorgehen ist, zu
gucken, was die jeweilige Person kann, was
sie versteht. Die ,Leistungsstarken® darf
ich nicht unter- und die schwécheren nicht
iberfordern. Darin sehe ich meinen Auf-
trag - zu fordern und zu fordern. Wiirde
ich zu pauschal davon ausgehen, was Men-
schen mit Down-Syndrom nicht verstehen
kénnen, weil sie Down-Syndrom haben,
wire das eine unnétige Begrenzung. Ich
muss mich in erster Linie auf die individu-
ellen Kompetenzen beziehen. In Einfacher
Sprache gesagt: Ich weif3, was die Person
kann. Ich stelle mich auf sie ein. Und nicht
auf das Down-Syndrom. H

INKLUSION

Wo kommt Leichte Sprache zum Einsatz?

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V. gibt seit 25 Jahren ein Magazin in ein-
facher Sprache heraus. Es ist eine Beilage der Lebenshilfe-Zeitung, die viermal
jahrlich erscheint. Die Magazin-Schwerpunkte reichen von Themen wie ,Starke
Gefiihle” bis hin zu rechtlichen Fragen ,Unsere Rechte tberall”.
www.lebenshilfe.de/de/in_leichter_sprache/magazin/index.php

In den letzten Jahren hat der Verband sehr viele Publikationen herausgegeben,
die flr Menschen mit Lernschwierigkeiten bestimmt sind.
www.lebenshilfe.de/de/in_leichter_sprache/buecher/index.php

Leichte Sprache wird verstandlicherweise zum Forschungs-Objekt:
www.hf.uni-koeln.de/34180

In einzelnen Bundeslandern, meistens unter dem Dach der Lebenshilfe, agie-
ren Biiros fiir Leichte Sprache.

In Hamburg kann man sich an das Zentrum fiir Leichte Sprache wenden:
www.verein-forum.de

AuBerdem haben Selbststandige den Markt fiir sich erobert. Eine Agentur
wirbt sympathisch im Netz fur ihre Leistungen: www.leicht-gesagt.de oder ein
anderes Beispiel: Einfach verstehen. Medienwerksatt fiir leichte Sprache:
www.einfachverstehen.de/tun.htm

Verschiedene Organisationen oder Bildungseinrichtungen Ubersetzen einige
Inhalte ihrer Homepages in Leichte Sprache. Es sind hdaufig Webseiten, die oh-
nehin die Perspektive von Menschen mit Behinderungen vertreten wie bei-
spielsweise:

Deutsches Institut fir Menschenrechte: www.institut-fuer-menschenrechte.de

Bundesbeauftragter der Bundesregierung fiir die Belange behinderter Men-
schen: www.behindertenbeauftragter.de

Einige Parteien haben ihre Programme in einfache Sprache libersetzen lassen.
Es gibt ein Online-Worterbuch in leichter Sprache: www.hurraki.de und es gab
einmal eine Internetseite www.nachrichtenleicht.de, die leider nicht mehr ak-
tualisiert wird.

... und natdrlich Biicher in dieser Sprache. Einen Krimi, der im Spaf3 am Lesen

Verlag, www.spassamlesenverlag.de, erschienen ist, rezensieren wir in dieser
LmDS-Nummer.
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SEXUALITAT

Sexualitdt, Verhiitung, Elternschaft

Verschiedene Aspekte zu diesen besonderen Lebensthemen

TEXT: SIMONE HARTMANN

Was verbirgt sich hinter diesen Uberschriften, wenn wir auf Menschen mit geistiger Behinderung
blicken? Wenn es nicht nur um Wissen, Information und Entwicklung geht, sondern auch um
Vorstellungen, Wiinsche und Begrenzungen? Dieser Beitrag mochte Sie einladen, Informationen
und Anregungen aufzunehmen und sich Fragen zu stellen - vielleicht grundsatzliche, vielleicht auch

selbstkritische.

exualitit ist jedem Menschen eigen

und entwickelt sich individuell ein

Leben lang. Dabei spielen Aspekte

wie Geschlecht, Korperwahrneh-
mung, Aufklirung, familidre und instituti-
onelle Regeln, eigene und gesellschaftliche
Wertvorstellungen, Begleitung, Lebenspla-
nung und Entscheidungskompetenz zentra-
le Rollen.

Der Sexualwissenschaftler Uwe Sielert
unterscheidet vier Aspekte von Sexualitit,
die bei jedem Menschen wichtig sind, sich
aber durchaus individuell in Ausprigung
und Relevanz je nach Lebensalter, Ent-
wicklung und Erfahrung zeigen. Der erste
Aspekt lautet Identitat: Wer bin ich? Wer
will ich sein? Geschlechtsidentitdt, Per-
sonlichkeit, Vorlieben und Abneigungen,

. Der zweite heiflt Beziehung: Kon-
takt, Kommunikation, Bindung, Gestal-
tung von Beziehungen, Freundschaft, Lie-
be, ... Der dritte Aspekt hat die Uberschrift
Lust: sinnliche Wahrnehmung, Selbstbe-
friedigung, sexuelle Wiinsche und Vorlie-
ben, Gestaltung aktiver Sexualitit mit sich
und anderen, ... Der letzte Aspekt fokus-
siert Fruchtbarkeit: Entwicklung der ei-
genen korperlichen Fruchtbarkeit, Kinder-
wunsch, Schwangerschaft, Vaterschaft, aber
auch neben dem biologischen Potenzial Le-
bensenergie und Kreativitat, ... Sowohl im
Kindes- und Jugendalter als auch als Er-
wachsene sind Menschen mit geistiger Be-
hinderung meist mit besonderen Rahmen-
bedingungen konfrontiert und in groflerem
Maf auf Unterstiitzung und Férderung an-
gewiesen — auch beim Thema Sexualitét.

Sexualitdt als ein Grundbediirfnis und
ein Grundrecht, das ist die Basis fiir einen
gemeinsamen verantwortlichen und re-
spektvollen Umgang. Das Grundrecht zeigt
sich in verschiedenen gesetzlichen und ge-
sellschaftlichen Zusammenhingen. Als
Menschenrecht inklusive sexueller und re-
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produktiver Rechte, als Recht auf selbst be-
stimmtes Leben, im Betreuungsrecht und
auch im Strafrecht als Schutz vor Eingriffen
in selbst bestimmte Sexualitit. Die Men-
schenrechte wurden erst 2009 in Form der
UN-Konvention iiber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen durch die deut-
sche Bundesregierung ratifiziert. Im SGB
IX wird deutlich, dass jeder Mensch mit Be-
hinderung das Recht auf Forderung und
Unterstiitzung in der Umsetzung seiner
personlichen Entscheidungen hat.

Dies wird durch das Betreuungsrecht
nochmals unterstiitzt, in dem es ausdriick-
lich um die Entscheidungen und den Wil-
len der/des Betreuten geht. Damit bietet
die gesetzliche Betreuerin/Betreuer beno-
tigte Hilfestellungen, aber hochstperson-
liche Angelegenheiten bleiben die alleinige
Entscheidungsbefugnis des Menschen mit
Behinderung. Und selbstverstdndlich geho-
ren zu hochstpersonlichen Angelegenhei-
ten Partner/-innenwahl, Verhiitung, Kin-
derwunsch und Sexualitat.

Was brauchen Menschen mit geistiger Be-

hinderung, um ihre Potenziale entwickeln

und ihre Rechte moglichst eigenverant-

wortlich wahrnehmen zu koénnen? Hier-

zu ein kurzer Uberblick, welche Aspekte

fiir Selbstbestimmung besonders wich-

tig sind:

B Zugang zu verstandlichen Informatio-
nen haben

B umfangreiches Wissen iiber den eige-
nen Korper und den des anderen Ge-
schlechts haben

B unterstiitzt werden, eigene Entschei-
dungen zu treffen

B Rechte kennen und einfordern konnen

B Rahmenbedingungen mitgestalten

B das eigene Leben weitgehend selbst ge-
stalten

Was brauchen Eltern, um ihre erwach-

sen werdenden oder bereits erwachsenen
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Tochter und Sohne in und bei einem maog-
lichst selbst bestimmten Leben zu beglei-
ten? Die meisten Eltern, die ich iiber Bera-
tungen und Vortrdge kennengelernt habe,
wiinschen sich fiir jhre Tochter, ihren Sohn
mit Behinderung ein erfiilltes und gliick-
liches Leben. Sie wiinschen sich, dass ihr
Kind so selbststindig und selbstbestimmt
wie moglich sein eigenes erwachsenes Le-
ben gestalten kann. Und doch gibt es hiu-
fig ein grofles Verantwortungsgefiihl fiir die
Entscheidungen, die von der Tochter, dem
Sohn getroffen werden und das Bemiihen,
diese in Richtung eigener Uberzeugungen
auch zu beeinflussen oder dariiber direkt zu
entscheiden.

Ganz besonders zeigt sich das bei den
Themen Verhiitung, Kinderwunsch und
Elternschaft. Beim Thema Sexualitit und
Partnerschaft gibt es durchaus unterschied-
liche Haltungen - mehrheitlich begegnet
mir aber die Uberzeugung von Eltern, dass
ihre Kinder sexuelle Bediirfnisse und Wiin-
sche haben und diese auch umsetzbar oder
erfiillbar sein sollten. Bei Mutter- oder Va-
terschaft ist dies oft anders. Die meisten El-
tern duflern hier grofle Befiirchtungen und
Angste. Was wire, wenn die Tochter mit
Behinderung schwanger wird? Wie kann
moglichst sicher eine Schwangerschaft,
eine Vaterschaft verhindert werden? Ist eine
frithzeitige Sterilisation nicht am sinnvolls-
ten? Das eigene Kind bekommt ein Kind -
nicht vorstellbar!

Bei Menschen mit korperlicher oder
geistiger Behinderung empfiehlt es sich
manchmal, die Fruchtbarkeit oder even-
tuelle Unfruchtbarkeit zu tiberpriifen. Be-
sonders bei Menschen mit Down-Syndrom
gibt es viele Indizien, die auf eine zumin-
dest stark eingeschrankte Fruchtbarkeit
hinweisen. Tatséchlich wissen wir dazu sehr
wenig, da es so wenige Frauen und Manner
mit Down-Syndrom gibt, die Eltern gewor-
den sind, aber das liegt sicher vor allem am



jahrzehntelangen bisherigen Umgang mit
Verhiitung und Sterilisation, an mangeln-
den Moglichkeiten, Sexualitit zu leben,
oder an fehlenden Bediirfnissen im Bezug
auf vaginalen Geschlechtsverkehr.

Die Berichte und Untersuchungen, die
bisher veroffentlich sind, weisen alle auf
eine weitgehende Zeugungsunfihigkeit
bei Ménnern mit Down-Syndrom hin. Bei
Frauen mit Down-Syndrom wurden zwei
verschiedene Aspekte publiziert. Eine An-
nahme ist, dass Frauen mit Down-Syndrom
ebenfalls nur stark eingeschrankt fruchtbar
sind, weil eine unzureichende Hormonpro-
duktion die Reifung eines befruchtungsfa-
higen Eies erschwert oder es gar nicht zu
einem Eisprung kommt. Die andere An-
nahme ist, dass Frauen mit Down-Syn-
drom, wenn sie schwanger geworden sind,
ein stark erhohtes Abgangs- und Fehlge-
burtsrisiko haben.

Dies sind Hinweise, jedoch keine indi-
viduellen Sicherheiten. Was man aber tun
kann und sollte, ist die Fruchtbarkeit von
einem Facharzt/einer Facharztin priifen zu
lassen. Das ware auch ein wichtiger Schritt
fiir Frauen und Minner mit Down-Syn-
drom, die sich ein Kind wiinschen und da-
ritber erfahren konnten, ob sie tiberhaupt
eine realistische Chance auf die Erfiillung
ihres Wunsches haben.

Wenn das Verhindern einer mdglichen
und ungewollten Schwangerschaft im Zen-
trum steht, dann geht es um das Thema
Verhiitung.

Verhiitung ist ein Segen fiir alle Men-
schen, die gerne ihre Sexualitdt mit gegen-
geschlechtlichen Partnern leben und nicht

Eltern werden méchten. Dazu ist eine Ver-
hiitungsberatung der betroffenen Personen
notwendig. Dabei sollte gleichermafien
Verhiitung fiir Frau und Mann im Blick
behalten werden. Ein Kondom schiitzt
schlie8lich nicht nur vor Schwangerschaft,
sondern auch vor sexuell tbertragbaren
Krankheiten. Die meisten Méanner mit Be-
hinderung kénnen mit Information, Anlei-
tung und Ubung die sichere Handhabung
eines Kondoms erlernen. Hier sind vor
allem Padagogen oder Viter gefragt!

Fir Frauen gibt es scheinbar eine grofle
Auswahl an Moglichkeiten, tatsachlich kann
man zwei Gruppen unterscheiden: hormo-
nelle oder nichthormonelle Verhiitungs-
methoden. Bei Hormonpriparaten mils-
sen immer die moglichen Nebenwirkungen
und eventuellen Unvertraglichkeiten mit
Medikamenten beachtet und besprochen
werden. Grundsitzlich gilt, dass die Frau
mit Behinderung selbst entscheidet, ob sie
verhiiten mochte, und wenn ja, mit wel-
cher Methode. Hier sind Arztin/Arzt und
Vertrauenspersonen als Unterstiitzende
und Ratgebende gefragt und nur bei gra-
vierendem Fehlen von Wissen, Verstind-
nis und Entscheidungsfihigkeit ist es in der
Regel sinnvoll, dass die gesetzlich bestellte
Betreuungsperson fiir Gesundheitsfragen
im Sinne der Betreuten stellvertretend ent-
scheidet. Sterilisation hat hier einen beson-
deren Status, da es sich um eine endgiiltige
Lebensentscheidung handelt. Jeder Mensch
darf fiir sich die Entscheidung treffen, sich
sterilisieren zu lassen, bei Betreuten geht es
dabei im Zweifelsfall um den tatsdchlichen
personlichen Willen, der bei Bedarf tiber
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ein gerichtlich bestelltes Gutachten tiber-
priift wird. Manche Eltern erleben dies als
ungerechte oder unzuldssige Einschréin-
kung ihrer Sorge um ihr Kind. Aus mei-
ner Sicht ist es wichtig, es auch als Entlas-
tung und als Freiraum zu sehen: Es ist gut,
dass Eltern solch weit reichende Entschei-
dungen wie Fortpflanzung und Sterilisati-
on fiir ihr erwachsenes Kind nicht treffen
miissen. Menschenrechte sind unverdu-
erliche Rechte und die Verantwortung fiir
Entscheidungen in diesem Zusammenhang
ist sehr grof3.

Wichtig ist meiner Meinung nach, end-
lich politische Versprechen und Willens-
bekundungen real werden zu lassen und
zum Beispiel begleitete Elternschaft oder
Elternassistenz fiir Menschen mit Behinde-
rungen ausreichend und verldsslich nutz-
bar zu machen. Hier sind aber nicht nur
die Sozialbehorden, sondern auch die Tra-
ger von Einrichtungen der Behindertenhil-
fe langst in der Pflicht. Und es geht weiter
auf dem Weg der Anerkennung, des re-
spektvollen Umgangs und der Unterstiit-
zung von Menschen mit Behinderung mit
ihren Lebensideen und Lebenswiinschen
— fuir Fachkrifte, fiir Eltern und fiir die Be-
troffenen selbst. W
Simone Hartmann,
Dipl.-Sozialpadagogin (FH),
Mitarbeiterin bei pro familia Nirnberg e.V.
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Musiktherapie — Wie sie Menschen
mit Down-Syndrom helfen Kann ...

Die Arbeit mit behinderten Menschen ist ein klassisches Betatigungsfeld fir Musiktherapeu-
ten/-innen. Die Forderung von Sprache, der Kommunikationsbereitschaft und der Kontakt-
fahigkeit, das Verstarken der Aufmerksamkeit und der Konzentration sowie das Verbessern
der Motorik sind nur einige Bereiche, in der Musiktherapie unterstitzen kann. Manchmal
kénnen Aggressionen abgebaut und Angste verringert werden. Vor allem kann die Therapie
dabei helfen, ein gutes Selbstwertgefiihl und Selbstbild zu entwickeln. Die Autorin erzahlt aus
der musiktherapeutischen Praxis tber ihre Arbeit mit einem kleinen Madchen und zwei er-
wachsenen Frauen mit Down-Syndrom.

Klack-Klack-Klangholzer, wir machen
jetzt Musik

Die Gitarrenklinge und meine Stimme ma-
chen sich im Raum breit, ich sitze in der
Mitte auf dem Boden und um mich herum
tanzt ein kleines Médchen voller Begeiste-
rung und Freude zu der improvisierten Mu-
sik. Nach einigen Umrundungen setzt sie
sich lachend auf meinen Schof8 und zupft
die Saiten der Gitarre, sie streicht genuss-
voll die Finger iiber alle sechs Saiten und
halt jhr Ohr an den Klangkdrper, sodass sie
das Vibrieren der Tone héren und spiiren
kann.

Das Midchen ist Marie (Name gedn-
dert), eine Dreieinhalbjdhrige mit Down-
Syndrom, mit der ich seit etwas mehr als
einem Jahr musiktherapeutisch arbeite. Ein-
mal in der Woche mache ich einen Haus-
besuch bei Marie und ihren Eltern, dann
bleibe ich fiir eine halbe Stunde, in der wir
zusammen viele musikalische Moglich-
keiten ausprobieren.

Anfangs war es selbstverstindlich, dass
Maries Mutter mit dabei blieb. Mittlerwei-
le entscheidet Marie, ob sie ihre Mutter da-
bei haben mochte oder nicht. Oft sind wir
nur zu zweit und Marie entwickelt nun ihre
Eigenstiandigkeit in den musiktherapeu-
tischen Sitzungen. Lediglich wenn sie etwas
Wichtiges zeigen mochte, was wir zusam-
men erarbeitet haben, dann darf die Mut-
ter hereinkommen und sie bekommt alles
wvorgefithrt®

Zu Beginn der Therapiestunde wird zu-
néchst einmal meine mitgebrachte Gitar-
re ausgepackt, was meistens Marie selbst
tibernimmt. Dann setzen wir uns zusam-
men auf den Boden und ich stimme ein Be-
griifungslied an. Dieses Ritual ist ein Muss,
das uns beide auf die bevorstehende Sitzung
einstimmt.
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Da Marie mittlerweile die Instrumente
kennt, die ich immer dabei habe, bedeu-
tet sie mir, welches sie sich heute ausge-
sucht hat. Oft sind es die Klangholzer, die
sie in verschiedenen Haltungen aufeinan-
derschldgt. Dabei begibt sie sich in einen
bestimmten Rhythmus, den ich mit der Gi-
tarre oder mit der Stimme oder beidem auf-
nehme. Je nach Stimmungslage und Situati-
on verfasse ich dazu einen kleinen Text, der
sich auf Marie und auf uns beide und un-
sere momentane Situation bezieht: ,,Klack-
Klack-Klangholzer, wir machen jetzt Mu-
sik®, dieses kurze Lied singe ich mehrmals.
Immer ist hierbei auch die Bewegung im
Spiel, die sich Marie meistens selbst aus-
denkt oder die sich vielmehr aus der Musik
fiir Marie wie von selbst ergibt.

Einmal sitzt sie neben mir und bewegt
mit konzentrierter Haltung ihren Oberkor-
per zur Musik, ein anderes Mal denkt sie
sich einen Tanz aus, den sie ausgelassen und
mit ausladenden Drehungen um mich he-
rum vollfiihrt, begleitet von lautem Lachen.
Nach einigen Minuten bleibt sie unvermit-
telt stehen und schaut mich an, ein Signal
fiir mich, dass diese Sequenz nun beendet
ist. Marie hat eine neue Idee, die sie mir mit
Lauten und ausgepragter Mimik und Gestik
zu verstehen gibt. Sie méchte nun selbst die
Gitarre spielen, die zu diesem Zweck auf
den Boden gelegt wird. Marie streicht sanft
iiber die Saiten und ich singe dazu ein im-
provisiertes Lied: ,,Marie spielt die Gitar-
re, sie zupft mit ihrem Finger die Saiten an.
Das klingt ganz leise und schon.®

Marie spielt mit sehr viel Hingabe und
Konzentration, sie ist in die Musik versun-
ken und genieflt diesen Moment, sie wird
lauter und leiser, erprobt verschiedene An-
schlagtechniken und lauscht auf meine
stimmlichen Ausfithrungen. Sie bestimmt
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das Therapiegeschehen, ihre Fantasie wird
angeregt und sie erlebt mit allen Sinnen das
musikalische Ereignis, das sie selbst mitge-
staltet.

Kindermusiktherapie - Zugang durch
gemeinsames Spiel

Kinder mit Down-Syndrom driicken ihr
Erleben oder Empfindungen nicht durch
Worte aus, ein Zugang ist am besten durch
gemeinsames Spiel moglich, wie es in der
Kindermusiktherapie durch den Einsatz
von spieltherapeutischen Methoden prak-
tiziert wird. Das freie aktive Spiel auf ein-
fach zu handhabenden Instrumenten, das
Singen, Horen und Sich-Bewegen zur Mu-
sik ist gerade fiir Kinder mit Down-Syn-
drom sehr gut geeignet, denn Musik bietet
einen Spiel-, Klang- und Kontaktraum, der
neue Beziehungs-, Kommunikations- und
Selbsterfahrungen anregt.

So lernt Marie in unserem Beispiel, Kre-
ativitit zu entwickeln und einzusetzen.
Selbst mit einfachen musikalischen Mit-
teln werden ansprechende Effekte erreicht
und Marie wird durch die Freude am Spiel
belohnt. Thre Motorik, Sprache, Wahrneh-
mung und Sozialverhalten werden gefor-
dert und sie hat mittlerweile geiibt, sich auf
eine Tiatigkeit zu konzentrieren.

Musiktherapie in der Werkstatt

fiir Menschen mit Behinderung

In der Werkstatt fiir Menschen mit Behin-
derung treffen sich einmal pro Woche sechs
Teilnehmer aus verschiedenen Produkti-
onsgruppen mit unterschiedlichen Behin-
derungen zur Musiktherapeutischen Grup-
pe. Eine Teilnehmerin ist Tina, eine etwa
40-jahrige Frau mit Down-Syndrom, die
seit vielen Jahren immer wieder gerne zur
Gruppe kommt und sich kreativ einbringt.



Nach einer kurzen Einfithrungsrunde, in
der jeder etwas iiber sich und seine mo-
mentane Verfassung sagen kann, gehen wir
zur musikalischen Improvisation iiber.

Tina sucht sich meistens ein Percus-
sioninstrument aus, z.B. die Rohrenrassel
oder auch schon mal die grolere und lau-
tere Afrikanische Trommel, auch Djembe
genannt. Mittlerweile hat sie so viel Selbst-
vertrauen, dass sie sich gleich dem Grup-
penspiel anschliefit oder auch einmal allei-
ne ein kurzes Stiick vorspielt. Sie hort dabei
auf die anderen Teilnehmer und kann sich
sehr einfithlsam auf ihre Mitspieler einstel-
len. Thre Spielfreude driickt sie dadurch aus,
dass sie immer wieder in die Runde schaut,
den Blickkontakt zu Mitspielern sucht und
ihr eigenes Spiel so variiert, dass sie ihre ei-
gene Ausdruckweise finden kann.

Wenn wir anschliefend iiber unser In-
strumentalspiel sprechen, versuchen wir,
unsere Gefithle dariiber verbal auszudrii-
cken. Jeder kann ein Wort oder einen Satz
dazu sagen, der ihm gerade einfillt. Tina
beteiligt sich sehr gerne daran und hat hiu-
fig die passenden Worte wie ,,Das war heute
wieder sehr schon oder ,,Das hat mir Spaf3
gemacht, ich wiirde gerne weiterspielen®
oder ,,Die Rohrenrassel ist mein Lieblings-
instrument*.

An einer anderen Musiktherapeutischen
Gruppe in der gleichen Einrichtung nimmt
die 50-jahrige Inge teil, die ebenfalls das
Down-Syndrom aufweist und die in den
letzten Monaten zunehmend demente Ver-
haltensweisen an den Tag legt. So reagiert
sie nicht oder kaum auf Ansprache, weil sie
den Inhalt des Gesagten nicht verstanden
hat, beziehungsweise weil sie das Gehorte
nicht verarbeiten kann und entsprechend
nicht addquat reagieren kann.

Inge ist allerdings sehr emotional und
ist deshalb tiber ihre Gefiihle ansprechbar.
Dies kann in der Musiktherapie sehr gut
ausgeschopft und umgesetzt werden, da die
Musik speziell emotionale Bereiche im Ge-
hirn anregt. Kommt Inge in unseren The-
rapieraum, in dem die Instrumente einla-
dend auf dem Tisch und im Raum verteilt
stehen, so erkennt sie sofort, was nun auf sie
zukommt. Sie freut sich, umarmt mich stiir-
misch, klatscht in die Hinde und fingt zu
singen an. So habe ich ihre ungeteilte Auf-
merksamkeit fiir die ndchsten 45 Minuten.

Hat sie einmal mit dem Singen und Ins-
trumentalspiel angefangen, so kann sie
kaum genug davon bekommen, sie freut
sich, halt Blickkontakt zu mir und lichelt
dabei. In diese Ordnung der Gruppe, der
Instrumente und der gemeinsamen Mu-
sik eingebunden, wirkt Inge plétzlich nicht
mehr desorientiert, vergesslich oder gar de-

ment. Sie ist dann in der Lage, die Instru-
mente so zu handhaben, dass sie kleine Me-
lodien darauf improvisieren kann, und sie
passt sich der Gruppe in einer Weise an,
dass etwas Gemeinsames entstehen kann.

Auch bei Liedern erinnert sie Texte und
Melodien, sodass sie ihr bekannte Lieder
mit Freude mitsingt, mitklatscht oder auch
mittanzt. Inge hat besondere Freude an
der Bewegung zur Musik und so kommt
es vor, dass sie wiahrend einer Improvisati-
on spontan aufsteht und sich zur Musik be-
wegt. Dazu singt sie dann selbst erfundene
Lieder, die ihr gerade in den Sinn kommen.
Beenden wir dann unser Spiel und horchen
in die Stille hinein, so kann es sein, dass
Trinen der Rithrung und der Freude in In-
ges Augen stehen.

Musik als Kommunikationsmittel

Lassen Sie sich einmal mit geschlossenen
Augen von einer anderen Person durch
ihre Wohnung oder durch ihre Strafle fith-
ren. Sie werden bemerken, dass Sie ganz
andere Dinge, andere Gerdusche wahrneh-
men, als wenn Sie als Sehender im gleichen
Raum sind.

Wir machen unterschiedliche
Erfahrungen mit den Klangraumen,
die uns umgeben. Auch in ande-
ren Situationen, z.B. am Klang der
Schritte oder an der Art, wie jemand
seinen Tee in der Tasse umrihrt,
kann man erkennen, welche Stim-
mung der andere gerade hat, wie
er sich fihlt. Wir bekommen durch
das Horen sehr viel mehr Informa-
tionen iiber den anderen, als es uns
meistbewusst ist. In einem Gesprach
nehmen wir nur einen Bruchteil von
dem wahr, was den anderen bewegt
oder was er ausdriicken mochte.

Noch viel eindriicklicher wie tiber

die Sprache konnen wir das Befin-

den einer Person iiber die Mimik und Ges-
tik, iiber die Klangfarbe der Stimme oder
den Rhythmus der gesprochenen Worte und
viele andere Sinneseindriicke wahrnehmen.
Wir Menschen haben die Fihigkeit, see-
lische Bewegungen auch auf nicht-sprach-
liche Weise zum Ausdruck zu bringen und
solche Mitteilungen wiederum von anderen
zu verstehen.

Diese Moglichkeiten macht sich die Mu-
siktherapie zunutze, indem sie z.B. die Im-
provisation auf leicht spielbaren Instru-
menten oder mit der Stimme anbietet. Hier
haben die Teilnehmer wie in unseren oben
genannten Beispielen die Moglichkeit, sich
auszudriicken, ihrer Fantasie freien Lauf zu
lassen und mit anderen {iber die Klange in
Kontakt zu treten.
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Bei Kindern mit Down-Syndrom wie
Marie ebenso bei Erwachsenen wie Inge
und Tina nimmt der nonverbale Bereich
zundchst einen betrichtlichen Raum ein,
zumal weil die Sprachentwicklung ver-
zOgert bzw. das Sprachvermégen einge-
schrankt ist. Andererseits sind die Motiva-
tion und der Drang, Neues zu entdecken,
so grof3, dass Instrumente gerne in allen er-
denklichen Formen und Handlungsweisen
ausprobiert werden. Marie hat die Moglich-
keit, das Geschehen von sich aus zu lenken,
indem sie in der Musiktherapeutischen Sit-
zung selbst die Wahl eines Instrumentes
vornimmt und je nach individuellen mo-
torischen Fahigkeiten Klidnge erzeugt. Die
Therapeutin wiederum reagiert, gibt An-
regungen oder spiegelt das Verhalten von
Marie, wodurch diese in ihrem Tun besti-
tigt und bestdrkt wird. Auf diese Weise fin-
det Kommunikation ohne Worte statt, die
in der Regel mehr Ausdruckskraft und Mit-
teilungsinhalte hat als die Sprache.

Auch Tina nutzt die Improvisation, um
mit den anderen Teilnehmern in der Grup-
pe in Kontakt zu kommen und dieses Mit-

LTy

einander kreativ auszugestalten, sich selbst
mit ihren Gefiihlen und Gedanken einzu-
bringen und diese wiederum nach auflen
zu transportieren, ohne Sprache zu gebrau-
chen.

Musik und Bewegung

Ebenso relevant wie die Improvisation ist
das Thema Musik und Bewegung vor allem
in der Musiktherapeutischen Sitzung mit
Kindern mit Down-Syndrom. Bewegung
ist ein grundlegendes Bediirfnis von Marie,
in ihr verbinden sich Raum und Zeit, wo-
durch diese fiir Marie durch Bewegung er-
fahrbar werden. Bewegung schliefit das Ak-
tivsein mit ein, wobei dieser Aspekt eine
soziale Komponente aufweist. Eine Bewe-
gung auf einen anderen zu, Hinwendung,
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Zuwendung zu einem anderen sind nur
dann moglich, wenn ein Mensch aktiv ist
im Sinne der korperlichen als auch der geis-
tigen Bewegung. ,,Das Sich-Aufiern und die
damit verbundene Bewegung zu etwas hin
ist eine zutiefst im Menschen angelegte Ei-
genschaft® (G. Orff 1974).

Fiir Inge bedeutet Bewegung zur Musik,
dass sie auf Reize mit ihrem Korper spon-
tan reagiert und sich durch ihr selbst ge-
wolltes Tun ausdriickt. Sich bewegen heifit,
sich der Umwelt anzundhern, sie zu erfas-
sen und sie zu begreifen, mit anderen Men-
schen Kontakt zu suchen und zu finden.
Eine spannungsreiche Dynamik des Sich-
Bewegens kann Marie und auch Inge we-
sentliche Reize fiir ihre physiologische und
auch psychische Entwicklung und Weiter-
entwicklung im Erwachsenenalter geben,
da der Wechsel von Anregung und Ent-
spannung, Herausforderung und Ldsung,
Anstrengung und Ruhe durch die Bewe-
gung zur Musik gegeben ist.

Tina, die erwachsene Frau mit Down-
Syndrom, ist mittlerweile in ihren Bewe-
gungen eher eingeschrinkt, da sie durch
ihre leichte adipose Neigung schwerfélliger
geworden ist. Umso wichtiger scheint es,
immer wieder Bewegungen durch die Mu-
sik anzuregen, um eine Beweglichkeit auch
in diesem Alter zu erhalten und die Lust
auf Bewegung zu fordern. Hier sei die An-
regung zum Sitztanz oder auch zum freien
Tanzen im Raum erwéhnt, die immer wie-
der in unseren Gruppen aktiv durchgefiihrt
werden und die Tina die Moglichkeit bie-
ten, sich zur Musik genussvolle und krea-
tive Bewegung zu verschaffen.

Die Bedeutung der Stimme und die For-
derung der Sprache in der Musiktherapie
Schliefilich soll an dieser Stelle noch ein-
mal auf das Thema Stimme und Singen und
Sprache in der Musiktherapie mit Kindern
und Erwachsenen mit Down-Syndrom ein-
gegangen werden. Neben vielen korperei-
genen Instrumenten wie Héinde, Fifle u.a.
spielt die Stimme als Instrument in den mu-
siktherapeutischen Sitzungen eine grofle
Rolle. Durch seine Stimme kann sich der
Mensch unmittelbar verstandlich machen,
sie ist jederzeit greifbar und kann benutzt
werden. Die Stimme ist etwas sehr Person-
liches, etwas Individuelles, die uns durch
ihren Klang etwas iiber das Befinden des
anderen sagt. ,,Die Stimme eines Menschen
ist die am direktesten klingende Verbin-
dung zwischen seiner inneren und dufleren
Welt* (Fritz Hegi, 1988)

Wenn ich singe und Gitarre spiele und
Marie um mich herumtanzt, dann kommen
unsere Stimmen wie von selbst zum Ein-
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satz, Marie imitiert ganz unbewusst meinen
Gesang und gebraucht ihre eigene Stimme,
die sie lustvoll erklingen l4sst.

Der Gebrauch der Stimme schrankt den
Bewegungsdrang bei Marie im Gegensatz zu
Instrumenten nicht ein. Die Stimme fordert
ihre Bewegungsimpulse und macht es ihr
moglich, eine Einheit von Bewegung und
Stimme zum Tragen zu bringen. Stimme als
Ausdrucksmedium zusammen mit Bewe-
gung/Tanz sind wertvolle Moglichkeiten fiir
die musiktherapeutische Arbeit mit Marie.

Auch die Forderung von Sprache und
Kommunikationsbereitschaft soll hier als
wichtiger Aspekt genannt werden. Musik,
vor allem das Singen, inspiriert Marie fiir
das Sprechen. Mittlerweile kann mir Ma-
rie mit einzelnen Worten sehr genau be-
zeichnen, was sie gerne spielen wiirde. Sie
signalisiert mir weiterhin durch ihre Gestik,
jedoch auch immer mehr durch den Ge-
brauch ihrer Sprache, was sie mochte. ,,Die
Bereitschaft zu kommunizieren und in eine
musikalische Interaktion zu treten, scheint
Vorbedingung fiir einen differenzierten
Spracherwerb zu sein.“ (Vgl. Aldrige 2002)
Quelle: Musiktherapie bei Kindern mit
Sprachentwicklungsverzégerung ~ Musik-
therapeutische Umschau, 29, 4 (2008)

In der klinischen Arbeit mit entwick-
lungsverzogerten Kindern im Gemein-
schaftskrankenhaus Herdecke und in einer
Studie zur Musiktherapie mit entwick-
lungsverzogerten Kindern wurde eine po-
sitive Wirkung von Musiktherapie auf die
kindliche Sprachentwicklung beobachtet
und beschrieben.

Auch die erwachsene Tina, die immer
wieder zum Sprechen animiert werden
muss, weil eine gewisse Bequemlichkeit das
Sprechen erschwert oder verlangsamt hat,
kann {iber unsere gemeinsame Musik wieder
Zugang zur verbalen Auflerung erlangen.

Allgemeines zur Musiktherapie

Musik spricht seit Urzeiten Gefithle im
Menschen an und hat als nicht sprachliches
Ausdrucks- und Kommunikationsmittel
direkten Zugang zur Erlebniswelt des Men-
schen. Musik oder musikalische Elemente,
die durch Instrumente oder die Stimme
zum Erklingen kommen, kénnen Inneres
ausdriicken. Dieses ,,Aus sich herausgehen®
kann zur Férderung, Erhaltung oder Wie-
derherstellung korperlicher und seelischer
Gesundheit beitragen.

Musiktherapie ist eine praxisorientierte
Wissenschaftsdisziplin, die in enger Ver-
bindung mit verschiedenen Wissenschaf-
ten steht, insbesondere mit der Medizin,
den Gesellschaftswissenschaften, der Psy-
chologie, der Pidagogik und der Musik-
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wissenschaft. Der Begriff Musiktherapie
ist eine summarische Bezeichnung fiir un-
terschiedliche musiktherapeutische Kon-
zeptionen, die in jhrem Wesen als psycho-
therapeutische zu charakterisieren sind.
(Definition: Deutsche Musiktherapeutische
Gesellschaft DMtG).

In der musiktherapeutischen Arbeit mit
einem Klienten stehen zundchst der Ent-
wicklungsstand und die Moglichkeiten
dieses Klienten im Vordergrund. Primér
kommt das zum Tragen, was der Klient mit-
bringt, wo die Therapie ansetzen kann und
dem Klienten dort weiterhilft, wo er Ent-
wicklungsschritte fiir sich machen kann.
Durch musiktherapeutische Interventionen
bekommt der Klient die Gelegenheit, sich
selbst und seine Umwelt besser zu verste-
hen, Gefiihle und Bediirfnisse diirfen aus-
gelebt werden. Hier kommt dem Spiel des
Kindes wie auch dem musikalischen Spiel
des Erwachsenen eine grofle Bedeutung
zu, denn Musik und Spiel sind Ausdrucks-
formen, die der kindlichen Entwicklung,
aber auch der Weiterentwicklung im Er-
wachsenenalter entsprechen.

In der Musiktherapie soll eine feste Be-
ziehung zwischen Therapeut und Klient
aufgebaut werden, deshalb sollte sie min-
destens sechs Monate dauern. Erfahrungen
aus meiner Praxis haben gezeigt, dass eine
Dauer von einem bis zwei Jahren sinnvoll
sein kann, um eine Kontinuitdt aufbauen
zu konnen. Eine intensive Zusammenar-
beit mit Eltern, Betreuern und Bezugsper-
sonen aus dem Umfeld des Klienten ist fiir
die Wirksambkeit einer Musiktherapie unbe-
dingt erforderlich.

In stationdren Einrichtungen, Heimen,
Schulen, Beratungsstellen, ambulanten Ins-
titutionen und in freien Praxen ist Musik-
therapie heute ein fester Bestandteil der Ar-
beit mit Klienten und Patienten, da Kiinste
und schopferische Kunsttherapien als Form
psychosozialer Betreuung gelten.

Leider ist Musiktherapie nicht in den
Leistungskatalogen  der
vorhanden und muss privat finanziert wer-
den. Eine Therapiestunde, die 45 Minuten
umfasst, kostet in der Regel 50 bis 60 Euro.

Krankenkassen

Mechthild Schnabel
Musiktherapeutin DMtG
Psychotherapie (HPG)
Neurologische Musiktherapeutin
Diplom-Sozialpddagogin

E-Mail: mechthild.schnabel@gmx.de

Deutsche Musiktherapeutische Gesellschaft
(DMtG), Libauer Stral3e 17, 10245 Berlin
Telefon 030 29492493

www.Musiktherapie.de



Intensiv-Sprachtherapie
Von Lindlar nach Aalen

TEXT: UTE STRIESE

Begeistert berichtete die Autorin in Leben mit Down-Syndrom (Nr. 63,
Januar 2010) Gber die erste logopadische Intensivtherapie mit ihrem
Sohn Maximilian in Lindlar. Diesem ersten Aufenthalt folgten drei
weitere vierwochige Intensivtherapien verteilt auf zwei Jahre.
Weshalb es dann zu einem Therapiewechsel kam und wie es jetzt
weitergeht, beschreibt Ute Striese im folgenden Beitrag

Viermal vier Wochen innerhalb von zwei
Jahren machte Max eine intensive Sprach-
therapie in Lindlar, dann stand ein Wech-
sel an.

® Warum der Wechsel?

® Wohin gewechselt?

® Wie war die neue Therapie?

® Welche Perspektiven gibt es?

Warum der Wechsel?

All unsere Aufenthalte in Lindlar waren von
Erfolgen gekront: Max’® Aussprache wurde
deutlicher, das Silbenverstindnis nahm zu,
erste Sitze wurden gebildet und die ,,Ich-
Findung® fand statt. Max sagte jetzt: ,Ich
trinke®, und nicht mehr: ,,Max trinkt.“ Eine
grofSartige Leistung aller beteiligten Logo-
péden, unterstiitzt von einem gleicherma-
en tollen Team von Physio- und Ergothe-
rapeuten.

Nur die Rahmenbedingungen 4nderten
sich fiir uns Eltern ganz erheblich: Fir die
beiden ersten Therapieaufenthalte beka-
men wir von unserer Krankenkasse quasi
einen ,Freifahrtschein®, sprich eine Zusa-
ge der Kosteniibernahme fiir die Therapien
und fiir die Unterbringung in der giinstigen
Wohnkategorie inklusive einer Begleitungs-
person.

Jedoch wurde unser Antrag fiir einen
dritten Aufenthalt trotz eines sehr guten
Gutachtens von Maximilians Arzt von der
Kasse abgeschmettert.

Wie konnten wir unserem Sohn eine
dritte Therapie trotzdem ermdglichen? Wo
wiren Einsparungen moglich? Also be-
schiftigten wir uns mit den einzelnen Posi-
tionen in Lindlar.
® Die reinen Wohnraumkosten belaufen
sich bei Unterbringung:

im Dachgeschoss-Appartement, Tages-
preis incl. Begleitperson auf Euro 104, fiir
27 Ubernachtungen (4 Wochen Reha): 2808
Euro,

im Obergeschoss-Appartement: 114 Euro,

fiir 27 Ubernachtungen: 3078 Euro
in einer Wohnung, 135 Euro, fiir 27 Uber-
nachtungen: 3645 Euro

Die Preise sind Selbstversorger-Preise.
Zweimal wochentlich wird die Unterkunft
gereinigt, Bettwéschewechsel erfolgt 14-ta-
gig. (Stand 2011)

e Die Logopédiekosten belaufen sich auf:
Tagespreis fiir 2 Einzeltherapien: Euro 73,90
Preis fiir 19 Arbeitstage (4 Wochen Reha):
Euro 1404,10

® Zusitzliche Therapiekosten fiir Grup-
pentherapie (2 Patienten-, 1 Logopéde-Sit-
zung), Ergotherapie und Physiotherapie

Also auf die zusitzlichen Therapiekos-
ten verzichten wir! Die Unterbringungskos-
ten miissten sich doch auch reduzieren las-
sen und also telefonierte ich mit mehreren
Ferienwohnungsbesitzern: kein Problem,
eine Ferienwohnung fiir drei Personen zum
Tagessatz von 30 Euro zu bekommen (im
Wohnpark des Therapiezentrums kosten 27
Ubernachtungen Euro 3645, in einer pri-
vaten Ferienwohnung Euro 810)

Na, dachte ich, das sind doch Perspekti-
ven. Aber da hatte ich die Rechnung ohne
den Leiter des Therapiezentrums, Herrn
Dr. Middeldorf, gemacht, der mir sagte, es
sei eherne Bedingung, dass der Patient bei
einer Intensivtherapie auch im angeglie-
derten Wohnpark wohnt. Also bissen wir
in den sauren Apfel, verzichteten auf eine
schone Reise und ermoglichten somit den
dritten Therapieaufenthalt.

Unser vierter Aufenthalt verlief dann
noch einmal anders. Dieses Mal hatten wir
ein bewilligtes Rezeptvolumen von 80 Lo-
gopédie-Einheiten (vier taglich) und ab-
wechselnd einmal tiglich Ergo- bzw.
Physiotherapie. Mit Rezeptgebithr und Ei-
genanteil ca. 400 Euro plus Wohnraumkos-
ten. Das kann Uber die nichsten Jahre un-
moglich so weitergehen!
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Wohin gewechselt?

Erneut recherchierte mein Mann im In-
ternet in Sachen Intensivlogopédie und so
stieflen wir auf die Praxis von Dr. Gabrie-
la Barthel in Aalen/Baden-Wiirttemberg.
Ich nahm telefonischen Kontakt zu ihr auf,
erzdhlte tiber Maximilian und unsere Lo-
gopddie-Laufbahn. Sie sagte, dass sie diese
Aufgabe sehr reizen wiirde, und duflerte die
Bitte, uns vor einer endgiiltigen Zusage ken-
nenzulernen. So fuhren wir in den Pfingst-
ferien ins nur 160 Kilometer entfernte Aa-
len zu einem ersten Treffen. Dummerweise
war Maximilian ziemlich vergratzt, da wir
erst eine veraltete Adresse angefahren hat-
ten, aber Frau Dr. Barthel bekam das prima
hin und spitestens als sie versuchte, einen
»bayerischen Urschrei“ von Max nachzu-
ahmen, war bei Maximilian das Eis gebro-
chen. Von da an war sie fiir ihn die Gabi
und er fiir sie der Max und wir erhielten die
Zusage: ,,Ja, ich therapiere ihren Sohn.”

In der Regel arbeitet Frau Dr. Barthel
zehn Werktage lang drei Stunden am Stiick
mit ihren Intensivpatienten. Diese Vorge-
hensweise wiirde Maximilian mit Sicher-
heit iiberfordern und so beschlossen wir
gemeinsam: zwei Logo-Einheiten sprich
1,5 Stunden zusammenhéngend bei ihr am
Vormittag und eine Logo-Einheit zur Festi-
gung des neu Erlernten bei einer Kollegin
am Nachmittag.

So weit so gut, am liebsten hdtten wir
den ersten Therapieaufenthalt nach den
Sommerferien gehabt, aber die Praxis ist
sehr gut belegt und so mussten wir uns bis
zum Februar 2012 gedulden.

Wie war die Therapie?

Am 6. Februar 2012 starteten wir mit der
zehntdgigen Therapie; das Wochenende
konnten wir wegen der relativen Néhe da-
heim verbringen.

Morgens arbeitete Max sehr konzen-
triert mit Gabi. Sie entwickelten kleine In-
terviews: Wie heifit du? Ich bin Max. Was
ist dein Lieblingsessen? Wo warst du schon
im Urlaub? Und sobald diese Fragen ein-
geiibt waren, ging es in ein ein Stockwerk
tiefer gelegenes Biiro von Gabis Mann und
dort wurden die Mitarbeiter befragt. Bei
mehrsilbigen Wortern erwies sich das Sil-
benabklatschen als sehr férderlich. Die Dis-
kriminierung der Laute ,,K“ und ,, T“ wurde
geiibt und starke Verbesserungen wurden
gemessen.

Es wurde auch viel mit Bildbeschrei-
bung gearbeitet: Zunachst wurde der Wort-
schatz erstellt und dann zu Sétzen verarbei-
tet. Nach dem Bild ,,Auf dem Markt“ ging es
dann auch auf den Markt und Max musste
selber einkaufen.
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Das ,Interview-Spiel machten wir
abends in unserer Ferienwohnung. Lustig
war, dass Max teils die Fragen stellte, teils
die Antworten fiir Mama und Papa gab,
ohne jedoch vorher die Frage gestellt zu ha-
ben. Nachmittags wurde dann das Erlernte
mit Frau Mayer wiederholt.

Die Therapie war duflerst erfolgreich.
Maximilian war begeistert dabei, hatte Spafl
und war stolz auf seine Erfolge. Sehr ange-
nehm war auch die Therapiedauer von 14
Tagen. Ehrlich gesagt war ich etwas skep-
tisch, ob 14 Tage wirklich was bringen, aber
diese Skepsis ist komplett ausgerdumt.

Und wie reagierte unsere ,,Hauslogopa-
din?“ Natiirlich war sie sehr gespannt, aber
ich verlor kein Wort tiber Aalen und bat sie,
die Lage selber zu sondieren. Nach ihrer
ersten Therapie-Einheit sagte sie nur: ,,Das
ist ja der Hammer!“ Auch sie war begeistert
von den Fortschritten und stellte dartiber
hinaus fest, dass Maximilian die einzelnen
Worter nicht mehr so hinauspresst, sondern
dass die Sprache viel melodischer geworden
ist. Und somit komme ich nun zu dem Ab-
schnitt ...

nach dem IntraActPlus-Konzept

TEXT: FREDERIK JAHNKE

Das Lese- & Rechtschreibmaterial des In-
traActPlus-Konzeptes wurde fir Frithfor-
derung, Kindergarten und Vorschule so-
wie Klasse 1 und 2 der Grundschule und
fiur Schiiler aller Leistungsniveaus konzi-
piert. Es ist chronologisch aufgebaut und
klar definiert, mit welcher Struktur gearbei-
tet wird.

Die Kapitel beinhalten jeweils vier Buch-
staben (Beispiel Kapitel 1: A, M, L, U), die
zuerst einzeln erlernt werden (lautiertes Le-
sen), um spéater zu Silben und im weiteren
Verlauf natiirlich zu ganzen Wortern zu-
sammengesetzt zu werden. Parallel kann
mit dem Schreiben der Buchstaben begon-
nen werden, hierfiir beinhaltet das Mate-
rial spezifische Ubungsblitter. Im spiteren
Lernverlauf werden die Kleinbuchstaben
bearbeitet und es stehen Lese-Texte sowie
Diktate zur Verfiigung.

Nachdem ein Buchstabe einzeln erlernt
wurde, wird er anschlieflend mittels einer
Tabellenform in bekannter Leserichtung
oft wiederholt gelesen. Hierbei werden die
Buchstabenzeilen von Farben unterbro-
chen, die der Lesende benennen soll. Mit
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dieser Methode wird dem Lesenden durch
das Benennen der Farbe immer wieder der
Kurzzeit-Gedéchtnis-Speicher gel6scht und
danach sofort wieder der zu lernende Buch-
stabe dargeboten. So kann das trainierende
Kind zunehmend eigenstindig die ideale
Automatisierung der Buchstaben erreichen.
Die Durchfithrung kann auch in der Grup-
pe erfolgen.

Unsere Praxis arbeitet seit Erstverdffent-
lichung (2007) mit dem Lese- & Recht-
schreibmaterial des IntraActPlus-Konzep-
tes (Jansen/Streit/Fuchs). Fast ebenso lange
setzen wir das Material in der Arbeit mit
Kindern ein, die mit dem Down-Syndrom
diagnostiziert sind.

Dabei haben wir festgestellt, dass man
ohne Probleme vor der Einschulung mit
dem Training beginnen kann und die Re-
aktion der Kinder durchweg positiv ist. Wir
beginnen bei betroffenen Kindern im Al-
ter von drei Jahren. Somit haben wir lange
Zeit, die Kinder in aller Ruhe an die Lernsi-
tuation zu gewdhnen, und die Chance, auch
bei kognitiven Defiziten bis zur Schule viel
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... Perspektiven

Es ist ldngst bewiesen, dass eine einmalige
wochentliche Logopadie-Sitzung eigentlich
fast nichts bringt; zwei bis drei Sitzungen
sollten schon angesagt sein und die dann
im Idealfall von zwei bis drei jahrlichen
Intensivtherapien unterbrochen werden.
Frau Dr. Barthel sagte mir im Abschlussge-
sprach: Intensivtherapie sei keine Hexerei,
eigentlich kénne das jede logopadische Pra-
xis. Sie mochte eigentlich auch nicht, dass
ich Reklame fiir ihre momentan sehr aus-
gelastete Praxis mache, sondern ich sollte,
vielmehr die Eltern ermuntern, mit jhren
Hauspraxen zu iiberlegen und zu diskutie-
ren, wie sich Intensiv-Intervalle einschie-
ben lassen. Ich weif3, das ist nicht nur eine
Herausforderung fiir Praxen, sondern spe-
ziell mit zu betreuenden Geschwisterkin-
dern eine Herausforderung fiir die gesamte
Familie, aber es sind ,,nur zehn Wochen-
tage“ und die lohnen sich!

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

Lesen und Rechtschreiben lernen

erreicht zu haben. Durch die einfache, kla-
re Struktur des Lernmaterials kommt es zu
schnellen Erfolgserlebnissen und das Ge-
lernte kann gut automatisiert werden. Wir
arbeiten die Jahre, bevor die Kinder einge-
schult werden, sehr intensiv mit den jewei-
ligen Kitas zusammen, um die Kontinui-
tdt zu unterstiitzen. Die Kinder in unserer
Praxis sind unglaublich stolz auf ihre ersten
Buchstaben, da sie diese nun sprechen und
lesen konnen.

Viele Kinder mit dem Down-Syndrom
haben Schwierigkeiten in der Aufmerk-
samkeit/Konzentration. Somit ist es fiir uns
wichtig, die Lernsequenzen anfangs kiirzer
zu gestalten und im Verlauf addquat zu stei-
gern. Ebenso wichtig ist eine klare Verhal-
tenssteuerung, um maximale Lernerfolge
zu erzielen (schnelles, prizises Loben fiir
Anstrengung und Stoppen von Nicht-An-
strengung). So bleibt das jeweilige Kind we-
sentlich besser im Ziel ,,JICH LESE JETZT*“
und kann seinen Erfolg intensiv wahrneh-
men.

Das Heranfithren an eine Lernsituati-
on ist nicht nur fir das Kind, in Vorberei-



tung auf die Schule, sehr wichtig. Auch die
Eltern sind stolz auf die Lernerfolge ihrer
Kinder und haben mit dem IntraActPlus-
Lernmaterial ein klares Konzept, mit dem
sie zu Hause gut arbeiten kénnen. Daher ist
fiir uns ein wichtiger Schwerpunkt, die El-
tern gut in der Arbeit mit dem Material an-
zuleiten, um die bereits erwdhnte Automa-
tisierung zu gewahrleisten.

Im Vergleich zu nicht betroffenen haben
Kinder mit dem Down-Syndrom gréf3ere
Schwierigkeiten in der graphomotorischen
Umsetzung der Buchstaben. Oft fallt schon
das Halten der Muskelspannung, die fiir die
Korperhaltung in einer Lernsituation erfor-
derlich ist, schwer. Daher beginnen wir mit
dem graphomotorischen Teil spater, meist
ungefihr ein Jahr vor Schulbeginn. Bis da-
hin haben wir bereits ausfiihrlich an der
Korperhaltung und den feinmotorischen
Fahigkeiten mittels anderer Therapie-Mate-
rialien gearbeitet.

Allgemein ldsst sich sagen, dass jeder ein-
zelne Lernschritt oft wiederholt werden
muss, damit das trainierende Kind ihn fes-
tigt und im Verlauf immer selbststdndiger
arbeiten kann. Das gilt sowohl fiir das Le-
sen/Schreiben als auch fiir die Korperhal-

Hitzewelle

Autor: René Appel

76 Seiten

Spald am Lesen Verlag, 2012
Leseniveau: A2/B1

ISBN 978-3-9813270-0-7
Preis: 8,50 Euro

Lesen und Rechtschreiben lernen nach
dem IntraActPlus-Konzept:

Vollstindig individualisiertes Lernen in
Klasse 1 und 2, Friihforderung, Kinder-
garten und Vorschule. Verhindert und
therapiert Legasthenie

Autoren: Fritz Jansen, Uta Streit, Angelika Fuchs
Broschiert: 630 Seiten

Springer Berlin Heidelberg; Auflage: 2. Aufl. 2012
(6. Juli 2012)

ISBN-13: 978-3642255854

Preis: 29,95 Euro

»Hitzewelle“ ist eine Erzdhlung des nieder-
lindischen Krimiautors René Appel. Sie
wurde in einfacher Sprache neu formuliert
und dann ins Deutsche {ibersetzt.

Rezensiert wurde sie fir Leben mit
Down-Syndrom von Justine Waligorska im
Interview mit Elzbieta Szczebak, die es no-
tiert hat.

Liest du gern, Justine?
Ja, sehr gerne. Filme vor allem.

Filme liest du?
Manche Filme haben Biicher dazu.

Ach ja, jetzt weifs ich! Du liest gerne Biicher,
die verfilmt wurden. Und Krimis? Liest du
Krimis?

Das ist mein erster Krimi. Der Jochen sitzt
im Knast. Angeblich war das er. Aber das
war der Mann. Dann war noch eine Frau
da. Linda. Das war die Mutter von Jochen.
Sie hat den roten Schal auf dem Stuhl in der
Wohnung von dem Mann gesehen.

Es geht hin und her. Am Anfang geht
es um den Nachbarn. Er sieht ein Mad-
chen im Garten. Sie hat sich gesonnt. Der
Mann hat sie beobachtet. Dann kommt der
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tung und visuelle Aufmerksamkeit (ge-
naues Hingucken).

Ein sehr positiver Aspekt des IntraAct-
Plus-Lernmaterials ist auch, dass insbe-
sondere Kinder mit dem Down-Syndrom
sprachlich einen riesigen Entwicklungs-
sprung machen, wenn regelméflig damit
gearbeitet wird.

Um die Regelméfligkeit des Trainings
zusdtzlich zu unterstiitzen, gehen wir in Ki-
tas, Schulen und Nachmittagsbetreuungen,
um dort das Lese- & Rechtschreibmaterial
vorzustellen und die Pidagogen/Erzieher
zu beraten.

Unsere Erfahrungen in der Arbeit sind
bisher ausnahmslos positiv, ebenso die
Riickmeldung der betroffenen Familien.
Die Eltern nehmen das Material gut an
und profitieren von der klaren Struktur. Im
schulischen Bereich haben wir schon oft er-
lebt, dass, trotz vorgegebener Lehrpléne, die
Arbeit mit dem IntraActPlus-Lernmaterial
gern in den Unterricht iibernommen wird.

Der Theorieteil der neuen Auflage ,Le-
sen und Rechtschreiben lernen nach dem
IntraActPlus-Konzept® von Jansen, Streit
und Fuchs kann im Internet auf der Seite
http://intraactplus.de/ eingesehen werden.

Frederik Jahnke, Ergotherapeut in Berlin

Jochen. Das ist der Freund von dem Maid-
chen. Sie haben sich gestritten. Dann sind
sie in der Disco. Das Madchen hat den Jo-
chen geschlagen. Dann ist sie mit Fahrrad
weggegangen. Jochen wollte sie erwischen.
In einem Park war das. Seit diesem Tag, als
sie im Park waren, ist das Madchen ver-
schwunden. Wer hat das gemacht?

Was hat dir an dem Buch gefallen?

Ich mag nicht Krimi. Aber er kann gut
schreiben. Ich finde es super zum Beispiel,
dass er schreibt, wann das passiert.

Ich habe mich die ganze Zeit gefragt,
warum das ,,Hitzewelle“ heif3t? Es war heif3.
Und Welle - das kommt vom Wasser. Das
ist wie ,Warmwasser. Dem Jochen war es
immer heif3.

Was war an dem Buch so interessant? Du
sagtest mir, dass du es gerne gelesen hast.
Was die machen die Menschen. Wie es pas-
siert. Als ich gelesen habe, dachte ich - das
ist spannend. Die Uberschriften waren auch
gut. In der Mitte war spannend. Er kann
weiterschreiben.
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Knigge fiir Kinder
mit Down-Syndrom

TEXT: ELISABETH BECK

Menschen mit Down-Syndrom werden haufig als freundlich und lie-
benswert beschrieben. Dass dies nicht automatisch bedeutet, dass
sie wissen, wie man sich in unterschiedlichen Situationen benimmt,
zeigen viele Beispiele aus der Praxis. Gute Umgangsformen sind
aber das A und O im sozialen Miteinander, sei es in der Schule, am
Arbeitsplatz oder in der Freizeit. Und diese Umgangsformen kann
man lernen, das gilt auch fiir Menschen mit Down-Syndrom.

Wie wichtig gute Umgangsformen und ein
akzeptables Sozialverhalten sind, das nicht
oft Anlass zu Reibungen gibt, hat sich he-
rausgestellt, seit es Menschen mit Down-
Syndrom gelungen ist, sich mit einer Be-
rufstitigkeit im Arbeitsmarkt zu etablieren.
Hier zeigt sich sehr schnell und tiberaus
deutlich die iiberragende Bedeutung, die
ein gutes Benehmen fiir ihr erfolgreiches
Arbeitsleben hat und wie wichtig es ist, dies
schon friih, sehr frith, und konsequent zu
trainieren.

Auch wenn das Sozialverhalten dieser
Personen als durchweg freundlich, fréh-
lich und liebenswert beschrieben wird, zei-
gen sich doch auch immer wieder Schwie-
rigkeiten.

Transfer nicht selbstversténdlich
Menschen mit Down-Syndrom lernen in
Systemen: Wenn sie beispielsweise in der
Mathematik mit verschiedenen Lernma-
terialien arbeiten - sei es Montessori-Ma-
terial, sei es am PC, sei es mit Geld, sei es
mit einer Fingerrechenmethode oder Ahn-
lichem -, so ist ihnen im Allgemeinen nicht
klar, dass hinter all diesen Bemithungen im-
mer die Beschiftigung mit der gleichen Ma-
thematik steht. Von sich aus sind sie kaum
in der Lage, die Transferleistungen zu er-
bringen, durch die ihnen diese Zusammen-
hénge verstandlich werden.

Ahnliches kann man auch in ihrem sozi-
alen Verhalten beobachten. Es ist durchaus
moglich, dass Kinder in jhrem Elternhaus
die gingigen Hoflichkeitsformen trainiert
haben, diese aber im Bereich der Schule
oder anderen sozialen Gruppierungen zum
Teil vermissen lassen. Diese Benimmregeln
miissen in der neuen Gruppierung von den
Betreuungspersonen ausdriicklich einge-
fordert und trainiert werden.
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Riicksicht zu nehmen kann man lernen
Menschen mit Down-Syndrom sollten
die gleiche Erziehung genieflen wie ande-
re Kinder auch. Das heif3t: kein Behinder-
tenbonus in der Erziehung! Selbstverstand-
lich wird man auf ihre Probleme Riicksicht
nehmen, doch genau die Riicksicht, die sie
mit Recht erwarten diirfen, miissen auch
sie iiben in Bezug auf die Menschen, die sie
umgeben und mit denen sie leben. Hoflich-
keit und Riicksichtnahme sind keine Ein-
bahnstrafie.

Diesen Zusammenhang zu verstehen, ist
jedoch fiir Menschen mit Down-Syndrom
sehr schwer, befinden sie sich doch in ihrer
mentalen Entwicklung sehr lange in einem
Stadium, in dem sie sich als Zentrum ihrer
Welt erleben und in dem sie alles, wovon sie
Kenntnis nehmen, nur mit ihren Augen se-
hen und auf sich beziehen. So konnen sie
sich auch kaum von ihren eigenen Wahr-
nehmungen und den Sichtweisen, die sie
daraus gewonnen haben, 16sen und sich in
Standpunkte anderer hineinversetzen und
oder gar andere Standpunkte tibernehmen.
Fiir alle Altersstufen gilt, dass auch von die-
sen Kindern jene Riicksichtnahme, die sie
ohne Schwierigkeiten leisten konnen, ab-
verlangt und trainiert werden sollte.

Ein Beispiel: Ein Schiiler der Mittel-
schule mit Down-Syndrom setzt sich, um
aus seiner Biichertasche Dinge zu entneh-
men oder sie darin zu verstauen sowie auch
zum An- und Ausziehen seiner Schuhe, im
Schneidersitz auf den Boden - vorzugs-
weise in den (engen) Mittelgang zwischen
den Arbeitstischen im Klassenzimmer oder
mitten in den Durchgang der Tiir - und ver-
sperrt den anderen so den Weg. Riicksichts-
voll umrunden ihn aber Lehrer und Mit-
schiiler und niemand unternimmt es, ihm
die Riicksichtslosigkeit seines Verhaltens zu
erkldren und eine Verhaltensinderung zu
fordern. Tatsdchlich hat es genau eine Wo-
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che gedauert, dieses Verhalten abzutrainie-
ren, und genau dies wire aber schon sehr
viel eher moglich und nétig gewesen.

Personen mit Down-Syndrom haben im
sozialen Miteinander von vornherein eine
Sonderstellung, da man ihnen das Down-
Syndrom schon duflerlich ansieht. Die-
se Sonderstellung wird verstarkt durch ihr
Verhalten, das im Vergleich mit dem der
sozialen Umgebung oftmals als skurril, zu-
mindest ungewdhnlich erscheint. Zum Teil
lief3e es sich aber durchaus ,,normalisieren’,
wenn man auch mit diesen Kindern friih-
zeitig und strikt die altersangemessenen
Umgangsformen einiiben wiirde.

Dies wiirde fiir sie insofern eine erwei-
terte Teilhabe am Leben ihrer sozialen Ge-
meinschaft bedeuten, als ihnen damit der
Eintritt in die gemeinschaftlichen Lebens-
bereiche erleichtert wiirde. Ihre Akzeptanz
durch ihre Umgebung wiirde sich erh6hen,
zumal sich damit auch Verhaltensauffillig-
keiten reduzieren wiirden, die ihren Grund
zum Teil darin haben, dass die Person mit
Down-Syndrom eben nicht weif3, wie sie
sich in der jeweiligen Situation verhalten
soll.

Ein positives Beispiel: Eine junge Frau
mit Down-Syndrom meldet sich am Tele-
fon mit ,Hier ist“ und jhrem Namen und
fahrt dann gewandt fort: ,,Mit wem spreche
ich, bitte?“ Eine so elegante Kontaktaufnah-
me am Telefon bringen auch ,,normale® Er-
wachsene nicht oft zustande!

Schonhaltung der Umgebung

Die Motive, einen behinderten Menschen
nicht tiberzustrapazieren und ihm Scho-
nung angedeihen zu lassen, sind aller Eh-
ren wert. Doch gibt es auch hier ein rich-
tiges und ein Ubermaf. Grundsatz ist, so
viel Normalitdt wie moglich anzustreben,
dabei jedoch nur so viel Hilfe wie nétig an-
zubieten. Eine gute Balance zwischen bei-
dem sollte das Ziel sein.

Auch negative Aufmerksamkeit
ist Aufmerksamkeit
Ein Beispiel: Ein Schiiler mit Down-Syn-
drom hat kein Taschentuch bei sich und
ist nicht an dessen Gebrauch in , Krisensi-
tuationen® in der Schule gewohnt. Er muss
niesen und tut dies in beide Héinde. Die-
se Hiande vor sich ausgestreckt, wandert er
durch die Klasse zum Waschbecken. Er be-
merkt nicht das Entsetzen und den Ekel in
den Mienen der Mitschiiler und der Leh-
rerschaft. Er spiirt nur, er hat die volle Auf-
merksamkeit der Klasse auf sich gezogen,
und geniefit dies.

Die Schwierigkeiten dabei, die Mimik
und die Gestik anderer Menschen rich-



tig zu deuten, stellt im sozialen Miteinan-
der ein grofles Verstindigungsproblem dar.
Besonders, wenn daraufhin noch aus einer
Schonhaltung heraus kein (respektvoller)
Hinweis erfolgt, der die Person mit Down-
Syndrom auf die Unmoglichkeit seines Ver-
haltens aufmerksam macht.

Wer den Code nicht kennt,

ist benachteiligt

Menschen mit Down-Syndrom verstehen
es auch kaum - wie andere Menschen -
aus dem Verhalten einer Gruppe die Regeln
zu erspiiren, die in ihr gelten. Dies gilt fur
alle Regeln des schulischen Verhaltens bei-
spielsweise und auch fiir alle Regeln eines
guten Benehmens. Sie miissen eindriicklich
formuliert und konsequent eingeiibt wer-
den, bis sie zum Ritualrepertoire der Person
mit Down-Syndrom gehoren.

Beispiel: Menschen mit Down-Syndrom
neigen dazu, alle Menschen zu duzen, und
auch wer mit Herr ... oder Frau .... ange-
redet werden sollte, ist ihnen nicht immer
klar. Gerade diese Basics sollten sehr frith
und konsequent im Elternhaus wie in der
Schule trainiert werden. Besonders in der
Schule ist es wichtig, dass alle Lehrkrifte
sich in der gleichen Weise daran beteiligen.
Anstand und gute Manieren sind notwen-
dig fir den Umgang miteinander, genau-
so wie im Sport die Spielregeln - so konnte
man es ihnen verstandlich machen.

Dagegen lieben Menschen mit Down-
Syndrom Rituale, die ihnen Sicherheit und
Bestandigkeit in einer fiir sie schwer ver-
standlichen Umwelt vermitteln. Es sollte
gelingen, die Umgangsregeln in Rituale zu
iiberfithren, denn ,Rituale bringen Gleich-
mafligkeit und einen fest vorgegebenen
Rahmen, sie geben Halt und vermitteln ein
Gefiihl der Zugehorigkeit. Rituale sind also
ausgezeichnete Vorbereiter fiir ein gutes
Benehmen.“ (Marisa Herzog, S. 5)

Wer sich an Regeln halt, hat in der
Gruppe die besseren Chancen, als wer sie
bricht. ... Anders gesagt: Menschen, die
den Code nicht kennen, sind benachteiligt.
Es ist also ein Gebot der Chancengleichheit,
die Kinder in der Schule tiber die giiltigen
Umgangsformen aufzukldren.“ (Fischer
a.a.0.S.13)

Vermeidungsstrategien

Unangenehmen Anforderungen versu-
chen Menschen mit Down-Syndrom mit
einem vielgestaltigen Arsenal an Vermei-
dungsstrategien zu entgehen. Auch hier ist
es wichtig, von Anfang an und ohne Aus-
nahmen zu gestatten, mit liebevoller, doch
mit Humor gewtirzter Konsequenz auf der
Erfillung der gewiinschten Regeln zu be-

stehen. Auch diese Kinder sollen erfahren,
dass sie Verantwortung fiir das eigene Han-
deln iibernehmen miissen. Selbstvertrau-
en zu gewinnen findet nur in einer respekt-
vollen und wertschitzenden Umgebung
statt und hier sollte die Schule in Ergdnzung
zum Elternhaus auch fiir diese Kinder ein
wichtiges und positives Lernfeld sein.

......................................
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Lernmaterialien

Aus dieser Problemlage ergibt sich, mog-
lichst frith auch unsere Kinder mit Down-
Syndrom in allen Lebensbereichen mit den
dort und iberall geltenden Verhaltensre-
geln vertraut zu machen und diese mit ih-
nen einzuiiben. Eine effiziente Hilfe dabei
kénnen folgende Lernmaterialien bieten:

Anstand in der Schule
10 Schritte zum guten Benehmen

Autorin: Marisa Herzog

Verlag: Kohl Verlag, Kerpen, 2012
ISBN 978-3-86632-684-2
Bestellnummer: 11345

Preis: 14,80 Euro

Die Lernziele des Materials sind:

® Respekt im Umgang mit Menschen
und Material,

e gute Umgangsformen beim Begriifien
und Verabschieden,

@ respektvolles und freundliches Verhal-
ten im Klassenraum, auf dem Schulhof
und bei Tisch,

@ das Einhalten von Gesprachsregeln,

@ Ordnung,

o faires Konfliktverhalten.
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Der Einsatzbereich des Materials ist fiir
Schiiler mit Down-Syndrom vor allem die
Grundschule, allerdings auch die Sekun-
darstufe. Die Konzeption des Heftes sieht
das gemeinschaftliche Arbeiten im Klassen-
verband vor, doch sind - wenn dies nicht
moglich ist - die Arbeitsblitter auch fiir
Einzelférderung durchaus geeignet. Der
Vorteil, inklusiv mit dem Material zu arbei-
ten, ist nicht zu unterschitzen.

Allerdings ist zu befiirchten, dass bei
den Diskussionen um die individuell er-
arbeiteten Lerninhalte die Kinder mit
Down-Syndrom  mdglicherweise
ger verstehen und behalten. Thre Hor- und
Horverarbeitungsprobleme bewirken in
solchen Situationen deutliche Verluste beim
Verstehen und Lernen. Allerdings ist auch
gut denkbar, dass Eltern gemeinsam mit ih-
rem Kind mit diesem Material systematisch
an der Bewdltigung dieser wichtigen Kom-
petenzen arbeiten.

Durch aufmerksames Beobachten und

weni-

Diskussionen werden die Kinder auch an-
geleitet,
zen, dass andere Menschen Benimmregeln
manchmal nicht einhalten und schlechte
Vorbilder sind. Eine Tatsache, die fiir Men-
schen mit Down-Syndrom iiberaus schwer
einzuordnen ist. Wie geht man damit um?

Sehr wichtig: Im Kapitel Gesprichsre-
geln wird nonverbale Kommunikation be-
arbeitet. Die Mimik, die Gestik und vor
allem die Blicke anderer Menschen zu be-
achten und zu deuten, ist ein wichtiges
Lernthema.

sich damit auseinanderzuset-

DIE THEMEN DES MATERIALS:

In zehn Schritten zum guten Benehmen:

® Schritt 1: Begriiflen und Verabschieden

® Schritt 2: Du oder Sie

® Schritt 3: Zauberworter (Bitte, Danke,
Entschuldigung, gern geschehen)

® Schritt 4: Freundlich und unfreundlich
(in Rollenspielen werden verschiedene
Stimmungen dargestellt, Komplimente
machen, jemandem eine Freude ma-
chen)

@ Schritt 5: Gespréchsregeln (Sprache, Ge-
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sichtsausdruck und Kérperhaltung
sind ein Spiegel der eigenen Gedanken
und Ideen)
Schritt 6: Verhalten im Klassenraum
(Regel, Piinktlichkeit, Schulordnungen,
frither und heute)

@ Schritt 7: Umgang mit Material

® Schritt 9: Ordnung

® Schritt 10: Streiten ja — aber fair
In zwei Benimm-Quiz werden die er-

lernten Benimmformen zusammenge-
fasst und getibt,

® ein Benimm-Rap wird gestaltet

@ und mit einem Benimm-Spiel endet
die Materialsammlung.

Umgangsformen und soziales Lernen.
Respektvolles Miteinander kann man
lernen

Autor: Roland Fischer

Verlag: Kohl Verlag, Kerpen, 2012

ISBN 978-3-86632-687-3

Bestellnummer: 11347

Preis: 19,80 Euro

Der Verfasser betont, dass die vorliegenden
Unterrichtsmaterialien nicht dazu geeig-
net sind, auf allen Stufen und in allen Klas-
sen unverdndert zum Einsatz zu kommen.
Der Piadagoge sollte individuell fiir die Jahr-
gangsstufe, die Klasse und den individu-
ellen Schiiler entscheiden.

Die Hauptziele sind:

® Bewusstwerden, dass es im Zusammen-
leben der Menschen erfolgreichere und
weniger erfolgreiche Umgangsformen
gibt,
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® Regeln sind nicht in allen Kulturen
gleich

e die wichtigsten hierzulande derzeit gil-
tigen Codes kennenzulernen

® das Schulklima spiirbar zu verbessern

® cinen lust- und humorvollen Zugang
zur Thematik zu eréffnen.

Der Autor unterscheidet zwischen Grund-
regeln mit unbedingter Giiltigkeit (,Wir be-
gegnen einander mit Respekt®) und Um-
gangsformen (Thema des Bandes).

Die Arbeit in der Klasse behandelt die
Themen:
® Bitte und Danke sagen
e griiflen und begriifien
@ warten, Schlange stehen
® Verhalten in 6ffentlichen Verkehrs-
mitteln
Schulregeln, Klassenknigge
duzen und siezen
sich entschuldigen
Verhalten am Telefon
petzen und sich wehren
gihnen, husten, niesen
spucken, riilpsen, Blahungen
Gesprichsregeln
Panktlichkeit
Vortritt lassen, Riicksicht nehmen
Licheln als Rezept
Umgang mit dem Handy
eine Beanstandung ausdriicken
Tischsitten
Personen vorstellen
Kleiderregeln
schriftliche Hoflichkeit
Distanzzonen beim Gesprich
Smalltalk beim Gesprach

Schon die Themenliste zeigt, dass hier eine
wesentlich breitere Themenpalette behan-
delt wird, zeigt aber auch, dass viele die-
ser Themen eher fiir die Arbeit mit dlteren
Schillern mit Down-Syndrom geeignet
sind. Es werden jedoch auch Themen ange-
sprochen (in der Liste kursiv und fett mar-
kiert), die zu behandeln gerade fiir Kinder
und Jugendliche mit Down-Syndrom wich-
tig sind.

Zur Behandlung der verschiedenen Ar-
beitsbereiche gibt es — zum Teil sehr er-
giebige und detailliert ausgearbeitete
- Arbeitsanweisungen, Arbeitsblitter, Si-
tuationskarten (als Impulsgeber, Anregung
fiir Rollenspiele und Gespréche etc.) sowie
ein Quartettspiel.
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Sozialverhalten beobachten und fordern
Probleme im Verhalten - Inklusion in der

Praxis

Autor: Jurgen Tille-Koch

Verlag: Kohl Verlag, Kerpen, 2012
ISBN 978-3-86632-686-6
Bestellnummer: 11346

Preis: 16,80 Euro

Im zweiten Teil dieses Lernmaterials sind
sehr schone Vorschlage fiir erlebnispada-
gogische Aktionen als mogliches Instru-
ment zur Férderung sozialer Stirken. Diese
konnen inklusiv jederzeit in den Unterricht
eingefiigt werden. Hier geht es um konkrete
und gemeinsame Erfahrungen der Gruppe,
mit denen kooperatives Verhalten geférdert
werden kann. Es gibt hier kein Gut und
Besser, kein Gewinnen und Verlieren - das
gemeinsame Erleben steht im Vordergrund.
So konnen die Personlichkeitsbildung und
das Selbstwertgefiihl aller Beteiligten un-
terstiitzt werden. Dies kann von einem an-
deren Zugang her einen wertvollen Beitrag
zu einer Verbesserung des Sozialverhaltens
leisten und Menschen mit Down-Syndrom
starker emotional in ihrer jeweiligen Sozial-
gruppe verankern.



Leserbrief zum Artikel ,Therapieterror ...
ich will ja nur das Beste fiir mein Kind“ von
Birte Miiller aus Leben mit Down Syndrom
Nr. 68 Sept. 2011

Den oben genannten Erfahrungsbericht
von Frau Miiller fand ich ehrlich, erschre-
ckend mutig, aber auch herzerfrischend.
Besonders in der Beschreibung der hei-
mischen Situation zwischen Frau und Herrn
Miiller fand ich viele Parallelen zu unserer
»Therapieelternsituation, die mich zum
Schmunzeln brachten.
Frither dachte ich, dass Kinder mit Down-
Syndrom nur richtig geférdert werden
missten um das Potential in ihnen zu we-
cken. Heute bin ich fest davon iiberzeugt,
dass jedes Kind mitbringt, wo und wie weit
es sich fordern lasst. Wir kamen schnell zu
dem Schluss, dass wir wollen, dass unser
Kind in erster Linie das Recht auf ein gliick-
liches und zufriedenes Leben in Anerken-
nung, Liebe und Wertschitzung haben soll.

Therapie und Forderung: Ja, aber wie ist
esrichtig?

Fiir unseren Sohn war es immer ein Alp-
traum, aus einer Spielsituation herausge-
rissen, angezogen und ins Auto gepackt zu
werden, um eine Therapiestunde zu absol-
vieren. Frau Miiller schreibt, dass Willi seit
einem Jahr Logo, Physio und Ergo im Kin-
dergarten bekommt. Das ist schon, aber
durchaus nicht tiberall Standard.

Wir haben im 6. Lebensjahr unseres
Sohnes von ,Baiersbronn® erfahren und
den Schritt dieser ganzheitlichen Therapie
bei Frau Iven gewagt. Fiir uns war und ist
es die Losung. Das Konzept von Frau Iven
beinhaltet Logo, Physio und Ergo, jedoch
nach einem System, das jeder erlernen und
selbststdndig anwenden kann.

Es war mir zwar erst ein Graus, mit un-
serem Heimwehkind verreisen zu miissen.
Doch weil es die Moglichkeit gab, als Fami-
lie in den Schwarzwald zu fahren und im-
mer eine Ferienwohnung im selben Haus
buchen zu kénnen, die Moglichkeit, dass
Vater und Bruder an Wochen mit Briicken-
tagen nachreisen konnten und Ahnliches
haben sich die neuen Rituale schnell einge-
spielt, die unseren inzwischen 14-jihrigen

Junior zwar nicht unbedingt begeistern,
aber die er doch immer besser zu akzeptie-
ren gelernt hat.

All die konsequenten Ubungen waren
anfangs mithsam fiir Kind und Eltern (in
der Regel die Mutter!), doch die Mithe hat
sich gelohnt, vor allem weil ich die Moglich-
keit habe, viele Ubungen in seine Hausauf-
gaben, ins Spiel oder in den Alltag zu inte-
grieren, ohne dass diese typische, verhasste
Therapiesituation entsteht. Viele Kranken-
hausaufenthalte und Krankheitszeiten ha-
ben wir schon mit diversen, sinnvollen
Spielvarianten und Ubungen von Frau
Iven und ihrem tollen Team gut Giberstan-
den. Und dabei war es meist ich als Mutter,
die irgendwann sagte: ,,Jetzt ist Schluss, ich
brauche eine Pause.”

Therapie-Block

Wir machen unsere Ubungen meistens in
Blocks von vier Wochen. In Zeiten, in de-
nen nicht allzu viel auf dem Plan steht,
z.B. im Februar, wenn drauflen oft Schmud-
delwetter ist, oder im April, bevor die von
uns geliebte Freibadsaison beginnt (in der
Sommersaison ist eine Stunde Freibad mehr
Therapie als jede vorgegebene Ubung!). Zu
Hause tiben wir regelméflig an fiinf Tagen.
An zwei Tagen der Woche darf bei uns pau-
siert werden. Meist kommen wir mit 20
Minuten gut hin - das bringt die Routine
mit sich, sowie die zunehmende Akzeptanz
beim Kind. Ich passe unsere Ubungen den
Hausaufgaben an und integriere sie in ver-
schiedene Spiele, die unseren Sohn gerade
ansprechen.

Bestimmt ist diese Therapie nicht fiir alle
Eltern der richtige Ansatz. Auch ich kenne
Familien, die das Konzept schnell wieder
aufgegeben haben. Fiir uns ist es aber genau
das Richtige, weil wir selbstbestimmt und
flexibel arbeiten kénnen.

Wir brauchen keine unnétige Zeit und
Energie fiir Fahrten zu irgendwelchen The-
rapiestunden (allerdings haben wir im Mo-
ment wieder zusitzliche Krankengymnas-
tik) und fithlen uns richtig gut dabei! m

Claudia Altdorfer, Esslingen

Leben mit Down-Syndrom Nr. 71
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Silber und Bronze

fuir Erika

TEXT: AGNES UND ERICH ENG

Eine unvergessliche Woche bei den
Special Olympics, Miinchen 2012

rika ist 27 Jahre alt und arbeitet bei
E der Lebenshilfe Aachen Werkstitten

und Service GmbH. Gerne und re-
gelmaflig nimmt sie dort an den sportlichen
Aktivitaten teil, die von engagierten Sport-
lehrern angeboten werden. Immer wieder
gibt es auch Wettkimpfe im Rahmen von
Sportfreizeiten, Drachenbootrennen und
Ahnliches.

Im letzten Jahr hatte Erika die Mdglich-
keit, an einem Leichtathletikwettkampf der
Special Olympics Nordrhein-Westfalen in
Wesel teilzunehmen. Die Special Olym-
pics kannten wir bis dahin nur aus einem
Bericht in der Werkstattzeitung, und die
Grofle der Veranstaltung war uns bis dahin
nicht klar.

Stolz kam Erika aus Wesel mit einer
Bronzemedaille im 50-m-Sprint, einer Sil-
bermedaille im 200-g-Ballwurf sowie der
Ankiindigung, im néchsten Jahr nach Miin-
chen zu fahren, nach Hause. Wir freuten
uns riesig tber ihre Erfolge, haben sie aber
ein bisschen gebremst, da ihre Teilnahme
an den deutschlandweiten Spielen in Miin-
chen nicht sicher war. Irgendwann stand
dann aber fest: Erika fahrt nach Miinchen -
und wir auch. Die Delegation der Werkstatt
bestand aus sechs Athleten (drei mit Down-
Syndrom) mit zwei Sportlehrerinnen.

Im Frithjahr wurde in der Werkstatt wie-
der mehr trainiert, zusitzlich strampelte
unsere Tochter noch auf dem Heimtrainer
und machte Ubungen auf der Matte - im-
mer hoch motiviert und freiwillig. Immer
wieder haben wir betont, was es fiir eine
tolle Sache ist, daran teilnehmen zu diir-
fen, aber dass sie nicht enttauscht sein solle,
wenn sie keine Medaille gewinnt.

Nach einem Bericht iiber das Gruppen-
Training in der Tageszeitung trudelte die
erste ,Fanpost® ein. Erika war vollig aus
dem Hauschen. ,,Ich muss auf meine Figur
fiir Miinchen achten und ,,Ich muss was fiir
meine Fitness tun“ wurden Standardsitze.

Er6ffnung der Spiele - Gansehaut pur!

Sonntags war Abreisetag. Erika fuhr mit
dem Team in ein schickes Hotel, mein
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Mann und ich mit dem Wohnmobil auf ei-
nen Campingplatz.

Montags haben wir uns akkreditiert
und waren begeistert von der Organisati-
on. Fahrpline, Fahrkarten, Essensmarken,
Eintrittskarten, Informationen, Stadtplane,
an alles war gedacht. Uberall waren Helfer
zur Stelle. 5000 behinderte Athleten waren
eine Woche lang in Miinchen mit 6ffentli-
chen Verkehrsmitteln unterwegs. Nicht ein-
mal haben wir dumme Bemerkungen oder
schriage Blicke mitbekommen. Alle wa-
ren freundlich und hilfsbereit. Manchmal
wurde in den Ziigen sogar per Durchsage
den Athleten alles Gute und viel Gliick ge-
wiinscht.

Montagabend trafen wir ,,unsere” Sport-
ler und Trainerinnen zufillig vor der Eroff-
nungsfeier an der Olympiahalle. Alle waren
aufgeregt und erzihlten, was sie schon al-
les gesehen hatten, und, nicht zu vergessen,
von dem super Frithstiick im Hotel.

Die Eroffnungsfeier war fantastisch! In
der voll besetzten Olympiahalle: Olym-
pischer Eid, Olympisches Feuer, Fahne his-
sen, die Eroffnung durch Bundesprasident
Gauck - Giansehaut pur!

Und dann ging’s los!

Dienstags standen fiir Erika die Klassifika-
tionen an. Als wir kurz vor neun Uhr am
Dante-Stadion - dort fanden die Leichtath-
letik-Wettkdmpfe statt — ankamen, klingel-
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te schon unser Handy: ,Wo bleibt ihr? Mei-
ne Fans sind schon da!“ Eine Freundin aus
Forchheim und Freunde aus Miinchen wa-
ren bereits eingetroffen. Also genug Leute,
um unsere Athleten anzufeuern, was auch
lautstark geschah. Kurz vor der Abreise hat-
te ich als Uberraschung fiir Erika noch eine
Fahne genidht, die aber fiir alle Athleten
zum Einsatz kam.

Wir konnten im Vorfeld nicht abschit-
zen, wie wir von den Teilnehmern aufge-
nommen wurden, da nicht von allen die El-
tern angereist waren (aufSer uns noch eine
weitere Familie aus Aachen), geschweige
denn zusitzliche Fans. Auflerdem wussten
wir nicht, wie nah wir tiberhaupt am Ge-
schehen sein konnten. Aber es war alles
iiberhaupt kein Problem. Athleten, Traine-
rinnen, Eltern, Fans, jeder feuerte an, um-
armte, gratulierte und trostete auch, wenn
es sein musste.

Erika war so schnell wie noch nie und
wir - das heifft mein Mann, der immer
Zeiten und Listen am Aushang studierte -
rechneten uns fiir sie realistische Chancen
im Finale aus.

Beim Werfen hat sie ebenfalls alle in Er-
staunen versetzt. Thre Bestweite hat Erika
um einen Meter Gibertroffen. Das hatte zur
Folge, dass sie in eine entsprechend starke
Leistungsgruppe kam und deshalb hief3 Pa-
pas Prognose: ,,Medaillenchance gleich 0.“

Abends war Familienempfang im Alten
Rathaus, also ab zum Campingplatz, umzie-
hen, schnell noch Fotos und Infos gemailt
und wieder zur S-Bahn. Im Anschluss gab
die Big Band der Bundeswehr noch ein Be-
nefizkonzert auf dem Odeonsplatz, was wir
uns natiirlich nicht entgehen lief3en.

Mittwochs dann die ersten Finals. Eri-
ka rennt, als ginge es um ihr Leben. Sie
lduft ihre personliche Bestzeit und gewinnt
Bronze. Zwei Hundertstelsekunden ist sie
nur langsamer als die Zweite, was Papas
Zielfoto und die Listen eindeutig beweisen.

Siegerehrung, Hymne, La Ola - die erste
Medaille fiir Aachen! Fiir diesen Tag sollte
es die einzige bleiben. Zuriick im Wohnmo-
bil stand natiirlich wieder die Information
der Fans an.

Donnerstag war Grof8kampftag. Alle
hatten noch einen oder sogar zwei Wett-
kampfe. Manche Finals liefen zeitgleich.
Also aufwirmen, Athleten zum Treffpunkt
bringen, anfeuern, jubeln, manchmal tros-
ten, zwischendurch Mittagessen - bestens
organisiert —, Wasserflaschen auffiillen las-
sen, schnell noch mal zur Toilette (die Auf-
regung!), mit Sonnencreme einreiben, kei-
ne Sporttasche zuriicklassen und natiirlich
Fotos machen ... bei sechs Athleten waren
alle ganz schon beschiftigt.



Nach dem Medaillenerfolg vom Vor-
tag waren Erika und ihr Papa relativ ent-
spannt, bis sich nach den ersten Ballwiirfen
abzeichnete, dass Erika doch nicht chan-
cenlos war. Zumindest Vaters Puls ging
dann deutlich schneller. Mit einem Wurf
iiber 14,50 m hat Erika dann ihren Rekord
vom Dienstag deutlich tibertroffen und Sil-
ber gewonnen.

Da man wiahrend der Wettkdmpfe nur
schwer Informationen bekommt und es
durchaus auch Disqualifikationen gibt - die
Regeln sind streng und die Kampfrichter
genau —, wurde jeweils bis zum Schluss ge-
bangt. Aber Erika stand auf dem Treppchen
mit der >2<. Schnell eine SMS an Freunde,
ein Wort geniigte — SILBER! Jubeln, Hym-
ne,LaOla...

Fir die Delegation aus Aachen gab es
noch zweimal Gold und eine weitere Sil-

Jubilaum:

Am Samstag, 5. Mai 2012 fand in Frankfurt
am Main das 10. Deutsche Down-Sportler-
festival statt. Mit 600 Sportlern und 2465 Zu-
schauern waren mehr Menschen zu diesem
weltweit einmaligen Ereignis gekommen als
je zuvor. Die jlingsten Teilnehmer sind erst
vier, die altesten 56 Jahre alt.

Jlch freue mich, dass wir dieses Fest heute
zum 10. Mal ausrichten. Es ist eine Erfolgs-
story und das Flaggschiff unseres sozialen
Engagements’, sagte Hermann Hofmann,
Leiter der Unternehmenskommunikation
der Hexal AG, anldsslich der Pressekonfe-

Siegerehrung:
Erika holt sich Silber
beim Ballwerfen!

bermedaille. Jeder Teilnehmer kam bei der
Siegerehrung auf die Biihne, fiir jeden, egal
welche Platzierung, gab es Lob und eine
Anerkennungsmedaille, jeder wurde beju-
belt, jeder war Gewinner.

Von uns Eltern und den Aachener Ath-
leten gab es eine Riesen-La-Ola-Welle fiir
die Trainerinnen Andrea und Tina, ohne
die wir diese unbeschreibliche Zeit nicht er-
lebt hitten - Emotionen pur!

Freitag standen bei den Aachenern kei-
ne Wettkdmpfe mehr an. Endlich war et-
was Zeit, bei anderen Sportarten vorbei-
zuschauen, durch den Olympiapark zu
bummeln und bei den umfangreichen Ge-
sundheitsprogrammen reinzuschauen. Das
breit geficherte Familienprogramm bot u.a.
eine Fithrung durch die BMW-Welt an.

Abends hatten wir uns mit der Grup-
pe vor der Olympiahalle verabredet, da an-

renz. Seit zehn Jahren ermdoglicht Hexal die-
ses Festival.

Gepragt wird das Fest vor allem durch sei-
ne Emotionalitdt und die Freude der Teil-
nehmer.,Ich habe eine so grof3e emotionale
Bindung an das Down-Sportlerfestival, dass
ich nicht mehr darauf verzichten méchte.

Es hat etwas Herzerweichendes®, waren die
Worte von Joachim Hermann Luger, alias
Vater Beimer aus der Lindenstral3e. Er be-
gleitet das Festival von Anfang an.

Laufen, Springen, Spal haben ... war wie
immer das Motto des Tages. Ein echtes Ju-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 71

B FREIZEIT

ders als bei der Eroftnungsfeier freie Platz-
wahl war, sodass wir alle zusammensitzen
konnten.

Da schon viele Teilnehmer abgereist wa-
ren, war die Halle nur mégig gefiillt und wir
empfanden es nicht ganz so stimmungsvoll
wie bei der Erofinungsfeier.

Samstag war Abreisetag. Wir haben un-
sere Tochter am Hotel abgeholt und die
Heimreise angetreten. Als wir zu Hause an-
kamen, lag da natiirlich schon Fanpost. Es
war schon zu sehen, wie viele Menschen
Erika die Daumen gedriickt, Karten und
Gliicksbringer geschickt, angerufen oder
gemailt haben.

Das war Lebensfreude!

Es war fiir alle eine unvergessliche Woche.
Super Organisation, gastfreundliches Miin-
chen, Kaiserwetter, fiinf Medaillen fiir Aa-
chen, toller Teamgeist, zwei einmalige Trai-
nerinnen und alle wieder gesund zu Hause.
Unsere Sportler haben fast alle ihre Best-
leistungen tibertroffen und werden fiir die
Zukunft aus dieser Woche viel mitnehmen.

Meine Freundin meinte nach ihrem Be-
such bei den Klassifikationen: ,,Das war Le-
bensfreude pur!“ Dem kann ich mich nur
anschlieflen!

o Deutsches Down-Sportlerfestival

bilaums-Highlight jedoch war der Mitmach-
Zirkus. Am Workshop ,Manege frei!” nah-
men 80 Menschen mit Down-Syndrom teil.
Komplett ausgebucht, ebenso wie die drei
Tanzworkshops,Just Dance” (120 Teilneh-
mer), der Musical-Workshop ,Mamma Mia”“
(25), der Golfkurs (20) mit Schauspieler Vol-
kert Kraeft und die Modenschau (20) mit
Peyman Amin, bekannt aus,Germany’s next
Topmodel".

Quelle: Pressemitteilung medandmore
Weitere Infos: www. down-sportlerfestival.de
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Alexanders Weg zum
Fahrradfahren ...

Wer Cityroller fahren kann,
kann auch Fahrrad fahren

S o individuell wie unsere Kinder, so
verschieden ist wohl auch der Weg zu
schnellstmoglicher Mobilitét.

Lange bevor er gelaufen ist, fuhr Alex
(Jahrgang 2001) Bobby Car - und er liebt,
wie anscheinend fast alle Jungs, alles, was
Réder hat ... Er setzt sich auch heute noch
gerne aufs Bobby Car, und da er ein sehr
zufriedener und eher ruhiger Zeitgenos-
se ist, der sich meist lieber nach ,,unten” als
nach ,,oben® orientiert, war das selbstandige
Fahrradfahren sowohl fiir ihn als auch fiir
uns lange nicht das grof3e Ziel.

Fiir Fahrradtouren mit der Familie hat-
ten wir von Kindergartenfreunden einen
Fahrradtrailer gekauft, der hinten an Pa-
pas Fahrrad montiert wird und auf dem der
Mitfahrer treten (aber nicht lenken!) kann.
Damit sind und waren wir super zufrie-
den; inzwischen fihrt unser Jingster hin-
ten drauf.

Wir als Eltern haben dann immer mal
wieder einen Anlauf genommen, das Fahr-
rad mit in den Urlaub genommen, Stiitzen
an- oder abgeschraubt und sind nebenher
gerannt. Aber Alex war weder motiviert
noch besonders ausdauernd bei der Sache.
Er wollte eigentlich gar nicht ...

Er hatte ein Laufrad, mit dem er auch
gerne fuhr, aber mit inzwischen neun Jah-
ren fand ich ihn dafiir wirklich zu grof3.
(Auch wenn er recht kurze Beine hat und
somit motorisch noch gut damit zurecht-
kam.)

Da Alex sich sehr gerne und viel bewegt
und in den Beinen auch echt Kraft hat, wa-
ren Ausdauer und Kraft bei ihm eigentlich
kein Problem. Sein Gleichgewicht zu halten
fiel ihm schon schwerer. Also beschlossen
wir 2011 in den Osterferien, ihm einen gu-
ten Cityroller zu kaufen, der seinem Alter
entspricht, weniger auffillig ist — aber unser
Fortkommen als Familie etwas beschleuni-
gen sollte.

Nattirlich war im Laden der teuerste
Roller der beste und der einzige, mit dem er
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zurechtkam und sofort durch die Génge in
Richtung Kasse flitzte: ein Schweizer Fabri-
kat, Micro (auf dem auch wir Eltern begeis-
tert fahren), mit relativ niedrigem Trittbrett
und breiten Radern.

Alexander und wir waren begeistert. Das
war Gleichgewichtsschulung, die ihm Spaf3
machte und sein Selbstbewusstsein sicht-
lich wachsen lief3.

Sechs Wochen spdter, in den Pfingst-
ferien, schliefSlich beschlossen Alexander
und ich eines Tages: Wer so super Cityrol-
ler fahrt, kann auch Fahrrad fahren! Moti-
viert und voller Selbstbewusstsein schraub-
ten wir gemeinsam die Stiitzrader ab. Alex
setzte sich aufs Rad, ich rannte nebenher
und er fuhr! Von dem Tag an drehte er al-
leine - super stolz und wie selbstverstand-
lich — mit dem Fahrrad seine Runden.

Es folgten natiirlich viele Sonntage, an
denen er auf dem nahen Supermarktpark-
platz das Bremsen und Umfahren von Hin-
dernissen (wenns denn unbedingt sein
muss) iibte. Nach wie vor kostet mich jede
Tour ziemlich Nerven, denn mit den Ver-
kehrsregeln haben wir’s noch nicht so und
tiberhaupt, auf Fuf3gidnger, Autos und den
Verkehr zu achten, ist ziemlich schwer.

Aber Alex ist gliicklich, sitzt auf seinem
Fahrrad wie auf einer Harley Davidson und
genief3t die neu gewonnene Freiheit.
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210 Kilometer Fackellauf — Moni ist dabei!
Laufclub 21 bringt Special-Olympics-Fackel nach Miinchen

TEXT: MARTINA SCHUBERT

Monika hat schon immer gern Sport ge-
macht, insbesondere Leichtathletik hat ihr
gut gefallen. Sie hat die letzten fiinf Jahre
jahrlich das Sportabzeichen gemacht und
sie nahm vor drei Jahren erstmals beim Kids
Marathon in Fiirth teil. Dabei lernte sie den
Laufclub 21 kennen und wollte unbedingt
dort mittrainieren. Normalerweise nimmt
der Laufclub erst Jugendliche ab 16 Jahren
auf, aber Monika durfte gern zum Schnup-
pertraining kommen. Seitdem geht sie re-
gelmiflig mit grofler Freude zum Training,
obwohl ihr es oft schwerfillt, am Wochen-
ende so frith aufzustehen. Das Training be-
ginnt schon um 8.30 Uhr. Seitdem nahm sie
an verschiedenen Laufveranstaltungen z.B.
in Karlsruhe, Miinchen oder Wiirzburg teil.

Projekt , Eternal Flame”

Als bekannt wurde, dass der Laufclub 21 das
Olympische Feuer von Fiirth nach Miin-
chen tragen darf, waren Freude und Aufre-
gung riesengrof3. So eine grofie Ehre!

Unter dem Projektnamen ,Eternal Fla-
me“ war das Organisationsteam des Lauf-
club 21 fast ein ganzes Jahr mit den Pla-
nungen und Vorbereitungen beschaftigt.

Im Vorfeld wurde u.a. auch das Laufen
mit der Fackel geiibt. Sie wiegt ja doch 1,5
kg, muss gerade und vom Korper weg ge-
halten werden und fiihlt sich mit der Zeit
immer schwerer an.

Am Sonntag, 20. Mai 2012 morgens um
6 Uhr starteten die Liufer in Firth, um die
Fackel fiir die Special Olympics {iber 210
Kilometer in die Landeshauptstadt Miin-
chen zu tragen. Insgesamt 80 Laufer und
Helfer waren an dem Fackellauf beteiligt.

Die ersten vier Kilometer liefen alle 80
Beteiligten gemeinsam und dann kamen
die Staffeln ins Spiel. Jeweils fiinf bis neun
Kilometer betrug ein Staffelabschnitt. Die
Etappen teilten sich Sportler mit und ohne
Behinderung. Jeweils drei Radbegleiter und
fiinf bis zehn Léaufer waren teilweise mit Po-
lizeibegleitung stindig unterwegs auf einer

der 21 Etappen. Mit fliegendem Wechsel
wurden jeweils die néchsten Laufer einge-
setzt.

Ein Reisebus, der sozusagen als Mutter-
schiff diente, steuerte die Wechselstellen an.
Immer in der Nahe der Liufer waren meh-
rere Versorgungsfahrzeuge und der medizi-
nische Dienst vom BRK Erlangen.

Gelaufen wurde Tag und Nacht, insge-
samt 36 Stunden, ununterbrochen. Nicht
nur eine physische Herausforderung, son-
dern auch eine logistische. Mensch, Mate-
rial, Getranke und Speisen, alles musste fiir
80 Personen durchorganisiert sein.

An der Strecke warteten Vertreter fran-
kischer und oberbayerischer Gemeinden
und Einrichtungen. Uber diese sogenann-
ten Eventpunkte konnte dank der Gast-
freundlichkeit der dortigen Vertreter auch
die Versorgung aller Beteiligten geregelt
werden. Ganz besonders zu erwéhnen ist
ein Empfang mit Blaskapelle um 3.30 Uhr
morgens in Hohenwart.

Besonders die Phase in der Nacht von
Sonntag auf Montag zwischen 1.00 Uhr und
3.00 Uhr war fiir alle Beteiligten enorm an-
strengend. In der Nacht waren deswegen
auch nur sehr erfahrene Ultramarathonldu-
fer und Radfahrer eingeteilt.

Gegen 14.00 Uhr erreichte der Laufclub
21 am Montag, den 21.5.2012, das Olympia-
gelinde und so ging es an die letzte Etap-
pe. Abermals liefen alle Beteiligten, Laufer
wie Helfer, auch die Sanititer, einfach alle,
gemeinsam die allerletzten vier Kilometer.

Unter Polizeibegleitung erreichte der
Tross dann das grofle durchsichtige Dach,
das tiber dem Olympiageldnde in Miinchen
schwebt. Der Jubel, die Freude, die Erleich-
terung und der Stolz nahmen ihren Aus-
druck in Klatschen, Rufen und so mancher
Trane. Der Laufclub 21 hatte es zusammen
mit seinen Helfern geschafft, das Feuer war
in Miinchen angekommen.

Bundesprisident Joachim Gauck, ganz
frisch im Amt, begriifite die Fackelldufer
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Projekt ,Eternal Flame”:
Voller Stolz trdgt Moni die Fackel.

noch vor der groflen abendlichen Feier im
Miinchener Rathaus. Krénender Abschluss
aller Bemithungen war dann am Abend der
unvergessliche Einzug der ganzen Grup-
pe mit tiber 80 Personen in die mit 11000
Menschen besetzte Olympiahalle. ®

Der Firther Filmemacher Martin
Goldmann arbeitete bereits seit
Herbst 2011 an einer Dokumenta-
tion Uber diese sportliche und lo-

gistische Ausnahmeleistung. Alle
Vorbereitungen und Erkundungs-
fahrten wurden dabei festgehal-
ten. Urauffiihrung ist Gibrigens im
November 2012 in Firth.

Info zum Laufclub 21:
www.kinleanita.de
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Der Kalender —

Ein wichtiger Begleiter

TEXT: CORA HALDER

Dieser Text handelt nicht von Kalenderge-
schichten im urspriinglichen Sinne. Denn
das sind kurze Erzdhlungen (meistens mit
einem anekdotischen Charakter), die frither
auf den einzelnen Tagesbldttern eines soge-
nannten Volkskalenders zu finden waren
und nebst Bibel und Gesangbuch héufig das
einzige Lesematerial fir die ungebildeten
Volksschichten darstellte. Sie enthielten oft
Gesundheitstipps und praktische Ratschla-
ge fiir den Alltag und dienten durchaus der
Aufkldrung und der moralischen Beleh-
rung. Kalendergeschichten enden oft mit
einer Pointe.

Hier geht es in erster Linie um Geschichten
iiber den Kalender oder vielmehr iiber die
unterschiedlichsten Kalender und dariiber,
wie manche Menschen eine richtige Vorlie-
be fiir Kalender entwickeln kénnen — Men-
schen mit Down-Syndrom zum Beispiel.

Anekdotisch sind meine Geschichten
auch, denn sie beschreiben kuriose, unge-
wohnliche oder komische Begebenheiten
und Gepflogenheiten.

Nicht nur habe ich tiber die Jahre viele
Geschichten iiber die Bedeutung der Ka-
lender im Leben von Menschen mit Down-
Syndrom aus anderen Familien gehort, ich
werde auch selbst tagtiglich mit bestimm-
ten Kalenderritualen konfrontiert. All-
mihlich bin ich zu der Erkenntnis gelangt,
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dass Kalender im Leben von Menschen mit
Down-Syndrom einen groflen, wichtigen
Platz einnehmen.

Und das ist eigentlich nicht so verwun-
derlich. Denn wir wissen, dass diese Men-
schen eher ein schlechtes Zeitgefiihl haben.
Martina, eine junge Frau aus Schweden, be-
merkte in einem Interview: ,Ich mag die
Zeit nicht, am liebsten wiirde ich ohne sie
leben!*

Gerade deshalb vielleicht verspiiren
Menschen mit Down-Syndrom ein grofle-
res Bediirfnis, mit einem Kalender die Zeit
zu ordnen und sich so einen Uberblick iiber
die vielen Tage, Wochen und Monate zu ver-
schaffen, statt sich in der Zeit zu verlieren.

Bei uns - ich erinnere mich - horte sich
das damals vor 17 Jahren z.B. so an: ,Ich
muss den Tag noch abstreichen!* oder ,,Ich
muss den Tag anschauen!“ Aber auch heu-
te noch finde ich Zettel mit: ,,Liebe Mama,
vergiss ja nicht, die Blatter vom Kalender
abzureiflen, wenn ich in Urlaub bin. Ich
kontrolliere das, wenn ich wiederkomme!*

Damals, das sind vielleicht 18 Jahre her,
konnte man vor Ausfliigen durchaus diese
Diskussion zwischen mir und meiner Toch-
ter horen. Ich: ,Nein, auf keinen Fall! Die-
sen langen Kalender (1,20 Meter !) nehmen
wir nicht iibers Wanderwochenende im
Rucksack mit. Nur damit du den Samstag
und Sonntag durchstreichen kannst. Mach
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das halt vorher oder nachher!“ Da wehr-
te sich die kleine Wanderin heftig gegen so
viel Ignoranz meinerseits. Denn NIE kann
man den Tag schon vorher abstreichen, ge-
nauso wenig wie man niemals ein Geburts-
tagsgeschenk schon vorher auspackt. Das
gilt nicht. Die Dinge miissen ihre Ordnung
haben. Und hinterher ist es einfach zu spit!

Kalenderordnung muss sein, auch heu-
te noch. Kiirzlich waren wir im Rathaus vor
einem Schalter. Sofort fiel ihr Blick auf den
Kalender. Tatséchlich, dort war der Monat
Mai noch zu sehen, dabei hatten wir schon
den 4. Juni! Wie schrecklich, am liebsten
wire sie iiber die Theke gehechtet, um diese
unertréagliche Situation zu dndern.

Ihre nicht gerade freundliche, aber
durchaus laut ausgesprochene Bemerkung:
»Die wissen wohl nicht, dass schon Juni ist?
Was ist denn das hier fiir ein Laden?*, wurde
gehort und mit einer Entschuldigung wur-
de das Kalenderblatt umgedreht. Mit einem
triumphierenden Gesicht verliefl die Kalen-
deriiberwacherin den Raum: Siehst du!

Der Kalenderdreher - neues Berufsbild?
Einige Jahre zuriick, war eine Kollegin am
Arbeitsplatz, die immer vergaf3, den Schie-
ber auf den richtigen Tag zu schieben, ein
stindiger Stein des Anstofles. Das wurde
Anlass zu einem erweiterten Aufgabenbe-
reich. ,Nun bin ich in der Firma zustindig
fiir die Kalender!®, kam meine Tochter eines
Tages stolz nach Hause. In einer Firma mit
iiber 100 Angestellten gibt es eine ganze
Menge davon: Kalender zum Umblittern
oder zum Abreiflen, manche zum Durch-
streichen, solche, bei denen man einen
Schieber verschieben muss, oder Kalender
mit Spriichen, die gelesen werden miissen.
Und jedes Mal bei diesem Akt der Zeitaktu-
alisierung hort man: ,,Heute ist Mittwoch,
der 11. April ...«

Ein grofSer Vorteil dabei ist, dass Men-
schen mit Down-Syndrom deshalb im-
mer genau wissen, welcher Tag gerade ist,
im Gegensatz zu unsereins, der sich hiufig
fragt: ,Welches Datum haben wir eigentlich
heute?“

In einem grofien Betrieb mit ganz vielen
Abteilungen wire das Kalender-Organisie-
ren eine echte Arbeitsnische! Man konnte
eine Person mit Down-Syndrom anstellen,
morgens zwischen 7 und 10 Uhr alle Kalen-
der ,richtig zu machen®

Ganz sicher wiirde das jeden Tag gewis-
senhaft ausgefiihrt. Alle Mitarbeiter wéren
immer up-to-date! Ein neues Berufsbild
wiirde entstehen: der Kalenderdreher, -Le-
ser, -Schieber, -Abreifler oder einfach der
Kalender-Spezialist.



Ordnung und RegelmafBl miissen sein
oder: Kurios, aber konsequent

Auf dem Moslemkalender findet sich je-
den Tag ein Gebet. Fein sduberlich reif3t
unser Freund E. das Blatt in der Friih ab,
um es dann duflerst genau ganz gerade an
einer Tischecke abzulegen, eins aufs ande-
re. Genauestens wird auflerdem aufgepasst,
dass die Eltern das Gebet auch sprechen. Je-
weils alle Bldtter eines Monats werden dort
gesammelt und gehiitet wie ein Augapfel,
niemand darf ein Blatt verschieben oder
wegnehmen. Piinktlich am letzten Tag des
Monats jedoch landet der ganze Stapel ohne
Pardon im Papierkorb und ein neuer Mo-
nat fangt an.

Eine junge Dame aus unserer direkten
Umgebung fingt den Monat ,mit der
Schonheit® an, wie sie selbst sagt. Immer an
jedem Ersten eines Monats werden die Fin-
gerndgel geschnitten und lackiert! Aber nur
dann, niemals zwischendrin, egal wie die
Négel nach zwei, drei Wochen aussehen -
Schoénheit hin oder her.

Wie viel Kalender braucht der Mensch?
Vielfalt ist wichtig — auch bei Kalendern
Tischkalender, Wandkalender, Terminka-
lender, Geburtstagskalender, Klappkalen-
der, selbst gebastelte Kalender, Jahresplaner.
Meine Tochter hatte sie alle schon. Dann
kam ein Handy-Kalender dazu und nun hat
sie auch noch einen digitalen Kalender zum
Downloaden fiir ihren PC entdeckt. Hilfe!

Teils sind wir wohl selber schuld an die-
ser Kalendersucht. Damals, ganz friiher,
fithrten wir den Kalender ein, als ein aus-
gezeichnetes Mittel, die Woche, den Monat
im Blick zu haben. Um Termine und wich-
tige Begebenheiten einzutragen oder um zu
zeigen, wo es eventuell Verdnderungen im
Programm gibe — wussten wir ja, dass man
Verianderungen friihzeitig ankiindigen soll,
damit sich die Person mit Down-Syndrom
darauf einstellen kann.

Ja der Kalender war schon immer ein
wichtiger Gegenstand in unserem Alltag.
Und ist es geblieben bis auf den heutigen
Tag. So begleiteten uns wihrend 20 Jahren
die unterschiedlichsten Kalender.

Nach dem 1,20 Meter langen Kalender,
kamen etliche schone Foto-Kalender, oft
hingen, lagen oder standen drei verschie-
dene im Zimmer, denn wenn man einen
Kalender geschenkt bekommt, muss man
ihn ja niitzen, denn O-Ton meiner Tochter:
»Es ist unhoflich, wenn man ihn nicht be-
achtet!“ Wenn sich mal rumgesprochen hat,
dass es jemand gibt, der Kalender liebt, be-
kommt man sie von allen Seiten geschenkt,
denn eigenartigerweise mogen viele Men-
schen solche riesigen Wandkalender nicht,

auch wenn die Fotos noch so schén sind.
Man ist dankbar, eine Abnehmerin gefun-
den zu haben. Denn wer kann einen taufri-
schen Kalender schon im Januar in die Pa-
piertonne stecken?

Einen kleinen Taschenkalender fiir den
Nachttisch, versehen mit dem tiblichen Ta-
gesspruch, gibt es schon lang. Da kann man
Termine und Sonstiges eintragen. Weil die
Termine immer mehr wurden, musste das
Format des Kalenders angepasst werden.
So gibt es jetzt einen ordentlichen grofien
Kalender im DIN-A5-Format. Und weil da
nun schon viel Platz ist, verleitet das mei-
ne Tochter dazu, bei den jeweiligen Termi-
nen, sei es der Malkurs, das Bauchtanzen
oder das Fitnesstraining, zu notieren, wer
alles an dem Tag dabei war, welche Traine-
rin Dienst hatte oder auch mit welchen Kol-
legen sie in der Mittagspause gegessen hat.
So wimmelt der Kalender dann nur von Na-
men und ist fast schon wieder zu klein.

Besonders beliebt waren schon immer
Kalender mit Spriichlein, ganz besonders
einer iiber den Jakobsweg, Das ist namlich
ein ewig wihrender Kalender. Jawohl, den
muss man Gott sei Dank am Ende des Jah-
res nicht entsorgen, sondern er kann im-
mer wieder vom Neuen benutzt werden.
Wie wunderbar! Meine Tochter ist begeis-
tert: ,Mama, den kann ich ja mein Leben
lang bei mir haben!“

Was der Kalender sagt, wird gemacht!

In diesem Jahr schneite auch ein Backre-
zept-Kalender ins Haus mit einem Tipp fiir
den ,Kuchen des Monats®“. In Januar aflen
wir — um das Rezept zu testen und danach
alle Geburtstagskinder dieses Monats damit
zu liberraschen - einen Marmorkuchen, im
Februar eine ,,Tante Hannes Preiselbeertor-
te to-go", gefolgt von Waffelherzen im Mirz.
Dazu musste dann extra ein Waffeleisen an-
geschafft werden, den Aprilkuchen haben
wir iibersprungen, aber er soll unbedingt
nachgeholt werden, im Mai mussten wir -
weil der Kalender das so vorgibt, Stockbrot
backen, iiber einem Lagerfeuer. Sogar das
haben wir geschafft. Nun suchen wir ver-
zweifelt nach Holunderbliiten, denn im Juni
gibt es keinen Kuchen, sondern ist ein Ho-
lundersirup angesagt!

Interessant, wie ernst — im Vergleich zu
Anregungen meinerseits — solche Aufgaben
und Aufforderungen ,,von auflen genom-
men werden. Das gilt nicht nur fiir den Ka-
lender, auch auf den Mann im Radio wird
gehort: Liebe Leute, heute gibt es viel Son-
ne, am besten, ihr schlie8t die Vorhédnge be-
vor ihr in die Arbeit geht, denn sonst ist es
abends nicht zum Aushalten in eurer Woh-
nung! Ratsch. Prompt sind bei uns die Rol-
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los und die Vorhénge zu! Das funktioniert!

Leider sagt so ein Radiomann auch
vieles, was man nicht brauchen kann: z.B.
das wird eine herrliche Sommerwoche, und
die genieflen wir hier im Studio jeden Tag
mit einem Eisbecher. Na, liebe Horer und
Horerinnen, ist das kein guter Vorschlag?
Damit ist meine Radiohérerin zu Hau-
se vollig einverstanden und der Kampf um
wie viel Eis braucht der Mensch ist entfacht.

Dann doch lieber der Kalender, den
kann man vorher kontrollieren und Unge-
eignetes eventuell schwirzen oder wenigs-
tens besprechen als nicht passend.

Da kommt mir eine Idee. Wie wire es
mit einem Mathematik-Kalender? Jeden
Tag eine nette kleine Recheniibung? Oder
ein  Bildungskalender
mit kurzen,
werten Infos? Gerade

wissens-

erzdhlte meine Tochter
nach einem Wochenen-
de mit anderen jungen
Menschen, dass eine
Bekannte einen Kalen-
der dabei hatte, zum
Italienischlernen: je-
den Tag einige Sitze
lesen, eine Frage be-
antworten ... ist doch
genial.  Vorstellbar
wire ebenfalls ein
Ernahrungskalender
mit nur gesunden,
das Gewicht scho-
nenden Rezepten!

Wobei wir dann
wieder bei den
klassischen Kalen-
dergeschichten an-
gekommen wiren,
denn auch die hat-
ten eine belehren-
de Funktion.

Gerade aktuell suche ich einen
Kalender mit Haushaltstipps, denn meine
Tochter zieht nun in eine eigene Wohnung.
Ich stelle mir das in etwa so vor:

Dienstag, 15. September: Heute ist Bad-
putzen angesagt.

Mittwoch, 16. September: eine Runde
Staubsaugen bitte!

Ganz individuell zugeschnitten auf die
Situation meiner Tochter. Da bleibt mir
wohl nichts anderes {ibrig, als ihn selbst zu-
sammenzustellen. Da fillt mir ein, sie be-
kommt ja Wohnassistenz ..
doch diese neue Begleitperson im Leben
meiner Tochter iibernehmen. W

. das konnte
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Wandkalender ,A little extra™ 2013

Fir den Wandkalender ,A litt-
le extra” 2013 aus dem Neufeld
Verlag hat die Fotografin Conny
Wenk wieder auBergewdhnliche
Momente von Kindern und Ju-
gendlichen mit Down-Syndrom
eingefangen. Sie zeigen uns, dass
das gewisse ,Extra” vor allem ein
Mehr an Lebensfreude, Lachen
und Glick bedeutet. Die Bilder
werben leidenschaftlich dafur,
dass Vielfalt etwas Wunderbares
ist und unser Leben reich macht.
Alle Bilder lassen sich unter www.
alittleextra.de anschauen.

Den Wandkalender gibt es zum
Einzelpreis von 14,90 Euro. Fir El-
ternrunden, Selbsthilfegruppen,

Kliniken, Arztpraxen, Logopaden, extra

Physiotherapeuten und Ergo- et e

therapeuten gibt es ab 10 Exem-

plaren gestaffelte Mengenpreise. Wandkalender , A little extra”
Denn so ,einen berihrenden Fo- ¢ 2013 von Conny Wenk
to-Kalender, der auch an einem Neufeld verlagy

tristen Regentag garantiert ei- T ISBN 978-3-937896-94-6,

nen Sonnenstrahl hineinbringt’, Bestell-Nr. 588 785,

sollte jeder haben, der gerne 12 Kalenderblitter mit Deck-
seine Raume mit einem Lacheln A e o blatt und Riickwand in Spiral-
verschénern mochte. "} bindung, Preis: 14,90 Euro

Weitere Conny-Wenk-Produkte in unserem Webshop:
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Timo fahrt auf Zetsche ab

46PLUS Down-Syndrom Stuttgart e.V. prasentiert
einen neuen Fotokalender mit Prominenten

Vor rund sechs Jahren prasentierte der
Verein 46PLUS Down-Syndrom Stutt-
gart einen viel beachteten Fotokalen-
der mit Kindern mit Down-Syndrom
und Prominenten - einen Kalender,
der auch noch heute in vielen Wohn-
zimmern hdngt. Da wurde es langsam
Zeit fiir eine Neuauflage, gerade pas-
send zum zehnjahrigen Vereinsjubila-
um: den 46PLUS-Fotokalender 2013.
Und wieder konnte 46PLUS zahlreiche
bekannte Gesichter fiir sein Projekt ge-
winnen.

Kinder mit Down-Syndrom méogen viel-
leicht ein Chromosom mehr von der Natur
mitbekommen haben, ansonsten sind sie
aber ganz normale Madchen und Jungen.
Und so ist es wenig verwunderlich, dass
der zehnjahrige Timo richtig grofie Augen
macht, als er mit seinen Eltern durch das
Mercedes-Benz-Museum schlendert und
die funkelnden Automobile mit Stern be-
wundert. Noch dazu, weil ihm das Muse-
um an diesem Tag fast ganz allein gehort.
Fast ganz allein. Hausherr Dr. Dieter Zet-
sche hat sich extra ein wenig Zeit in seinem
dicht gefiillten Terminkalender fiir Timo
reserviert, schliefSlich gilt es ein Motiv fir
den neuen 46PLUS-Fotokalender aufzu-
nehmen. Wobei ein Motiv eigentlich fast zu
wenig ist, wenn man - wie Timo - vom
Daimler-Chef hochstpersonlich vor die
Wahl zwischen einem silbern glinzenden

Fliigeltiirer und einem knallroten 300 SL
Cabrio gestellt wird. Timo darf bei beiden
Oldtimern hinters Steuer und wird sein Ka-
lender-Shooting sicherlich noch sehr lange
in Erinnerung behalten.

Timo ist eines von 13 Kindern mit
Down-Syndrom zwischen fiinf und 16 Jah-
ren, die in der Neuauflage des 46PLUS-Fo-
tokalenders zusammen mit Prominenten
portritiert werden. Und auch dieses Mal
hatten die Kids und auch ihre prominenten
Co-Stars reichlich Spafi: Die kleine Jolina
sverzweifelt“ an den Fragen von Moderator
und Quizmaster Giinther Jauch, Tamara
wirft sich gemeinsam mit Musical-Star Pia
Douwes in Schale, Tim bringt Kabarettist
Christoph Sonntag zum Lachen und Yan-
nik darf Deutschlands wohl bekanntesten
Arzt, Dr. Eckart von Hirschhausen, mal
eben als menschliches Schlagzeug einspan-
nen.

sWir freuen uns sehr, dass wir wieder
viele prominente Personlichkeiten fiir un-
seren Fotokalender gewinnen konnten, die-
ses Mal auch von auflerhalb Baden-Wiirt-
tembergs®, sagt Petra Hauser von 46PLUS.
Neben den bereits Genannten sind aufer-
dem mit von der Partie: VfB-Stuttgart-Tor-
hiiter Sven Ulreich, Tatort-Kommissar
Felix Klare, Schauspieler und Regisseur
Simon Verhoeven, Wielandshohe-Chef-
koch Vincent Klink, Film- und Theater-
schauspieler Jens Atzorn, Vier-Schanzen-
Tournee-Sieger und Rennfahrer Sven
Hannawald, Schauspieler und Sanger Max
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von Thun sowie das Schauspieler-Ehepaar
Lisa Martinek und Giulio Ricciarelli.
~Obwohl alle Mitwirkenden Zeit und
Energie unentgeltlich zur Verfiigung stell-
ten, waren wir auf finanzielle Unterstiit-
zung angewiesen. Die Kosten fiir Druck,
Satz, Material und Promotion lieflen sich
dankenswerterweise tiber Spenden finan-
zieren. Besonders freut uns, dass wir die-
ses Mal zur Prisentation Gast im Stuttgar-
ter Rathaus sein diirfen, so Maren Krebs,
Schatzmeisterin von 46PLUS.

Fotografisch eingefangen wurden die
Szenen mitten aus dem Leben auch dieses
Mal wieder von Conny Wenk, die selbst zu
den Griindungsmitgliedern von 46PLUS
zéhlt. Die Neuauflage des Fotokalenders
war fiir sie eine willkommene Abwechs-
lung. ,,Die Kinder waren natiirlich beson-
ders aufgeregt und mussten sich erst ein-
mal an die Situation gewohnen’, erinnert sie
sich. ,,Aber die Prominenten haben schnell
das Eis gebrochen. Und nachdem zum Bei-
spiel meine Tochter Juliana mit Sven Ul-
reich vorab ein wenig Kicken durfte, war die
Aufnahme im Anschluss schnell im Kas-
ten.”

Der Fotokalender ist zur Schutzgebiihr
von 18 Euro zuzuglich Porto und Verpa-
ckung direkt bei 46PLUS erhiltlich.

46PLUS - Down-Syndrom Stuttgart e.V.
www.46plus.de
kontakt@46plus.de
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Planet Willi

llustratorin und Autorin: Birte Miiller
Verlag: Klett Kinderbuch, 2012
Gebunden, 32 Seiten
ISBN-978-3-941411-64-7

Preis: Euro 13,90

Dieses Bilderbuch strotzt vor Energie! So
wie Willi. Willi kommt von einem fremden
Planeten. Auf Willis Planeten ist einiges an-
ders als bei uns. Willi zeigt uns, was ihm
wichtig ist, was er liebt und auch, was er
nicht mag. Wir sehen unsere vermeintlich
»normale“ Welt mit seinen Augen und fiith-
len sie mit seinen Sinnen, wir spiiren sei-
ne Lebenslust. Ganz klar: Dieses Leben ist
schon und wild und bunt und laut! Unver-
krampft, direkt und liebenswert: Birte Miil-
ler zeigt mit klaren Worten und starken Bil-
dern, wie ihr Sohn Willi die Welt erobert.

So fangt das Buch an

Willi kommt von einem anderen Planeten.
Als seine Mama schwanger war, wusste sie
nicht, dass sie einen kleinen AufSerirdischen
in ihrem Bauch hatte. Deswegen waren auch
alle ganz iiberrascht, als er geboren wurde.
Willis Eltern weinten sogar zuerst, weil sie
sich eigentlich ein normales Kind gewiinscht
hatten.

... 50 hort es auf

Manchmal hat Willi Heimweh nach seinem
Planeten, weil da alle so sind wie er. Jeder
will dort mit ihm spielen und kuscheln, und
niemand lacht ihn jemals aus oder dreht sich
weg, wenn er kommt. Aber weil seine Eltern,
Olivia und sein Opa, seine Omas, Onkel,
Tanten und Freunde hier auf der Erde leben,
bleibt er zum Gliick hier bei uns! AufSerdem
gibt es auf seinem Planeten keine Kekse, und
das geht gar nicht!

... und dazwischen

gibt es eine Menge Witziges zum Schmun-

zeln, Rithrendes zum Weinen und erfri-

schend Originelles zum Sich-Wundern.
Und ohne die bunten Illustrationen

wire das Buch natiirlich nur halb so schon.

Rundum gelungen! Danke Birte!
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Planet Willi

Uber Willi hat seine Mutter schon viel geschrieben, in Leben mit
Down-Syndrom und in vielen anderen Zeitschriften. Nun gibt es ein
ganzes Buch, mit Geschichten und Zeichnungen. Birte Mdller hat es
geschafft, Freuden und Sorgen, die sie tagtaglich aufs Neue mit Willi
erlebt, in humorvollen Texten und bunten Bildern einzufangen. Mit
viel Herzblut hat sie an diesem Buch gearbeitet. Wie es dazu kam,
erzahlt sie hier exklusiv fiir Leben mit Down-Syndrom.

Als Willi geboren wurde, hatte ich irgend-
wie plotzlich das Gefithl, wir wéren von
einem anderen Planeten. Nichts im Le-
ben mit meinem Baby war so, wie ich es
mir vorgestellt hatte. Keiner um mich he-
rum schien sich tiber Willis Geburt zu freu-
en und keines der Worte und Bilder in den
Zeitschriften und Schwangerschaftsratge-
bern, die sich bei mir gehéuft hatten, hat-
ten IRGENDETWAS mit unserer Situati-
on zu tun: Mein Kind war behindert, mein
Kind war schwer krank und unsere Zukunft
machte mir einfach nur Angst.

Wenn ich mal das Krankenhaus ver-
lie und ein paar Schritte durch die ,nor-
male“ Welt ging, konnte ich es nicht fassen,
dass sie sich einfach weiterdrehte, dass an-
dere Miitter in Cafés saflen und sich unter-
hielten, dass andere Menschen normal zur
Arbeit gingen, dass die Autos weiter auf den
Stralen fuhren und im DM-Markt in den
Schaufenstern Fotos von niedlichen, gesun-
den Babys hingen. Ich dachte, diese ,,nor-
male”“ Welt wiirde niemals wieder etwas mit
mir zu tun haben.

Zum Gliick ist das nicht so gekommen.
Unser Leben mit Willi fithlt sich heute nur

Als es Willi etwa ab dem Alter von einein-
halb Jahren besser ging und wir unsere ers-
ten Ausfliige in die normale Welt began-
nen, dachte ich, wenn ich anderes Kind mit
Down-Syndrom erkannte: Oh, der ist ja von
Willis Planeten! Ich habe auch ofter andere
Miitter auf dem Spielplatz so angesprochen,
wenn sie sahen, dass ich ihr Kind betrach-
tete: ,,Unsere Kinder kommen vom selben
Planeten.” Mir kam das einfach spontaner
iber die Zunge als: ,Mein Sohn hat auch
das Down-Syndrom.*

Aus dieser, zugegeben albernen Idee,
meinen Sohn als kleinen Auf8erirdischen
zu betrachten, machte ich im Jahr 2009 ein
Biichlein, mit nur acht Seiten, das den Titel
»Planet Willi trug. Es sollte nur fiir unse-
re Familie und Freunde sein, als Dank fiir
die viele Unterstiitzung, und auch fiir an-
dere Familien mit einem kleinen Auferir-
dischen zu Hause und die vielleicht einmal
dasselbe gefithlt hatten wie ich nach Willis
Geburt.

Damals konnte ich nicht arbeiten und
wir hatten gerade ein Haus gebaut, in das
wir nicht einziehen konnten. Meine unend-
lich vielen Farben und Pinsel, die ich be-

noch manchmal aufSerirdisch an und dieses
Gefiihl ist auch gar nicht unbedingt ein ne-
gatives. In den letzten fiinf Jahren hatte es
immer wieder etwas Trostliches und auch
Erheiterndes fiir mich, wenn wir Willis oft
hochst originelles Verhalten einfach mit
dem Kommentar ,begriindeten®, dass man
das wohl auf seinem Planeten so macht.

| Sept. 2012

sitze, waren in Kartons verpackt und so il-
lustrierte ich das Buch, indem ich einfach
die Figuren mit einer kleinen Nagelschere
aus farbigem Papier ausschnitt, das ich im
Aldi-Markt gekauft hatte. Bis dahin zeich-
neten sich meine Illustrationen immer
durch starke malerische Kraft aus, aber da
seit Willi ja ohnehin alles ganz anders war



als vorher, passte es irgendwie gut, auf so
einfaches Material zuriickzugehen.

Die 500 gedruckten Exemplare waren
schnell weg und ich bekam die Anfrage von
mehreren Verlagen, ein richtiges Bilderbuch
aus der Geschichte zu machen. Ich meldete
mich bei keinem Verlag zuriick und machte
keine Zusagen, sondern schob das Projekt
vor mir her. Wenn Monika Osberghaus, die
Verlegerin des Klett Kinderbuch Verlages,
nicht so hartnickig gewesen wire, hitte ich
mit dem Buch wohl bis heute nicht begon-
nen. Drei Jahre hat es gedauert, bis ich mich
an die Arbeit machen konnte, denn mein
Anspruch an dieses Buch war hoch: Ich
wollte ein Bilderbuch machen, das wirklich
auch fiir Kinder sein sollte, nicht wie viele
»kiinstlerisch wertvolle Problembiicher, die
eigentlich nur Erwachsene ansprechen.

Die besondere Schwierigkeit lag aber da-
rin, dass ich den Wunsch hatte, auch ein
Kind wie Willi mdge mit dem Buch etwas
anfangen konnen. Fiir Willi ganz person-
lich habe ich auf jeder Seite mindestens
eine Kuh untergebracht, denn Biicher ohne
Kiihe haben fiir ihn einfach keinen Wert.

Aber auch sonst soll auf jeder Seite vieles
zu finden sein fiir ein Kind, dass keinen
Texten folgen kann, sondern das auf den
Bildern einfach viele Dinge aus seinem Le-
bensalltag entdecken mochte. So bewegen
sich die Figuren auf der Strafle, im Zoo, im
Badezimmer oder am Esstisch. Zusitzlich
findet sich am Anfang und Ende des Buches
eine ganze Reihe GuK-Gebirden, die dem
Vorlesenden die Moglichkeit geben, immer
mal nachzuschauen, wie denn noch die Ge-
bérde fiir Keks ging.

Auf der Suche nach einer stilistischen
Moglichkeit, einerseits viele Gegenstinde
gut erkennbar darzustellen, um darauf zei-
gen zu konnen, aber andererseits auch eine
Figurenhandlung darzustellen, orientierte
ich mich bei den Kiinstlern der ,,Art Brut®
(tibersetzt etwa: rohe, unverbildete Kunst).
Dieser Begriff beschreibt die autodidak-
tische Kunst von Laien, Kindern und vor
allem von Menschen mit geistiger Behinde-
rung, die mich schon seit meinem Studium
fasziniert und interessiert.

Ich verzichtete weitgehend auf Perspek-
tive und klappte Landschaften, Raume oder
Tische einfach auf. Von der Technik her
ging ich zwar von Scherenschnitt und Col-
lage weg, blieb aber bei klaren Farbflichen.
Sicher wire es deutlich schneller gewesen,
diese Flichen am Computer zusammen-
zubauen und einzufirben, aber das Ergeb-
nis wire doch irgendwie kiihl und steriler
geblieben. Aber dieses Buch ist fir mich
das genaue Gegenteil: Es ist hoch emotio-
nal und dementsprechend sind die Bilder
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in den letzten sechs Monaten mit Acryl auf
Leinwand, mit unzihligen Ubermalungen,
auf dem gigantischen Format von DIN A2
entstanden. Schade, dass das Buch nicht so
grof$ sein konnte und auch schade, dass wir
es nicht auf Pappe drucken konnten (denn
natiirlich zerreif3t so ein kleiner Auflerir-
discher auch gerne mal Biicher).

Wiahrend in der ersten Version von 2009
Willis Planet noch den Namen ,Planet
Down® tragt, habe ich in dem neuen Bilder-
buch die meisten Anspielungen spezifisch
auf das Down-Syndrom weggelassen. Es ist
mir wichtig, mit dem Buch nicht in der ,,Be-
hindertenecke® stehen zu bleiben, sondern
es soll mitten ins Leben, so wie jedes Kind,
egal wie es sich verhilt, wo es herkommt
und wie es aussieht, mitten in unsere Gesell-
schaft gehort. Einem normalen Kind, dem
das Buch vorgelesen wird, soll es einfach ge-
fallen. Wenn es nicht sofort merkt, dass die
Geschichte von einem behinderten Kind
handelt, umso besser. Willi ist einfach ein
Kind, das anders ist, das sich nicht normge-
recht verhilt: eine Erfahrung, die wohl alle
Familien betrifft, wenn auch nicht so massiv
wie die Familien behinderter Kinder.

Ich hofte, es ist mir gelungen, ein Buch zu
schaffen, das einen tiefen Sinn transpor-
tiert, fiir alle Eltern, die es vorlesen, und
die Padagogen, die damit arbeiten; aber
auch ein Buch, das fiir jedes Kind einfach
eine wilde, lustige und auch mal nach-
denkliche Geschichte erzahlt, ganz ohne
als Problembuch aufzutreten, UND es soll
ein Buch sein, mit dem auch ein Kind von
Willis Planeten etwas anfangen kann, und
wenn es nur die Seite ist, auf der man eine
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grofle Laugenbrezel entdecken kann! Und
natiirlich ist das Buch auch fiir alle Eltern
und Geschwister von Kindern mit Down-
Syndrom, auf die der eine oder andere In-
sider-Witz wartet, iiber den nur wir lachen
(oder weinen) konnen, weil eben nur wir
ihn wirklich verstehen ... H

Die Buchprasentation

Bildschoner Sonntag: Im Hamburger Kin-
derbuchhaus geht es am 18. November
auf eine Reise zu Willis Planeten!

Willi ist namlich ein besonderes Kind!
Er kommt von einem fernen Planeten, auf
dem das Leben wunderschon ist. Aber
bei uns auf der Erde gefallt es Willi sogar
noch besser, denn hier gibt es Kekse und
Pommes, tolle Tiere und natirlich seine
Familie, die ihn Gber alles liebt!

Die Bilderbuchillustratorin und Auto-
rin Birte Muller, Mutter eines Kindes mit
Down- und eines Kindes mit Normal-Syn-
drom, stellt am 18. November ab 15 Uhr
ihr autobiografisches Bilderbuch ,Planet
Willi” im Kinderbuchhaus des Altonaer
Museums in Hamburg vor. Sie freut sich
Uber viele Gaste aus der ganzen Galaxie
und auch Kinder, die nicht stillsitzen kon-
nen und mit Brotchen werfen (so wie ihr
eigener Sohn), sind ausdriicklich eingela-
den!

Bitte mdglichst anmelden unter 040 -
428135 1543 oder info@kinderbuchhaus.
de, damit wir wissen, wie viele Kinder mit
Wurfgeschossen ausgestattet werden
mussen ...
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Das Ziel des Ratgebers ist es, einen Uber-
blick zu geben iiber die Sprachentwick-
lung von Kindern mit Down-Syndrom
und iber die moglichen besonderen Pro-
bleme, die sich darauf auswirken kénnen.
In den einzelnen Kapiteln, die entspre-
chend dem Konzept eines Ratgebers rela-
tiv kurz sind, werden die Voraussetzungen
und ,Vorauslauferfahigkeiten® fiir Sprache,
Sprechen und Kommunikation beschrie-
ben und Maglichkeiten der Forderung auf-
gezeigt. Auch die Moglichkeiten der Forde-
rung durch Unterstiitzte Kommunikation,
insbesondere durch Gebarden sowie durch

teressannteu

Sprach- und Kommunikationsférderung
bei Kindern mit Down-Syndrom

Ein Ratgeber fir Eltern, padagogische Fachkrafte,
Therapeuten und Arzte

Autorin: Barbara Giel
Verlag: Schulz-Kirchner;
1. Auflage 2012
Broschiert: 80 Seiten
ISBN-10: 3824808765
Preis: Euro 8,40

das Konzept des ,Frithen Lesens®, werden
beschrieben. Auf Probleme beim Horen, bei
der Nahrungsaufnahme, auf Aussprache-
storungen sowie auf Stottern, Poltern, Mu-
tismus und Stimmstorungen wird kurz be-
schreibend eingegangen.

Es tiberrascht jedoch, dass bei der Kiirze
der jeweiligen Abschnitte relativ ausfithrlich
die normalen Funktionen beschrieben wer-
den, wihrend das Syndromspezifische nicht
oder nur wenig Erwdhnung findet. So wird
zwar ausfithrlich das normale Horen darge-
stellt, aber beziiglich der Horprobleme von
Kindern mit Down-Syndrom wird nur be-

schrieben, dass sich haufiger Sekret im Mit-
telohr ansammelt. Auf die anderen vielfil-
tigen typischen Probleme beim Horen wird
dagegen nicht eingegangen.

Das syndromtypische Sprachprofil mit
den kennzeichnenden Stirken und Schwa-
chen wird nicht erwdhnt und deshalb feh-
len auch die entsprechenden Konsequenzen
fir die Therapie. Besonders aber die iiber-
wiegend nur allgemeinen Definitionen von
Stottern, Poltern und Stimmstorungen -
gerade wenn das Buch auch fiir Fachkraf-
te und Therapeuten geschrieben wurde -
sind nicht nachvollziehbar. Dabei gibt es
durchaus in diesen Bereichen erhebliche
syndromspezifische Besonderheiten, die
bekannt und bei therapeutischen Interven-
tionen zu berticksichtigen sind.

Unverstandlich ist es, in welcher wissen-
schaftlich unitiblichen Weise Texte aus an-
derer Fachliteratur iibernommen werden,
ohne diese entsprechend als Zitat zu kenn-
zeichnen.

Das Anliegen, einen Ratgeber fiir El-
tern, Fachkrifte, Therapeuten und Arzte
vorzulegen, der iiber wesentliche Aspekte
der Sprach- und Kommunikationsférde-
rung bei Kindern mit Down-Syndrom in-
formiert, ist nur teilweise gelungen.

Etta Wilken
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Inklusion -

umfassend und verstandlich erklart
Autor: Ulrich Heimlich

Ernst Reinhardt Verlag Minchen Basel
ISBN: 978-3-497-02294-6

Preis: 19,90 €

156 Seiten

Das Buch ,Gemeinsam von Anfang an®
gibt Eltern von Kindern mit und ohne Be-
hinderung eine umfassende Einfiihrung in
das Thema Inklusion. Fremdwdorter werden
weitestgehend vermieden oder im Service-
teil des Buches gut erklért. Im Anschluss an
eine Erkldrung zur UN-Behindertenrechts-
konvention und einen kurzen geschicht-
lichen Abriss zeigt der Autor anhand vieler
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Beispiele aus der Praxis auf, wie ein inklu-
siver Bildungs- und Entwicklungsweg vom
Kindergarten/-krippe bis in Arbeitsleben
und selbststdndiges Wohnen maglich sind.
Eltern erhalten Tipps und Anregungen,
Checklisten fiir inklusive Bidlungseinrich-
tungen helfen bei der Wahl einer Einrich-
tung.

Im Serviceteil befinden sich neben einem
»Kleinen Abc der Inklusion® auch Rechts-
grundlagen, Kontaktadressen zu Elternver-
bénden, Literaturempfehlungen (nicht nur
Fachliteratur) und Filmtipps.

Sehr empfehlenswert fiir Eltern von Kin-
dern sowohl mit als auch ohne Behinde-

rung!
Michaela Hilgner
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DER KLEINE BUDDHA

Der kleine Buddha

Geschichten, Lieder und Gedichte
Autor: Linard Bardill

Verlag: Limmat Verlag, 2012

Buch (90 Seiten) mit Audio- CD mit Liedern
ISBN-978-3-85791-686-1

Preis: Euro 29,00

Klappentext: Seit Jahren schreibt Linard
Bardill in der ,Coopzeitung®, der grofiten
Wochenzeitung der Schweiz, eine Kolumne:
iiber das Wetter, den Blick aus seinem Fens-
ter, seine Erfahrungen auf der Biihne, tiber
Politik. Das grofite Echo aber hat er, wenn
er tiber den ,kleinen Buddha“ schreibt, so
nennt er seinen Sohn mit Down-Syndrom.
Dieser macht sein Leben anstrengend, wei-
se und reich.

»Der kleine Buddha® versammelt die-
se Geschichten und Erlebnisse mit dem be-
sonderen Familienmitglied, das radikal im
Jetzt lebt und seine Umgebung mit groflen
Momenten beschenkt. Die Gedichte sind
seit seiner Geburt entstanden und antwor-
ten den poetisch auf das Leben mit ihm. Die
beigelegte CD - eine Art Liederhérbuch,
aufgenommen an Bardills Ateliertisch in
Scharans - schliefSt personlich, lebenstief
und Klein-Buddha-weise diese Reigen aus
Staunen, Leben und Begreifen.

Kommentar: Linard Bardill hat mir zwar
das ganze Manuskript zugeschickt, aber
weil ich solche schonen Geschichten nicht
am Bildschirm lesen mag und auch nicht
von einem Stapel ausgedruckter Blitter,
warte ich lieber, bis ich mein personliches
Buchexemplar in Hianden halten kann.

Deshalb habe ich nur einige wenige Ge-
schichten gelesen und die haben mir so gut
gefallen, dass ich davon tiberzeugt bin, dass
das ganze Buch lesenswert ist. Und die CD
horenswert, denn Linard Bardill schreibt
nicht nur humorvoll, sondern ist auflerdem
Liedermacher mit ganz viel Schonem in
seinem Repertoire. Wenn man dann noch
Freude am Schweizerdeutsch hat so wie ich,
dann sind Buch und CD mit gutem Gewis-
sen zu empfehlen! Ja, da lohnt es sich, ei-
nen Besuch in der Schweiz mit einem seiner
Konzerte zu verbinden, am besten natiir-
lich mit dem Kleinen-Buddha-Konzert.
Linard ist damit ab Herbst auf Tournee.
Info: www.bardill.ch CH

05
8 et
\‘;ﬁ\d“

Mit der Stimme des Herzens
Autorin: Doro Zachmann

Verlag: SCM Hanssler

Gebunden, ca. 192 Seiten

1. Auflage, September 2012

ISBN: 978-3-7751-5414-7

Preis: Euro 10,95

Der Verlag schreibt: Eine literarische Lie-
beserklarung einer Mutter an ihr behin-
dertes Kind. In poetischen Texten schreibt
Doro Zachmann ein emotionales Tagebuch.
Die Texte zeichnen den Weg einer Mutter
und ihres Kindes mit Down-Syndrom nach
- von der Schwangerschaft bis zum Schul-
eintritt. Trotz aller Angste und Schmerzen
tiberwiegen Mut und Hoffnung und so tref-
fen die Worte direkt ins Herz.

Kommentar: Es ist begrifienswert, dass
»Mit der Stimme des Herzens“ noch ein-
mal aufgelegt wird! Nachdem vor kurzem
»Ich mit ohne Mama“ erschien, in dem Jo-
nas selbst als junger Erwachsener zu Wort
kommt und in ,,Bin Kniiller sein Leben als
Schulkind und Teenager von seiner Mutter
beschrieben wird, haben wir mit der Neu-
auflage von ,,Mit der Stimme des Herzens"
eine komplette Jonas-Triologie! Ein riih-
rendes, gleichzeitig lebendiges und fréh-
liches Zeitdokument tiber eine Familie, die
seit 20 Jahren gut mit dem Down-Syndrom
lebt. CH
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PUBLIKATIONEN

Jakob

(m)ein Leben mit Down-Syndrom
Autoren: Jakob Toth, Tobias Buchner, Volker Toth
Verlag: Edition Tandem, 2012

Gebunden, 136 Seiten

ISBN-978-3-902606-24-2

Preis: Euro 22,00

Klappentext:

Jakob ist ein junger Mann mit Down-Syn-
drom. Er ist seit seiner Geburt inmitten der
Gesellschaft und seiner Familie in inklusi-
ver Umgebung aufgewachsen. Heute lebt er
selbststandig in seiner eigenen Wohnung,
arbeitet in einem Schulbiifett und hat viele
Leidenschaften (Theater, Tanzen, Sport,
Malen).

In Interviews gibt er Einblick in sein Le-
ben. Menschen, die Jakob auf seinem Le-
bensweg begleitet haben, schildern ihre Er-
fahrungen und Erlebnisse mit Jakob. Viele
Fotos und seine Texte, Kunstwerke und Fo-
tografien runden das Bild von Jakob ab und
zeigen einen selbstbewussten und selbstbe-
stimmten Menschen.

Kommentar:

Ein erfreuliches Beispiel vom Werdegang
eines Menschen mit Trisomie 21. Genau-
so positiv wie Jakob entwickeln sich heute
immer mehr Kinder mit Down-Syndrom.
Durch eine gute Forderung in einer inklu-
siven Umgebung konnen sie zu selbststin-
digen Erwachsenen werden, die mit beiden
Beinen in unserer Gesellschaft stehen und
ihr Leben weitgehend allein managen und
vor allem die vielen schonen Dinge im Le-
ben genieflen. CH
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Niemand soll Tom behindern!

Das Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom ist einfach schénl

TEXT: BONNIE WOHLERS

Liebe Frau Halder,

seit knapp fiinf Jahren sind wir nun Mit-
glied in der Selbsthilfegruppe fiir Menschen
mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V,,
denn im Mai 2007 wurde unser Sohn Tom
mit einem Extra-Chromosom im Gepick
geboren. Anfangs habe ich mich ,,unfreiwil-
lig“ diesem Verein zugehorig gesehen, denn
mein Leben schien in Bahnen zu laufen, die
ich mir nicht so ausgesucht hatte.

Ich glaube, ich muss nicht viele Worte
dariiber verlieren, wie eine Mutter sich
fihlt, wenn sie unerwartet ein Kind be-
kommt, das anders ist. Trotzdem moch-
te ich sofort ein grofies ABER anschlief8en,
denn mein/unser Leben ist einfach wun-
derschon! Meine drei Kinder sind gesund
und gliicklich und ich versuche wie jede an-
dere Mutter mit drei Kindern, meinen All-
tag irgendwie zu meistern.

Wir haben das grofle Gliick, eine Freun-
din zu haben, die Montessori-Therapeu-
tin ist, die uns sofort nach Toms Geburt
mit Frau Lore Anderlik zusammengebracht
hat, um so einen grandiosen Start in un-
ser neues Leben zu ermdglichen. Ich glaube
wirklich, wir verdanken Frau Anderlik un-
sere Einstellung gegeniiber Tom. Sie hat uns
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gezeigt, dass Tom nicht behindert ist, son-
dern im schlimmsten Fall von seinen Eltern
und anderen behindert wird. Und das wur-
de zu unserer Aufgabe: darauf achten und
verhindern, dass niemand, auch nicht wir,
unseren Sohn BEHINDERT!

So bat ich z.B. die Dame von der Friih-
forderung nach dem ersten Gespréch, nicht
mehr wieder zu kommen, denn wie soll ein
Mensch meinen Sohn weiterbringen, der
mir sofort, ohne meinen damals drei Mo-
nate alten Sohn zu kennen, erkldrt, ,,dass es
Grenzen gibt®, dass ich ,,akzeptieren muss,
ein behindertes Kind“ zu haben!?

Lebe ich deshalb in einem Zustand der
Verdrangung? Will ich nur nicht wahr-
haben, dass er anders ist? Ganz bestimmt
nicht!

Tom ist ohne Zweifel anders als andere
Kinder, er ist langsamer in seiner Entwick-
lung, er braucht mehr Hilfe und er sieht an-
ders aus. Er ist so positiv anders in vielfal-
tiger Weise, dass ich inzwischen weif, ich
bin absolut zu beneiden, solch ein Kind zu
haben! Ich bin froh, die Vielfiltigkeit taglich
in all meinen Kindern erleben zu diirfen.

Das Wort BEHINDERT hat in unserem
Sprachgebrauch keine Bedeutung, denn ich
benutze es nie, um irgendeinen Menschen
zu beschreiben, mit was fiir korperlichen,
oder geistigen Fihigkeiten er auch gebo-
ren wurde/lebt. Und absolut niemals wiirde
ich in Erwédgung ziehen, meinen Sohn als
»geistig behindert® zu bezeichnen!

Auch gibt es fiir uns das Wort ,Down-
Kind® gar nicht. Ich stelle das Down-Syn-
drom niemals vor das Kind. Eine kleine
Wortspielerei (Tipp von Frau Anderlik),
die ganz klar aussagt, was wichtiger ist. Un-
ser Sohn hat blonde Haare, blaue Augen,
zwei Geschwister, viele andere Sachen und
das Down-Syndrom. Aber er ist nicht das
Down-Syndrom!

Tom ist ein schlauer kleiner Bursche. Er
ist freundlich, dabei kein bisschen distanz-
los, den Menschen zugewandt und interes-
siert. Er ist ein heif$ geliebter Bruder, ein be-
liebter Spielkamerad und hat einen lustigen
Sinn fir Humor und schmust sehr gerne.

Erist seit Ende seines 3. Lebensjahres Tag
und Nacht sauber, er redet ganz wunderbar
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und hat insgesamt ein gutes Benehmen. Die
Menschen buhlen um seine Gunst, alle wol-
len ihm nahe sein, er ist iiberall willkom-
men und ein gern gesehener Gast.

Er mag Tiere und geht liebevoll mit ih-
nen um. Er malt wunderschéne Bilder,
kennt alle Buchstaben und Ziffern und
schreibt seinen Namen. Er ist eine grofle
Biicherratte und singt textsicher Unmen-
gen an Liedern (ohne den richtigen Ton).
Er iibernimmt Aufgaben im Haushalt (mal
mehr und mal weniger begeistert) und wird
iiberall in die Welt mit hingenommen.

Noch nie hatte ich irgendein negatives
Erlebnis mit ihm an meiner Seite.

Die Liste der Dinge, die er kann, ist un-
endlich lang. Die Dinge, die er (noch) nicht
kann, stehen bei uns nicht im Vordergrund.
Ja, er braucht mehr Zeit fiir alles als andere
Kinder, aber er hat so viel Ehrgeiz, dass ich
ihm einfach alles zutraue.

Es muss noch mehr positive Berichte
geben in Leben mit Down-Syndrom

Sie haben mir einige Jahre an Erfahrung vo-
raus und haben viele Familien kennenge-
lernt, die Kinder mit Down-Syndrom ha-
ben. Sie bringen regelmiflig ein Magazin
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heraus, um Familien zu informieren und
ihnen zu zeigen, dass sie nicht allein sind,
dass es doch eine recht grofie Gemeinschaft
gibt, die sich fiir die Themen rund um das
Down-Syndrom interessiert.

Es ist sicherlich nicht leicht, alle Men-
schen mit ihren unterschiedlichen Einstel-
lungen und Erwartungen zu erreichen. Ich
lese inzwischen Thr Magazin mit grofiem
Interesse und freue mich sehr oft iiber tolle
und informative Artikel! Manchmal bin ich
aber auch traurig oder wiitend. Meistens
iiber andere Eltern und deren Einstellung
ihren Kindern gegeniiber.

Ich weifd noch sehr genau, wie viele Tri-
nen ich anfangs beim Lesen geweint habe,
und wiinsche mir, besonders fiir die frisch-
gebackenen Eltern eines Babys mit Down-
Syndrom, noch 6fter lesen zu kdnnen, WIE
schon ein Leben mit Kindern, vielleicht be-
sonders mit Kindern mit Down-Syndrom,
ist!

Hohe Erwartungen und
eine gute Erziehung

Es drgert mich, dass viele Eltern ihren
Kindern von Anfang an einen Stempel auf-
driicken, ihnen nichts zutrauen und sie
dann auch noch schlichtweg schlecht erzie-
hen, dabei muss ein Kind mit Down-Syn-
drom besser erzogen sein als ein reguldres
Kind, denn die Auflenwirkung ist einfach
fatal. Die Gesellschaft ist nun mal nicht ,,be-
hindert und findet es nicht witzig, sondern
abstoflend, wenn sich Kinder mit Down-
Syndrom daneben benehmen.

Unendlich stolz war ich kiirzlich, als sich
Tom, als einziges Kind, nach einer Geburts-
tagsparty bei den Gastgebereltern lieb ver-
abschiedet und bedankt hat!

Natiirlich ist konsequente Kinderer-
ziehung harte Arbeit. Ich bin oft sehr er-
schopft, weil mich meine drei ganz schén
auf Trab halten und auf die Probe stellen.
Dabei ist Tom aber nicht immer der, der am
schwierigsten zu erziehen ist.

Es gab mal einen Artikel in Threm Ma-
gazin: ,Das Einstein-Syndrom® (mein ab-
soluter Lieblingsartikel! Erinnern Sie sich
daran?). Er handelt von Erwartungshal-
tungen dem Kind gegeniiber: Erwartet man
nichts oder wenig, wird das Kind auch nur
wenig schaffen, hat man eine hohe Erwar-
tung, wird sie erfiillt! Das war ein wichtiger
Punkt, den ich lernen durfte im Leben mit
Tom und wurde zu unserem Lebensmot-
to! Tom beweist mir jeden Tag, dass wir auf
dem richtigen Weg sind.

Man muss viel selber machen!

Etwas anderes Wichtiges habe ich im Um-
gang mit dem Down-Syndrom gelernt, man
muss viel selber MACHEN! Hat man ein
besonderes Kind, muss man noch mehr die
Verantwortung iibernehmen, auch wenn
viele Institutionen einem diese Verantwor-
tung abnehmen mochten, darf man diese
nicht aus der Hand geben. Kein Therapeut

ersetzt die echte Inklusion in der Familie
selbst. Wenn Familien mit besonderen Kin-
dern es nicht schaffen, wirklich Inklusion
zu leben, wird die Gesellschaft es niemals
leisten konnen.

Die Initiative ergreifen, aktiv werden und
Inklusion innen und aufSen leben, das ist fiir
unsere Familie normal und macht Spafi.

Das Zeichen der Inklusion ist das Zeichen unserer Zeit.

Frau Bonnie Wohlers ist selbststandige Goldschmiedin. Sie
hat das Zeichen der Inklusion in einem Schmuckstiick dar-
gestellt. ,Noch nie habe ich mit so viel Herzblut an einer Kol-
lektion gearbeitet”, schreibt uns die Kiinstlerin. Gleichzeitig
ist sie in der Initiative ,Bildung ist schick” aktiv.

Mehr dazu unter: www.bildung-ist-schick.de
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Danke Max, dass es dich gibt!

Unsere positiven Erfahrungen mit Maximilian

TEXT: NICOLE CHRISTAND

Am 28.2.2010 dnderte sich unser Leben
schlagartig, denn es kam unser kleines
»Uberraschungsei“ Maximilian auf die Welt.

Trotz Nackenfaltentransparenz und
mehrfachen Organ-Ultraschalls mogel-
te sich unser kleiner Schatz munter durch
die Schwangerschaft. Nach der Geburt kam
dann die Uberraschung: Bei Maximilian,
trotz kraftigen Schreiens und des Kommen-
tars des Arztes: ,Na bei dem Organ werden
Sie mit dem Kleinen noch viel Spaf$ haben®,
wurden ein schwerer Herzfehler diagnos-
tiziert und der Verdacht auf Trisomie 21.
Das war fiir meinen Mann und mich erst
einmal ein Schock. Schade eigentlich, dass
man erst einmal geschockt ist aus lauter
Unwissenheit.

Wir haben uns sehr schnell in das Thema
»Down-Syndrom” eingearbeitet und fanden
es einfach nur noch spannend, in eine neue
Welt einzutauchen. Der Herzfehler wurde
in zwei Operationen korrigiert. Das war fiir
uns die schlimmste Zeit. Aber gliicklicher-
weise sind diese OPs heute machbar.

Wir und unsere ganze Familie und auch
wirklich der gesamte Freundeskreis haben
unseren kleinen Mann sofort ins Herz ge-
schlossen. Denn wenn man ihn so sieht,
dann kann man einfach nicht anders.

Maximilian hat einen unwiderstehlichen
Charme, schon im Krankenhaus verzau-
berte er die Krankenschwestern und Arzte.
Das macht er jetzt schon seit tiber zwei Jah-

Leben mitt Down-Syndrom

ren so. Uberall wo Max auftaucht, wickelt
er die Leute um den Finger. Ich staune im-
merzu, wie gut ihm das gelingt. Egal ob in
der U-Bahn, im Restaurant oder anderswo,
iiber mangelnde Kontakte kénnen wir uns
nicht beklagen.

Viele positive Erfahrungen

Und bisher haben wir wirklich ausschlie3-
lich positive Erfahrungen gemacht. Die
Leute sind aufgeschlossen, freundlich und
angenehm neugierig. Ich besuche verschie-
dene Kurse mit Max und er wird immer von
Eltern und Kindern einbezogen. Macht er
im Musikkurs Fortschritte, dann klatschen
alle besonders laut und merken an, wie
toll Max mittlerweile mitmacht, und freu-
en sich. Ich glaube, im Alltag funktioniert
Aufkldrungsarbeit am besten.

Er besucht seit einem halben Jahr an zwei
Vormittagen einen Vorkindergarten. Die
Erzieher hatten vorher noch keine Beriih-
rung mit ,,besonderen” Kindern und haben
ihn dennoch mit offenen Armen empfan-
gen und meinten, einen Versuch ist es wert.
Damit hatte ich gar nicht gerechnet. Max
fahlt sich sehr wohl dort und die Kinder
mogen ihn gerne. Sie versammeln sich oft
zum Spielen um ihn, da er noch nicht laufen
kann. Eine kleine Freundin hat er dort auch
schon. Zu Geburtstagen wird er ebenfalls
eingeladen. So sieht fiir mich Inklusion aus.

Wir kommen sehr oft mit Leuten ins Ge-
sprach, die entweder auch Menschen mit
Down-Syndrom kennen oder von Max so
angetan sind, dass sie fragen, was er denn
hat, da doch seine Augen etwas schriger
stehen oder er noch nicht lauft. Ich finde
das ganz schon mutig und freue mich im-
mer, den Leuten etwas iiber das Down-Syn-
drom zu erzahlen. Ich finde, man kann gar
nicht genug Werbung fiir unsere Kinder
machen. Das haben sie wirklich verdient.

Ich bin immer wieder geriihrt, wie Max
die Menschen bewegt und wie wissbegierig
sie doch beziiglich des Themas sind. Gestern
erst wieder in einem Restaurant sprach uns
die Kellnerin an und meinte, dass sie nicht
viel dariiber weif3, aber mal Fotobiicher ge-
sehen hitte und so fasziniert von den Kin-
dern war, dass sie jetzt ein grofler Fan ist.

Ich habe mir das ganz anders vorgestellt,
ich dachte, ich miisste ihn mehr verteidigen
oder unsere kleine Familie rechtfertigen.
Ich bin so positiv iiberrascht und das finde
ich grof3artig!

Ich frage mich bei der Diskussion um
den neuen prénatalen Bluttest oft, wo denn
die Menschen sind, die kein Down-Syn-
drom in der Gesellschaft wollen. Ich bin
froh, dass ich bisher noch keinen ken-
nengelernt habe. Dabei scheint es ja ge-
niigend solche Menschen zu geben. Das
zeigt die Abtreibungsquote von 90 %.
Wir leben in Koln. Sind die Leute hier viel-
leicht aufgeschlossener als anderswo? (Was
hier wohl sehr schwierig ist, ist die Suche
nach einem integrativen Kindergartenplatz.
Es gibt viel zu wenig Moglichkeiten, das
muss sich wirklich bald dndern!)

Mein Vater lebt in Spanien und dort sind
Menschen mit Down-Syndrom selbstver-
standlich in das Leben integriert. Das sollte
bei uns auch so sein!

Wir sind von Anfang an offen und ohne
Scheu mit Max {iiberall hingegangen und
wurden nicht enttauscht. Wir hoffen, dass
das in Zukunft so bleibt. Das wire wiin-
schenswert!

Bestimmt gibt es auch schwierige und
anstrengende Seiten, wie Behordenginge,
Therapien und héufige Arztbesuche. Aber
wer hat denn gesagt, dass Kinder grof3zie-
hen einfach ist?

Danke Max!

Wir kénnen nur sagen: Danke Max, dass es
dich gibt. Du hast uns und den Menschen
in deiner Umgebung eine neue und span-
nende Welt eréffnet und zeigst jedem, was
wirklich wichtig ist: Gliicklich zu sein an je-
dem Tag.
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Silke Baumgarten bietet seit 13 Jahren
ReitFerien fiir Familien und Gruppen
mit behinderten und nicht behinderten
Kindern in der portugiesischen Algar-
ve an. Schon zweimal berichteten wir
in Leben mit Down-Syndrom tiber diese
schone Art, Urlaub zu machen.

Nun zieht sie mit Team und Tie-
ren um! Nach Deutschland. Warum?
Das erklart Silke auf der Website: www.
tjarkshof.com, u.a. auch damit, dass
ihr Angebot fiir mehr Menschen er-
schwinglich ist, die teure und lange An-
reise nach Portugal entfillt. Ab Oktober
braucht man nur noch ins Nordseeheil-
bad Friedrichskoog zu fahren!

Ende September zieht die Karawane
los, alle reisefdhigen tierischen Freunde
ziehen mit, um dann ihren neuen Le-
bensraum direkt um den Hof herum
und auf der angrenzenden Marschweide
zu finden. Auflerdem gibt es ein grofies
Stallgebdude, was auch eine wunderbar
gerdumige Bewegungshalle beherbergt,
in der wir uns dann - wie gewohnt —
gemeinsam mit den Tieren ,austoben®
kénnen, auch wenn das Wetter sich ein-
mal von einer weniger sonnigen Seite
zeigt. An sonnigen Tagen kénnen wir
unseren Reitplatz nutzen.

Zum Thema: Ja mir san mit’'m Radl da!
Leben mit Down-Syndrom, Nr. 70, Mai 2012

Sehr geehrte Damen und Herren,

mit grofler Freude und Interesse habe ich
den Artikel iber das Radfahren im aktu-
ellen Heft gelesen. Unser Sohn ist zwar erst
zweieinhalb Jahre alt und fihrt jetzt mit
Begeisterung Bobby Car, aber dieser Ar-
tikel macht Mut und unterstiitzt voll und
ganz die Theorie meines Mannes, dass un-
ser Sohn es lernen kann. Da wir selber auch
eine sehr aktive Radfahrerfamilie sind, wiére
das natiirlich unser Wunsch.

Ich mochte Sie bitten, ob Sie mir wohl,
wie unter dem Artikel vermerkt, eine Liste
mit Links zu den verschiedenen Fahrrad-
herstellern und, vielleicht in ein paar Jah-
ren fiir uns noch wichtiger, Angaben zu

Von der portugiesischen Algarve an die Nordseekiiste:
Aus Herdade do Castanheiro wird Tjarkshof!

Der Tjarkshof bietet ein grofles
Haupthaus und sechs voll ausgestattete
Ferienwohnungen, die in eine riesige
Tenne eingebaut wurden. Hier konnen
die Familien die Wohnungen nach in-
nen verlassen — zum gemiitlichen Bei-
sammensitzen der Eltern und zu einer
riesigen Indoorspielfliche fiir die Kin-
der - oder nach aufen zu Terrassen und
Wiesenspielfldchen.

Ubrigens in und um Friedrichskoog
gibt es natiirlich auch sonst vieles zu er-
leben.

Die neue Anschrift:
TJARKSHOF
Tjarksweg 1

25718 Nordseeheilbad
Friedrichskoog
www.tjarkshof.com

den erwahnten Gerichtsurteilen zukom-
men lassen?

Wir wiinschen allen betroffenen Fami-
lien und ein bisschen auch uns, dass das
Recht auf Fahrradfahren doch auf Dauer
leichter durchzusetzen ist.

Auf diesem Wege einmal vielen Dank
fiir die immer sehr schénen und vielféltigen
Artikel in Thren Heften. Es macht Spaf3, es
zu lesen und manchmal einfach nur die
wunderschonen Fotos anzuschauen. An
manchen Tagen macht das Mut. Danke.

Vielen Dank fiir Thre Bemithungen und
mit freundlichen Griiflen

Claudia Kramer

Schon gewusst?
Die Bahn macht den Weg frei

Seit dem 1. September 2011 ist die Frei-
fahrtregelung der Deutschen Bahn fiir
die rund 1,4 Millionen schwerbehin-
derten Menschen wesentlich erweitert
worden. Denn nun kénnen alle Nahver-
kehrsziige der Deutschen Bahn AG bun-
desweit ohne zusitzlichen Fahrschein
allein mit dem griin-orangen Schwer-
behindertenausweis und dem Beiblatt
mit giiltiger Wertmarke in der 2. Klas-
se kostenlos genutzt werden. Dazu ge-
horen die Nahverkehrsziige der DB-Re-
gionalbahn (RB), der Regional-Express
(RE), der InterRegio (IRE) und die S-
Bahn.

Diese Neuregelung ist ein grofler
Fortschritt, denn bisher war diese Frei-
fahrtregelung auf einen Radius von
50 km um den eigenen Wohnort be-
schriankt. Ein Wermutstropfen bleibt:
Dieses Angebot gilt nicht fiir die Fern-
ziige (IC bzw. ICE). Dafiir konnen aller-
dings ab einem Behindertengrad von 70
Prozent BahnCards zum halben Preis
erworben werden. Innerhalb der Ver-
kehrsverbiinde bleibt das unentgeltliche
Reisen ebenfalls bestehen.

Und ganz kostenlos ist es auch nicht
fiir Menschen miteiner Behinderung mit
dem Merkzeichen G, denn die Wertmar-
ke muss bei einer zustindigen Behorde
erworben werden. Doch alles im allem:
Die Bahn hat den Weg frei gemacht.

Quelle: Kinder Spezial,
Zeitschrift des Kindernetzwerks,
Friihjahr/Sommer 2012,
www.kindernetzwerk.de

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

Neuer DS-Verein:

»einfach mehr Menschen
mit Trisomie 21 im Pfaffen-
winkel e.V.

Frau Sigune Echter ist 1.Vorstand des
neuen Vereins, der rund um Schongau
schon sehr aktiv ist. Als Néachstes steht
ein Yes-we-can-Seminar in Altenstadt
auf dem Programm.

Informationen: www.einfachmehr.org
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VERANSTALTUNGEN

Aus dem Veranstaltungskalender
des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Sprachforderung
von Teenagern mit DS

Vortrag fiir Eltern, Lehrpersonal und Be-
gleiter von Teenagern mit DS

Die sprachlichen Fihigkeiten von Teena-
gern weisen sehr grofle Unterschiede auf.
Trotzdem gibt es ein syndromtypisches
Profil mit Stirken und Schwichen in den
verschiedenen sprachlichen Bereichen. Be-
sondere Schwierigkeiten bestehen bei den
meisten Jugendlichen im Sprechen, wiah-
rend das Sprachverstidndnis deutlich besser
ist. Die Sprachférderung hat sowohl das Le-
bensalter und die kognitiven Fihigkeiten zu
berticksichtigen als auch die visuellen Stér-
ken und auditiven Schwiéchen sowie die ty-
pischen Beeintrichtigungen des Kurzzeit-
gedéchtnisses.

Auf diesem Hintergrund gilt es, eine syn-
dromspezifische Sprachférderung auch fiir
Teenager zu konzipieren.

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken

Ort: Blindeninstitutsstiftung,
90607 Riickersdorf

Termin: Freitag, 12. Oktober 2012,
19.30 bis 22.00 Uhr

Weitere Informationen/Anmeldung
Unter Fortbildungen auf der Website:
www.ds-infocenter.de oder
DS-InfoCenter, Tel. 0 91 23/98 21 21

Orthopadische Probleme
bei Menschen mit DS

AAI, KnickplattfiiBe, O- und X-Beine
sowie knackende Knie und Hiiften

Vielfiltig sind die orthopadischen Pro-
bleme, die bei Menschen mit DS auftre-
ten konnen, die Schmerzen bereiten und
den Spaf3 an Bewegung verderben. Aber
manches ldsst sich verhindern, wenn man
rechtzeitig handelt, anderes kann behoben
werden oder so behandelt, dass sich der Zu-
stand nicht verschlechtert.

Wie?

Das erzihlt uns auf ihre lebendige anschau-
liche Art Ruth Kamping, Arztin fiir Ortho-
padie, Extra-DS-Kinderorthopédie-Sprech-
stunde im Annastift, Hannover und selbst
Mutter einer Tochter mit DS.

Referentin: Ruth Kamping

Ort: KISS,
Am Plirrer 15, 90443 Niirnberg

Termin: Samstag, 17. November 2012,
9.30 bis 13.00 Uhr

Weitere Informationen/Anmeldung
Unter Fortbildungen auf der Website:
www.ds-infocenter.de oder
DS-InfoCenter, Tel. 0 91 23/98 21 21

Inklusive Beschulung und Schulbegleitung

Vortrag fiir Eltern und Schulpersonal

@ Anspruch auf inklusive Beschulung
an einer Regelschule

e Ablauf des Einschulungsverfahrens

e Anspruch auf Schulbegleitung (Inte-
grationsassistenz)

@ Aufgaben eines Schulbegleiters

@ Tipps fiir die Antragstellung beim
Sozialhilfetriger

@ Durchsetzung der Kosteniibernahme

o aktuelle Streitfille
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Referent: Jiirgen Gref3, Rechtsanwalt,
Miinchen (langjéhriger Referent bei VdK-
Elternseminaren, Autor des Elternratge-
bers ,Recht und Forderung fiir mein be-
hindertes Kind®)

Ort: KISS, am Plérrer 15, 90443 Niirnberg

Termin: Dienstag, 19. Januar 2013, 9.30 bis
13.00 Uhr

| Sept. 2012

Menschen mit Down-Syndrom
lernen rechnen ...

Im ersten Teil des Workshops werden die
Schritte zum Aufbau der mathematischen
Basisfertigkeiten ~ (Rechenkompetenzen)
erldutert und durch Videosequenzen an-
schaulich dargestellt. Erkenntnisse aus der
modernen Gehirnforschung flielen dabei
ein. Vielfiltige Ubungen zum Aufbau der
Fertigkeiten werden vorgestellt und auspro-
biert.

Im zweiten Teil des Workshops stehen
das Ziahlen, die Grundrechenarten und die
lebenspraktische Mathematik im Mittel-
punkt. Sie lernen und tiben, wie mit Einsatz
der Finger gezahlt und gerechnet wird und
wie Sie die Ubungen im Unterricht, in der
Therapie oder zu Hause durchfithren kon-
nen. Der Umgang mit Geld und der Uhr
wird beispielhaft fiir die Alltagsmathema-
tik beleuchtet.

Referentin: Michaela Hilgner

Ort: Lauf
Johannissaal im evang.-luth. Pfarramt,
Kirchenplatz 11, 91207 Lauf

Termin:
Freitag, 9. November 2012, 14-18 Uhr
Samstag, 10. November 2012, 9-17 Uhr

Teilnehmer: max. 15

Teilnehmergebiihr: 150 Euro

Weitere Informationen
zu Fortbildungen des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters:

www.ds-infocenter.de
Tel. 0 91 23/98 21 21
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Fir die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(Januar 2013) sind u.a. geplant:

B Welt-Down-Syndrom-Kongress in Kapstadt
W Spiritualitdt und Glaube

® Wohnmoglichkeiten

B Logopddische Beratung in der Sprechstunde

B Frithforderung - Schliissel zu einer positiven Entwicklung

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 nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
ist der 30. Oktober 2012.
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Leben mit Down-Syndrom

- die groBte deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-Syndrom -
bietet Ihnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten die neuesten Be-
richte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und Forderungs-
moglichkeiten, Sprachentwicklung, medizinische Probleme, Integration,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von

_ Neuerscheinungen, Berichte iiber Kongresse und Tagun-

gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im

In- und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter
www.ds-infocenter.de.

Fordermitgliedschaft

Ich mochte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

(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 liberweise ich jahrlich selbst auf das Konto der Selbsthilfegruppe. Konto-Nr. 50 006 425, BLZ 763 500 00 bei der
Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck ,Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte lhren Namen und Ihre Anschrift an.

Fiir Fordermitglieder im Ausland betragt der Mindestbeitrag Euro 40,-.

Ihren Beitrag 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, Hammerhdhe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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Die La Leche Liga hat eine neue Broschtire herausgebracht:
»Babys mit Down-Syndrom stillen”.

Die wichtigsten Informationen rund um das Stillen eines Babys mit Down-Syndrom
sind in dieser Broschtire zusammengestellt.

Sie geht ein auf Fragen wie: Was ist die richtige Stillposition? Wie kann das Stillen
auch bei einem Baby mit Down-Syndrom, das vielleicht einen schwachen Muskel-
tonus hat oder sehr schlifrig ist, gelingen? Wie lange soll das Baby gestillt werden?

Mit schénen Fotos und Mut machenden Erfahrungsberichten.

deutsches

down-syndrom www.ds-infocenter.de SRR

7 DOWN SYNDROME
infocenter ASSOCIATION



