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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

ich hoffe, Sie alle sind gut in das neue Jahr gestartet — neugierig auf das, was
es bringen wird. Vor uns, im DS-InfoCenter, liegt wieder ein Jahr mit vielen
Ereignissen, grofien Veranstaltungen, interessanten Begegnungen, mit einem
Jubildum, mit neuen Publikationen und natiirlich dem tagtiglichen Betrieb.

»-Hauptsache gesund!“, das wiinsche ich Thnen fiir dieses neue Jahr und das
ist gleichzeitig das Thema des Welt-DS-Tages 2013, denn wir haben das The-
ma Gesundheit in den Fokus unserer diesjahrigen Aktionen gestellt. Endlich
wird es einen ausfiithrlichen medizinischen Ratgeber speziell rund um Ge-
sundheitsfragen, die Teenager und erwachsene Menschen mit DS betreffen,
geben. Die Buchpremiere feiern wir im Rahmen einer medizinischen Fach-
tagung am 23. Midrz 2013. Einer der beiden Buchautoren aus den USA, Den-
nis McGuire, ein weltweit anerkannter DS-Spezialist, und DS-Fachleute aus
Deutschland werden ihr Wissen und ihre Erfahrungen an diesem Tag, zu
dem alle herzlich eingeladen sind, mit uns teilen.

An der Uni Hamburg befasst sich Prof. Zimpel mit seiner Studiengruppe
Trisomie 21 u.a. mit dem Thema ,,Bessere Bildungschancen fiir Kinder mit
DS« denn diese konnten sich wesentlich besser entwickeln, wenn das Lern-
umfeld stimmt. Vieles ist dariiber in diesem Heft zu lesen, auch iiber die
grof3 angelegte Studie, die bestimmte Lernaspekte untersucht. So werden u.a.
Aufmerksamkeit, Imitationslernen, Zahlbegrift bei insgesamt 1000 Kindern
und Erwachsenen mit DS getestet. Das Forschungsteam ,,gastiert* im April
eine Woche im DS-InfoCenter. Familien, die mit ihrem Kind an dieser Stu-
die teilnehmen mochten, konnen sich ab sofort anmelden. Wir freuen uns
auf die Zusammenarbeit mit den Wissenschaftlern!

Sind Menschen mit DS so religios, wie oft behauptet wird? Wahr ist, dass
viele von ihnen eine hohe Affinitit zu feierlichen, wiederkehrenden Ritua-
len wie in Gottesdiensten haben. Andéchtig beten sie vor Altaren, im Urlaub
kann das durchaus auch ein Buddha Altar sein. Als Ministrant sind sie zu-
verldssig und versehen wiirdig ihren Dienst am Altar. Manche junge Men-
schen hadern mit Gott. - Wieso habe ich Down-Syndrom? Wir haben Be-
richte gesammelt und présentieren eine Auswahl.

Wohnen ist mehr als blof ein Dach tiber dem Kopf. Da muss auch sonst alles
stimmen. Eine passende Bleibe zu finden, ist nicht so einfach. Wir berichten
tiber verschiedene Wohnmodelle. Einige junge Menschen stellen uns stolz
ihre Wohnung vor: So wohne ich!

2013 ist auch ein Jubildumsjahr. Der Tragerverein des Deutschen DS-Info-
Centers wird 25 Jahre alt! Das soll gefeiert werden. Mitglieder des Vereins
sollten sich schon einmal den Samstag, 22. Juni 2013 vormerken.

Ich wiinsche Thnen viel Vorfreude auf das neue Buch, Spaf beim Lesen die-
ser Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom und Kreativitit und Engagement
bei den Vorbereitungen fiir den Welt-DS-Tag.

Herzliche Thre
M ' p
Lora Ialoles
/
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Neues aus dem DS-InfoCenter

Welt-Down-Syndrom-Tag 2013. Wir setzen auf Gesundheit!
Fachtagung: Hauptsache gesund!

Gast aus den USA, Dennis McGuire

Premiere Fachbuch: Medizinischer Ratgeber

Spenden fiir das DS-InfoCenter

Prof. André Zimpel mit Forschungsteam im InfoCenter

Medizin
Augenerkrankungen und Sehstorungen

Down-Syndrom und Keratokonus

Psychologie
»-.. und es beginnt ein neues Leben!“

Wir machen Gesellschaft. Familienkongress der Lebenshilfe

Ein besonderer Kongress: ,,Zeit fiir eine neue Lernkultur

Bildungschancen fiir Menschen mit Down-Syndrom

Forderung

Gebirden-unterstiitzte Kommunikation (GuK) in der Frithférderung

Happy Strap™
Spiel- und Ubungsideen zur Férderung

Religion und Spiritualitat

Die Entwicklung von Religiositit bei Menschen mit Down-Syndrom

»Shifting Perspectives® setzt auf die Kraft der Bilder

Jonas und die Taufe

,,Ich bin bereit!“

Wie leben Menschen mit Down-Syndrom ihren Glauben?
Enes, was ist Religion fiir dich? ,,Allah!“
Andreas Einsatz fiir die Kirche

Glaube und Taizé

»Jesus passt mich doch auf!*
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Tiirchen auf fiir ...
Unser Facebook-Advents-
kalender hat Spaf3 gemacht.

Hier einige Beispiele.

Medien

Die Vermessung der Geduld
Robin und die Pfefferkorner

Wohnen
My Home is my Castle!

Herr im eigenen Haus. So wohnt Bendik!
Eine Méanner-WG. So wohnt Uli!
Die Dorfgemeinschaft Hausenhof. So wohnt Moritz!

Fiinf Jahre Haus Herta. So wohnen Ulrike, Petra und Stefanie!

Publikationen

Vorstellung neuer Biicher, Brochiiren etc.

Monika in ihrer

Erfahrungsbericht N —

Nikolais Lebensfreude hat mich stirker gemacht

Besondere Geschwister — Bericht einer grofien Schwester

Und wie ich mich freue! Ein Tag mit Monika « e ¢« e oo ‘,}

Arbeit —
Teilhabeerfahrungen in der beruflichen Biographie | el 41' o

von jungen Menschen mit Down-Syndrom

Recht

Neue Regelungen fiir Pflegebediirftige
Vollmacht in Leichter Sprache / Der richtige Versicherungsschutz

Leserpost

Veranstaltungen

Vorschau/Impressum
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Welt-Down-Syndrom-Tag 2013 ....cou s

Wir setzen auf Gesundheit!

Da beim Redaktionsschluss noch nicht die
genauen Details zu unserer diesjéhrigen
Aktion fir den 21. Mérz 2013 bekannt sind,
kann ich hier nur einige Gedanken, die uns
im Vorfeld beschiftigten, wiedergeben. Alle
weiteren Informationen finden Sie auf dem
Informationsblatt, das dieser Ausgabe von
Leben mit Down-Syndrom beiliegt.

2012 stand die prénatale Diagnostik im
Mittelpunkt unserer Aktionen zum Welt-
DS-Tag. Unsere Infokarte ,,Diagnose posi-
tiv* richtete sich an Gyndkologen, geneti-
sche Beratungsstellen, alle, die schwangere
Frauen iiber die Moglichkeiten der pranata-
len Diagnostik beraten, speziell im Rahmen
des neuen PraenaTests, der seit August letz-
ten Jahres in Deutschland angeboten wurde
und in Zusammenhang mit diesem neuen
Diagnostikverfahren auch tiber das Down-
Syndrom aufklart.

Kinderarztliche Versorgung in der Regel
zufriedenstellend

In diesem Jahr mochten wir wieder die
Menschen mit Down-Syndrom, die schon
mit uns leben, in den Mittelpunkt riicken.
Denn immerhin, so wird geschitzt, gibt
es in Deutschland 50000 Menschen mit
Down-Syndrom und wir méchten, dass es
ihnen allen gut geht. Vor allem, was ihre
Gesundbheit betriftt.

Ein Thema, das uns auf den Nigeln
brennt und das in den néachsten Jahren noch
mehr in den Fokus geraten wird, ist die me-
dizinische Versorgung von Teenagern und
Erwachsenen mit Down-Syndrom.

Die meisten Klein- und Schulkinder sind
bei threm Kinderarzt in guten Hénden, be-
kommen eine kompetente medizinische
Behandlung. Wenn Eltern nicht zufrieden
sind, findet sich noch relativ leicht eine Al-
ternative. Kinderarzte sind in der Regel gut
informiert, es gibt viele Publikationen in
Fachzeitschriften und man findet ein ge-
wisses wohlwollendes Interesse an den jun-
gen Patienten mit Trisomie 21.
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Unsere diesjdhrigen Aktionskarten — hier noch im Entwurf

Welcher Arzt hilft Erwachsenen mit DS?
Aber spitestens mit 18 Jahren ist Schluss,
denn dann ist der Kinder- und Jugendarzt
nicht mehr zustdndig. Wer behandelt dann
weiter? Zunichst der Hausarzt, wenn aber
ein Facharzt benétigt wird, ein Augenarzt,
ein Orthopéde, ein Neurologe, ein Gyniko-
loge ... dann wird es schwierig. Arzte oder
Arztinnen, die sich mit den besonderen ge-
sundheitlichen Problemen von Menschen
mit Down-Syndrom auskennen, sind &u-
erst rar, fast nicht existent. Und auf gro-
Bes Interesse stofit diese spezielle Patien-
tengruppe auch nicht.

Aktion: Hauptsache gesund!

Mit unserer Info-Aktion wollen wir da-
rauf hinweisen, dass Menschen mit Down-
Syndrom gute Arzte brauchen - nicht nur
am Anfang nach der Geburt, als Kleinkind
oder Schulkind. Nein, ein Leben lang! Tee-
nager, junge und éltere Erwachsene und
alte Menschen mit Down-Syndrom, sie alle
brauchen eine gute medizinische Unter-
stiitzung, eine addquate Behandlung und
vor allem kompetente, verstindnisvolle
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Fachleute, die bereit sind, sich auf sie ein-
zulassen. Wo sind die Arzte und Arztinnen,
die Interesse an diesen Patienten haben und
geniigend Geduld und Zeit mitbringen?

Die Aktionskarten sind zum Verteilen
gedacht. Geben Sie sie weiter in Praxen von
Fachiérzten. Berichten Sie von den Schwie-
rigkeiten, die diese Menschen und ihre An-
gehorigen haben, gute medizinische Ver-
sorgung zu bekommen. Vermitteln Sie, dass
Menschen mit Down-Syndrom heute eine
Lebenserwartung von iiber 60 Jahren haben
und dass sie, genau wie alle anderen, so lan-
ge wie moglich so gesund wie moglich blei-
ben mochten.

Familien mit schon grofleren Kin-
dern wissen, wie wichtig und zugleich wie
schwierig es ist, geeignete Arzte zu finden.
Beteiligen Sie sich an unserer Aktion - auch
wenn Thr Kind noch von einem Kinderarzt
behandelt wird.

Ein langes, gesundes Leben kann und
soll heute auch fiir Menschen mit Down-
Syndrom Normalitdt und Realitit sein.




23. Marz 2013 Fachtagung:

AUPTSACHE GESUND!

WDSD 2013 mit einer medizinischen Fachtagung,
einem besonderen Gast, einer Buchpremiere und

einer Preisverleihung.

Die Lebenserwartung von Menschen mit
Down-Syndrom ist in den letzten Jahren
enorm gestiegen und liegt heute bei iiber 60
Jahren. Wie bei anderen Menschen ist das
Alterwerden hiufig verbunden mit mehr
oder weniger ernsthaften gesundheitlichen
Problemen. Kenntnisse tiber die spezifi-
schen gesundheitlichen Besonderheiten bei
ilteren Menschen mit Down-Syndrom sind
nicht sehr verbreitet.

Zukunftsprojekt: Ambulanz fiir Teenager
und Erwachsene mit DS

Der Aufbau einer DS-Amblanz fiir er-
wachsene Menschen mit Down-Syndrom
ist uns seit Jahren ein grofles Anliegen. Lei-
der kommen wir damit immer noch nicht
richtig voran. Gelang es uns 2006, mit der
ersten DS-Ambulanz fiir Babys in Deutsch-
land zu starten, so gestaltet sich die Einrich-
tung eines dhnlichen Angebots fiir Erwach-
sene ungemein schwieriger.

Bis es soweit ist, mochten wir wenigs-
tens versuchen, Fachwissen zu verbreiten
beispielsweise in Form eines neuen Buches
und indem wir wieder zu einer medizini-
schen Fachtagung einladen.

Vor einigen Jahren organisierten wir
eine Tagung, bei der das psychische Wohl-
befinden erwachsener Menschen mit Tri-
somie 21 im Mittelpunkt stand. Etwa zur
gleichen Zeit brachten wir das Buch Er-
wachsene mit Down-Syndrom verstehen, be-
gleiten und fordern heraus, eine Uberset-
zung aus dem Englischen (Autoren: Dennis
McGuire und Brian Chicoine).

23. Miérz 2013 Buch und Tagung

Wie schon angekiindigt erscheint nun in
deutscher Ubersetzung bald das zweite

Buch dieser beiden Autoren: ein medizi-
nischer Ratgeber fiir Teenager und Erwach-
sene mit Down-Syndrom.

Die Buchpremiere feiern wir bei unse-
rer medizinischen Fachtagung Hauptsache
gesund!, am 23. Mérz 2013 in Niirnberg.
Ein ganzer Tag lang steht die Gesund-
heit im Mittelpunkt. Auf dem Programm
u.a. Schlafprobleme (Apnoe etc.), orthopé-
dische Besonderheiten sowie Erndhrung,
aber auch Verhaltensauffilligkeiten und
Depressionen werden Thema sein.

Eingeladen sind alle, denen das Wohl
und Wehe von Teenagern und erwachsenen
Menschen mit DS ein Herzensanliegen ist.

Preisverleihung Moritz

Last but not least verleihen wir den ,,Mo-
ritz, eine kleine Bronzefigur, die wir re-
gelmiflig einer Fachfrau oder einem Fach-
mann verleihen, die/der sich besonders fiir
Menschen mit DS engagiert hat.

Festlicher Ausklang

Dass nach einem solch intensiven Tag auch
noch etwas fiir das ,Socialising” und fiir
den Magen getan werden muss, ist klar. Der
Tag findet seinen Ausklang bei Gespréchen,
einem kleinen Imbiss und einem festlichen
Getrink.

Weitere Informationen

und Anmeldung

unter Fortbildungen auf unserer
Website:

www.ds-infocenter.de

oder telefonisch beim
DS-InfoCenter, Tel. 0 91 23/98 21 21

Referent aus USA:
Dennis McGuire

Dennis McGuire Ph.D.,, ist einer der
Leiter des Adult Down Syndrome
Center of Lutheran General Hospi-
tal, in Chicago (USA).

Er ist Mitgrinder dieses Zen-
trums und arbeitet dort seit 1992.
Bis heute wurden in der Ambulanz
5000 erwachsene Menschen mit
Down-Syndrom im Alter von zwolf
bis 83 Jahren behandelt. Mehr
Erfahrung mit DS-spezifischen
korperlichen und psychischen Be-
sonderheiten und mehr Kompetenz
bei der Behandlung dieser Patien-
tengruppe wird man weltweit nicht
finden.

Deshalb ist es uns eine grof3e
Ehre und Freude, dass Dennis
McGuire sich bereit erklart hat, am
23. Marz 2013 bei unserer medizi-
nischen Tagung als Referent dabei
zu sein.

Dr. McGuire wird das Adult Down
Syndrome Center vorstellen - u.a.
mit Film- und Fotomaterial. Er wird
Uber seine Erfahrungen in der
Behandlung dieser besonderen
Patienten sprechen, Ergebnisse
verschiedener Studien prasentieren,
haufig auftretende Probleme an-
sprechen und Fragen beantworten.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 72 | Jan. 2013 5
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Nachahmenswert! Spenden fiir das DS-InfoCenter

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

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

Niklas’ Opa wurde siebzig und sammelt Spenden:

3300 Euro flir das DS-InfoCenter!

Die Eltern sowie der Opa von Niklas
Kienker lesen gern die Zeitschrift Le-
ben mit Down-Syndrom und haben
dadurch schon viele wertvolle Tipps
erhalten, so schreibt uns Stefanie Ki-
enker. Um die Arbeit des InfoCen-
ters zu unterstiitzen, kam die Idee auf,
an Opas Geburtstag Spenden zu sam-
meln. Mit einem enormen Erfolg - es
kamen 3300 Euro zusammen!

Wir sagen ein herzliches Danke-
schon! Und ... das ist nachahmenswert!

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

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

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

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

DEG-Spende zu Weihnachten: 1000 Euro!

Vertreter der DEG Deutsche Elektro Gruppe, Niirnberg brachten in der Vorweih-
nachtszeit einen grofSen Scheck vorbei. 1000 Euro spendete die DEG dem DS-In-
foCenter, Geld, das statt fiir Weihnachtsgeschenke fiir Kunden oder Mitarbeiter

sozialen Einrichtungen zur Verfiigung gestellt wird.

Wie werden Betriebe auf Kinder mit DS und das InfoCenter aufmerksam?
Sehr oft, weil ihre Eltern in eigenen Firmen die Chefs, die Kolleginnen und Kol-

legen darauf ansprechen.

So war es auch hier, Herr Robert Dimbat, Vater eines jungen Mannes mit DS,
der die Arbeit des Centers sehr schitzt, hatte den Vorschlag gemacht.

Unser Dank an ihn und an der DEG!

6 Leben mit Down-Syndrom Nr. 72 | Jan. 2013

Von links:

Robert Dimbat (DEG),
Cora Halder
(DS-InfoCenter),
Hildegard Imbert
(DEG),

Gerhard Hausmann
(DEG),

Elzbieta Szczebak,
(DS-InfoCenter)

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

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

Julia wird aktiv und
sammelt 1300 Euro!

In Enneptal ist ein neuer Verein entstan-
den: ,,Der Blumenstraufd - Hilfe fiir Sozial-
bereiche® In der Satzung verankert ist, dass
der Verein sich sozialen Zwecken sowie der
Pflege von gemeinniitzigen Einrichtungen
widmen mochte.

Die Initiative zu dieser Vereinsgriin-
dung hatte Julia Bornemann. Sie besuch-
te die Junior Management School in Ma-
rienburg und wollte als Abschlussprojekt
»etwas Soziales® veranstalten und konnte
verschiedene Ennepetaler Biirger und Biir-
gerinnen von ihrem Plan tberzeugen. So
entstand der Verein und hatte schon gleich
50 Mitglieder. Bewundernswert ist, dass es
Julia gelang, bei einem ersten Abend mit
dem Kabarettisten Kai Spitzel einen ordent-
lichen Spendenbetrag zu sammeln. 1350
Euro kamen zusammen und die gingen an
das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter.

Weshalb? Julia hat einen kleinen Bruder,
Jan-Fritz (8 Jahre), der das Down-Syndrom
hat, und sie schitzt die Arbeit des InfoCen-
ters. Ein stolzer Jan-Fritz nahm den Scheck
stellvertretend in Empfang.

Wir danken Julia und ihren Helfern ganz
herzlich fiir diesen besonderen Blumen-

straufd!




Professor André Zimpel kommt mit
Forschungsteam ins DS-InfoCenter!

Studie: Warum haben Menschen mit Trisomie 21
Lernschwierigkeiten? Wie hangen Intelligenz und

Chromosomen zusammen?

Menschen mit Trisomie 21 wird oft weniger
zugetraut, als sie konnen. Bildungschancen
bleiben verwehrt. Einige, wie beispielswei-
se Pablo Pineda (Spanien), Aya Iwamoto
(Japan) und Francesco Aglio (Italien), ha-
ben jedoch gezeigt, dass auch Hochschul-
abschliisse moglich sind.

Sie erschlieflen sich Dinge anders als
Menschen ohne diese genetische Abwei-
chung. Die vorhandenen Lehrmethoden
berticksichtigen das bislang nur unzurei-
chend und missen tiberdacht werden.

Deshalb fithren wir, die Studiengruppe
Trisomie 21 der Universitidt Hamburg unter
Leitung von Prof. André Zimpel eine repri-
sentative Studie zur Untersuchung der Auf-
merksamkeit, der Wahrnehmung und des
Lernverhaltens von Kindern, Jugendlichen
und Erwachsenen mit Trisomie 21 durch.

Fragestellungen und Methodik

In unserer Studie wollen wir mit Hilfe un-

Untersuchungsmethoden

folgende Fragen kldren:

e Sind die Aufmerksambkeitsbesonderhei-
ten représentativ?

® Sind sie schon von Geburt an vorhan-
den oder entwickeln sie sich erst im
Laufe einer Bildungsbiographie?

® Welche Auswirkungen haben diese Be-
sonderheiten auf das Lernen?

Welches Untersuchungsmaterial zu wel-

chem Teilnehmer passt, wird in einer Vor-

untersuchung ermittelt. Die Auswahl wird

dabei durch die Unterscheidung bedeuten-

der Meilensteine in der geistigen Entwick-

lung bestimmt. Hierzu zihlen der Zahlbe-

griff, Objektkonstanz und Imitation.

terschiedlicher

Was wollen wir erreichen?

Wir versprechen uns von diesen Untersu-
chungen ein besseres Verstdndnis der Lern-
schwierigkeiten von Menschen mit einer

Trisomie 21. Sollte sich unsere Vermutung
bestitigen, dass die Grenze der Simultaner-
fassung bei Menschen mit Trisomie 21 bei
zwei bis drei Einheiten liegt, wiirde das be-
deuten, dass ihr Aufmerksamkeitsumfang
um zwei Einheiten kleiner ist als der ver-
gleichbarer Personen ohne Syndrom. Dies
wiirde erklaren, warum Menschen mit ei-
ner Trisomie 21 in vielen Bereichen von ge-
eigneten Abstraktionen profitieren (Friihle-
sen, Gebérdensprache usw.).

Unsere Idee besteht darin, gemeinsam
mit Kindern, Jugendlichen und Erwach-
senen mit einer Trisomie 21 Lerninhalte
so aufzubereiten, dass sie ihrem Aufmerk-
samkeitsoptimum gerecht werden. Geldn-
ge dies, konnten Menschen mit Trisomie 21
ihre Potenziale besser entfalten und somit
mehr von inklusiver Piddagogik profitieren
und damit von ihrem Recht auf Partizipati-
on gezielt Gebrauch machen.

Wie erreichen Sie uns?

Maochten Sie und Ihr Kind die Studie unter-
stiitzen, dann melden Sie sich bitte telefo-
nisch oder per E-Mail (Tel.: 040 42838 67 93
oder alfred.roehm@uni-hamburg.de).Wir
nehmen Kontakt mit Thnen auf, um alles
Weitere im Detail zu besprechen und einen
Termin zu vereinbaren. Selbstverstindlich
werden Thre Daten vertraulich behandelt
und nicht an Dritte weitergegeben.

Was bieten wir?

Auf Wunsch erhalten Sie eine Entwick-
lungsberatung und einen DVD-Mitschnitt
der Untersuchung Thres Kindes. Wir freu-
en uns auf Sie!

Den Artikel ,,Bildungschancen fiir Menschen mit
Down-Syndrom* von Prof. André Zimpel finden

Sie auf den Seiten 20 bis 25.
Veranstaltungshinweise auf Seite 74

20. April 2013, Niirnberg
Vortrag von Prof. André Zimpel:
Bessere Bildungschancen fiir
Kinder mit Trisomie 21

Die erhohte Gendosis bei einer Triso-
mie 21 fiihrt zu zahllosen Veranderun-
gen mit einer Potenzierung von Mog-
lichkeiten, die natiirlich auch durch
Umweltbedingungen beeinflussbar sind.
Deshalb hiangt das Gesamtbild von Men-
schen unter den Bedingungen einer Tri-
somie 21 zu einem groflen Teil auch von
den Umweltbedingungen ab. Die Praxis
zeigt: Entscheidende Bedingungen fiir
ihre geistige Entwicklung sind Inklusi-
on, demokratische Lernatmosphére und
Achtung ihrer besonderen Bediirfnisse
beim Lernen.

Der Vortrag dient gleichzeitig als
Auftakt zu der Untersuchungswoche.

22.- 26. April 2013
Untersuchungswoche im
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter, Lauf

Im Rahmen der Studie wird das For-
schungsteam mit Prof. Zimpel vom 20.
bis 26. April 2013 seine Zelte im DS In-
foCenter in Lauf aufschlagen.

Eine Woche lang werden die Wissen-
schaftler Aufmerksamkeitsbesonderhei-
ten, Zahlbegriff, Objektpermanenz und
Imitation bei Kindern, Jugendlichen
und erwachsenen Menschen mit Down-
Syndrom mit den von ihnen entwickel-
ten Testmethoden untersuchen.

Eltern, die mit ihrem Kind mitma-
chen mochten, sind dazu herzlich
eingeladen. Kinder ab zwei Jahren
konnen schon an die Untersuchung
teilnehmen, Schulkinder, Teenager
und Erwachsene sind genauso ein-
geladen.

Wir freuen uns auf viele Anmeldun-
gen! Zwecks Terminvereinbarung und
weiterer Informationen nehmen Sie
bitte Kontakt mit uns auf:
ds.infocenter@t-online.de
Tel.: 09123/98 21 21.
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® MEDIZIN

Augenerkrankungen
und Sehstérungen

TEXT: BRIAN CHICOINE, DENNIS MCGUIRE / UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Antonios erster Termin im Adult Down Syndrome Center wurde ver-
einbart, weil er im letzten Jahr haufig hingefallen war und sich bei sei-
nem letzten Sturz sogar den Arm gebrochen hatte. Antonio, Alter 33,
war zudem gelegentlich harninkontinent. Wenn dies passierte, schien
er aber gerade auf dem Weg zur Toilette gewesen zu sein. Nachfragen
bei den Eltern ergaben, dass er auBerdem langsamer und viel vor-
sichtiger zu laufen schien. Oftmals lief er nahe an der Wand entlang,
damit er sich an ihr festhalten konnte. Sein Gedachtnis schien gut zu
funktionieren und wir konnten keine Krampfaktivitat feststellen.

Bei der korperlichen Untersuchung bemerkten wir, dass die Hornhaut
eines Auges deutlich gekriimmt zu sein schien. Antonio konnte zwar
nicht den Ublichen Sehtest absolvieren, aber wir konnten dennoch
erkennen, dass sein Sehvermogen deutlich beeintrachtigt war. An-
tonio wurde an einen Augenarzt lUiberwiesen, der unseren Verdacht
auf die Augenkrankheit Keratokonus bestatigte, eine fortschreiten-
de kegelférmige Verformung der Hornhaut des Auges. Nachdem ein
Versuch mit harten Kontaktlinsen nicht erfolgreich war, unterzog sich
Antonio einer Hornhauttransplantation, durch die sich sein Sehver-
mogen deutlich verbesserte. Er konnte wieder normal laufen und
stolperte nicht mehr beziehungsweise fiel nicht mehr andauernd hin.

E in gutes Sehvermogen ist fiir alle Men-
schen duflerst wichtig. Wenn wir nicht
ausreichend sehen konnen, konnen wir all-
tagliche Dinge nicht bewiltigen, uns in un-
serer gewohnten Umgebung sowie am Ar-
beitsplatz nicht zurechtfinden und auch
nicht an Freizeitaktivititen teilnehmen.

Bei Menschen mit Down-Syndrom ist
eine gute Sehfihigkeit noch wichtiger, weil
sie aufgrund ihrer geistigen Beeintrachti-
gung eine nachlassende Sehfihigkeit nicht
so leicht mit anderen Sinnen oder Moglich-
keiten kompensieren konnen.

Bei allen Menschen kann die Sehféhig-
keit mit zunehmendem Alter nachlassen
und Augenerkrankungen koénnen auftre-
ten. Bei Menschen mit Down-Syndrom ist
das genauso, wenn nicht sogar noch stéirker
ausgepragt. Zudem entwickeln viele Men-
schen mit Down-Syndrom Augenerkran-
kungen wie auch andere gesundheitliche
Beeintrichtigungen friither als tblich, ver-
mutlich aufgrund des frither einsetzenden
Alterungsprozesses.

Wie Antonios Beispiel zeigt, konnen vie-
le Menschen mit Down-Syndrom anderen
nicht mitteilen, dass sie Sehschwierigkei-
ten haben. Eventuell bemerken sie die Ver-
anderung auch nicht oder verstehen nicht,
dass das, was ihnen Schwierigkeiten be-
reitet, daher kommt, dass sie nicht ausrei-
chend sehen. Deshalb ist es umso wichtiger
fiir Jugendliche und Erwachsene mit Down-
Syndrom, dass sie sich regelmiaflig Augen-
untersuchungen unterziehen, um Verdnde-
rungen frithzeitig feststellen zu konnen.

Augenuntersuchungen

Wir empfehlen Jugendlichen und Erwach-
senen mit Down-Syndrom, sich mindestens
alle zwei Jahre einer augendrztlichen Unter-
suchung zu unterziehen. Personen, die eine
Brille tragen oder sonstige bekannte Seh-
schwierigkeiten haben, miissen diese Unter-
suchungen eventuell hdufiger vornehmen.
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Eine umfassende Augenuntersuchung be-
steht aus den folgenden Komponenten, ein-
schlieSlich:

® ein Test der Sehschirfe (die Fahigkeit,
Muster und Konturen in der Nahe und
der Ferne scharf zu sehen);

® Test auf Glaukom (auch griiner Star ge-
nannt, erhohter Augeninnendruck);

e Untersuchung der Netzhaut (Nerven-
gewebe im hinteren Auge, wo das Licht
gebiindelt und Signale ans Gehirn ge-
sendet werden);

@ cine Untersuchung des Gewebes um das
Auge herum.

Diese Untersuchungen werden von ei-
nem Facharzt fir Augenheilkunde durch-
gefiihrt, der sich auf die Diagnostizierung
und Behandlung von Augenerkrankungen
spezialisiert hat. Viele Familien sind be-
sorgt, weil sie denken, dass ihr Angehori-
ger mit Down-Syndrom die Untersuchung
nicht tolerieren wird, aber nur ein klei-
ner Prozentsatz unserer Patienten ist tat-
sachlich nicht in der Lage, bei der Unter-
suchung zu kooperieren. Diese Personen
benétigen eine Narkose, damit die Unter-
suchung durchgefiithrt werden kann. Héu-
fig sind Personen mit Down-Syndrom zwar
durchaus gewillt zu kooperieren, aber sie
sind nicht in der Lage, an allen Teilen der
Untersuchung addquat teilzunehmen. Bei
dem Sehschiérfentest muss der Patient zum
Beispiel verschiedene Bilder oder Buch-
staben anschauen und dem Untersucher
mitteilen, welches er klarer sieht. Fiir vie-
le Personen mit Down-Syndrom stellt dies
eine grofSe Herausforderung dar. Dennoch
kann die Untersuchung hiufig trotzdem
gut durchgefiihrt werden, denn mittlerwei-
le gibt es Instrumente, die es dem Untersu-
cher erméglichen, den Bedarf an korrekti-
ven Linsen genau zu bestimmen, ohne dass
der Patient Buchstaben oder Gegenstinde
benennen oder die Sehschirfe von Dingen
oder Buchstaben beschreiben muss. Dieses
Untersuchungsgerit kann auch im Rahmen
einer Narkose eingesetzt werden.

Erkrankungen, die die
Sehscharfe beeintrachtigen

Im Allgemeinen treten Augenprobleme bei
Menschen mit Down-Syndrom héufiger auf
als bei anderen. Erkrankungen, die die Seh-
schérfe beeintrichtigen, kommen beson-
ders haufig vor. Das sind unter anderem:

® Kurzsichtigkeit,

® Weitsichtigkeit,

® Astigmatismus und

® Presbyopie.



Kurzsichtigkeit

Kurzsichtige Menschen (Myopie) kénnen
Dinge scharf sehen, die nahe vor ihnen
sind. Gegenstidnde in der Ferne sehen sie
verschwommen. Dies ist eine hiufig auftre-
tende Erkrankung bei vielen Menschen. Je
nach Schwere der Kurzsichtigkeit kann die
Person Dinge scharf sehen, die einige Me-
ter von ihr entfernt sind, und manche sehen
nur scharf, wenn sich der Gegenstand direkt
vor ihnen befindet. Die Myopie wird haufig
vererbt. Sie kann sich allméhlich, aber auch
schnell entwickeln und verschlechtert sich
hiufig wihrend der Kindheit oder Jugend.
Kurzsichtigkeit kann mit einer Brille, Kon-
taktlinsen oder einer Operation korrigiert
werden, beispielsweise durch Lasik (Laser
in-situ Keratomileusis), PRK (photorefrak-
tive Keratektomie), LASEK (Laser epithelial
Keratomileusis) und weitere Operationen.

Weitsichtigkeit

Weitsichtige Menschen (Hyperopie) stehen
dem entgegengesetzten Problem gegentiber.
Sie konnen Dinge in der Ferne scharf sehen,
aber Dinge wie Buchstaben auf einer Seite
direkt vor ihnen sehen sie verschwommen.
Je stirker die Weitsichtigkeit ausgepragt
ist, desto weiter weg muss ein Gegenstand
sein, bevor ihn die Person klar sehen kann.
Hyperopie wird wie auch die Myopie hiu-
fig vererbt, ist in vielen Féllen jedoch schon
von Geburt an erkennbar. Behandelt wird
die Weitsichtigkeit mit einer Brille, mit
Kontaktlinsen oder auch einem operativen
Korrektureingriff.

Astigmatismus

Astigmatismus (auch Stabsichtigkeit ge-
nannt) ist eine Verkrimmung der Horn-
haut. Die Kriimmung der Hornhaut weicht
von der normalen Form ab, sodass der Be-
troffene auf alle Entfernungen unscharf
sieht. Die Kriimmung kann die Hornhaut,
aber auch die Linse betreffen. Astigmatis-
mus kann zusammen mit Kurz- und Weit-
sichtigkeit auftreten und ist hiufig angebo-
ren. Die Behandlungsmoglichkeiten sind
dieselben wie bei Kurz- und Weitsichtig-
keit: Brille, Kontaktlinsen oder ein operati-
ver Eingriff.

Presbyopie

»Presby“ ist das griechische Wort fiir ,,alt*
und ,opia“ bedeutet ,Auge, Presbyopie
kann also mit ,altes Auge® {ibersetzt wer-
den, auch Alterssichtigkeit genannt. Mit
fortschreitendem Alter verliert die Augen-
linse ihre Flexibilitat, sodass es schwieriger
fiir das Auge wird, sich auf nahe Dinge zu
konzentrieren, unabhingig davon ob der
Betroffene zuvor bereits Sehschwierigkeiten

hatte. Bei Menschen ohne Down-Syndrom
tritt dieses Problem héufig im Alter von etwa
45 Jahren auf und kann mit einer Lesebrille
korrigiert werden. Bei Menschen mit Down-
Syndrom kann dies bereits in jiingeren Jah-
ren vorkommen, achten Sie also auf Anzei-
chen darauf, dass die Person nahe Dinge
eventuell nicht mehr scharf sehen kann.

Brille und Kontaktlinsen

Firr manche Menschen mit Down-Syndrom
ist das Tragen einer Brille eine Herausforde-
rung. Einige Griinde hierfir sind:

® Die Person mochte einfach keine Brille
tragen oder ist im Bereich des Gesichts und
des Kopfes insgesamt sehr empfindlich und
kann eine Brille nicht tolerieren.

® Die Person hat eventuell Schwierigkei-
ten, die Verdnderung beim Sehen zu akzep-
tieren, die mit dem Tragen einer neuen Bril-
le einhergeht, auch wenn sie mit der neuen
Brille besser sehen kann. Einige Menschen
mit Down-Syndrom haben sich an ihre
eingeschrinkte Sehfihigkeit gewohnt. Die
Korrektur bedeutet eine Veranderung und
ist deshalb schwierig zu tolerieren.

e In manchen Fillen ist es aufgrund der
kleineren und flacheren Nase sowie der tie-
fer liegenden Ohren schwieriger, eine Brille
auf der Nase zu behalten, oder die Brille sitzt
einfach nicht bequem, weil die Gesichts-
form nicht der Norm entspricht.

Es gibt weitere Korrekturmdglichkeiten
auf3er einer Brille. Hierzu geh6ren Kontakt-
linsen und ein korrektiver operativer Ein-
griff (siehe oben). Einige wenige unserer
Patienten benutzen Kontaktlinsen duf3erst
erfolgreich. Diese Personen haben gute
feinmotorische Fahigkeiten und sind sehr
motiviert, Kontaktlinsen zu tragen. Wir ha-
ben jedoch kaum Patienten, die sich bereits
einem korrektiven Eingriff am Auge unter-
zogen haben.

Unterstiitzung bei der Gewohnung an
eine neue Brillenstarke oder an die erste
Brille

Wenn ein Jugendlicher oder Erwachsener
mit Down-Syndrom Schwierigkeiten hat,
seine erste Brille oder eine neue Brillen-
starke zu tolerieren, muss sich die Person
langsam und sukzessive daran gewohnen.
Durch folgende Mafinahmen kann dies un-
terstiitzt werden:
® Anfangs wird die Brille nur tiber kur-
ze Zeiten getragen. Diese Zeiten werden
schrittweise ausgedehnt.
® Anfangs wird die Brille nur zu Hause
getragen und erst nach und nach auch
an anderen Orten.

MEDIZIN

@ Zu Anfang wird eine Brille getragen, die
die Sehschwiche nicht vollstindig kor-
rigiert. Erst allméhlich wird zu einer
weiteren bzw. vollstandigen Korrektur
iibergegangen.

Die Gewohnung an Mehrstarkenbrillen wie

bifokale, trifokale und multifokale (Gleit-

sicht-)Brillen kann eine besonders grofie

Herausforderung darstellen. Einige Perso-

nen bendétigen zwei unterschiedliche Bril-

len - eine fiir Dinge in unmittelbarer Nahe
und eine zum Sehen in der Ferne. Sehr we-
nige Menschen mit Down-Syndrom fah-
ren Auto, weshalb selten eine bifokale oder

Gleitsichtbrille notwendig ist, um sowohl

die Situation auf der Strafle einschitzen

zu konnen als auch die Anzeigen auf dem

Armaturenbrett zu sehen. Die meisten Er-

wachsenen kommen in vielen Situation gut

mit zwei unterschiedlichen Brillen zurecht,

d.h. eine Brille fiir die Nahsicht und eine fiir

die Fernsicht.

Augenerkrankungen

Keratokonus

Wie bereits in dem Fall zu Beginn dieses

Kapitels beschrieben, tritt die Augener-

krankung Keratokonus bei Menschen mit

Down-Syndrom héufiger auf als bei ande-

ren. Keratokonus bezeichnet die Ausdiin-

nung der Hornhaut (der klare, gewélbte Be-
reich im vorderen Abschnitt des Auges),
was eine irreguldre Vorwodlbung der Horn-
haut zur Folge hat. Diese irregulire Horn-
hautverkrimmung verschlechtert sich mit
der Zeit und fiithrt zu einer Sehschwiche.

Vor allem in den frithen Stadien sind die

Verdnderungen am Auge fiir andere kaum

bemerkbar (aufler fiir einen Augenarzt).

In den spiteren Stadien wird die Hornhaut

héaufig triib oder die Vorwoélbung wird fiir

andere sichtbar (vor allem wenn man von
der Seite auf das Auge der Person blickt).

Die Ursache fiir einen Keratokonus ist nicht

Kklar, aber chronisches Augenreiben wird als

eine mogliche Ursache vermutet.

Die Behandlung beinhaltet folgende

MafSnahmen:

@ eine Brille zur Verbesserung der Sehfi-
higkeit im frithen Krankheitsstadium;

@ harte Kontaktlinsen zur Unterbindung
der abnormen Kriimmung;

e die Ermittlung von jeglichen medizini-
schen Problemen, die dazu fithren, dass
die Person sich die Augen reibt, wie Al-
lergien, trockene Augen oder Katarak-
te sowie die entsprechende Behandlung
des jeweiligen zugrunde liegenden Pro-
blems;
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e falls sich die Person nicht aufgrund ei-
nes medizinischen Problems die Augen
reibt, versuchen Sie herauszufinden, wa-
rum sie es dann tut (z.B. aus Langeweile
oder zur Selbststimulierung), und ent-
wickeln Sie dann ein Ersatzverhalten
fiir sie, das sie anstelle des Augenreibens
ausfithren kann;

® der Person beizubringen, die Augen
nicht zu reiben;

® cine Hornhauttransplantation bei fort-
geschrittener Erkrankung.

Katarakt (grauer Star)

Ein Katarakt ist eine Triibung der Augen-
linse. Sie kann ein oder beide Augen betref-
fen. In den frithen Stadien beeintrichtigt
der Katarakt die Sehfihigkeit nicht, aber
mit zunehmender Gréfle und/oder Dichte
blockiert er die Sicht.

Katarakte treten bei Menschen mit
Down-Syndrom gehauft auf. Bei einigen
Personen ist der Katarakt angeboren (kon-
genitaler Katarakt) und andere entwickeln
sie spater im Leben. Wenn ein kongenita-
ler Katarakt die Sicht einschrénkt, sollte er
frith im Leben entfernt werden, weil sich
sonst das Sehzentrum im Gehirn nicht ad-
dquat entwickeln kann, denn das Zeitfens-
ter fiir seine Entwicklung liegt in den ersten
Lebensmonaten. Katarakte, die in spiteren
Lebensjahren entwickelt werden, konnen
die Sicht ebenfalls beeintrachtigen. Diese
Katarakte treten bei Menschen mit Down-
Syndrom héufig in einem jiingeren Alter als
bei anderen auf. Wir haben Patienten Mitte
20 in unserer Klinik gehabt, die einen Kata-
rakt hatten.

Anzeichen fiir einen Katarakt bei Er-
wachsenen mit Down-Syndrom sind:

@ eine fiir andere sichtbare Verinderung

(Triibung) des Auges des Betroffenen;

@ die Person dreht ihren Kopf zur Sei-
te, um Dinge mit dem Augenrand zu
betrachten (wenn der Katarakt zentral
liegt);
@ Reiben oder Driicken der Augen;
® psychische oder Verhaltensénderungen;
e verringerte Fahigkeiten, tagliche All-
tagsaktivitdten auszufithren oder ein
schlechteres oder unsicheres Gangbild
als Folge der eingeschrankten Sehféhig-
keit.
Menschen mit einem Katarakt sollten regel-
miflig einen Augenarzt aufsuchen. Der Au-
genarzt iiberwacht das Wachstum des Ka-
tarakts und priift, ob er die Sehfdhigkeit
beeintriachtigt. Wenn der Katarakt klein
ist und die Sicht nicht beeintrichtigt, ist es
meist ausreichend, ihn zu beobachten. Die
Behandlung eines Katarakts beinhaltet {ib-
licherweise die chirurgische Entfernung der

triiben Linse vom Auge und das Einsetzen
einer kiinstlichen Augenlinse. In manchen
Fillen benotigt der Patient dadurch keine
Brille nach dem Eingriff, meistens sind je-
doch Kontaktlinsen oder eine Brille not-
wendig, unabhingig davon, ob eine kiinst-
liche Linse implantiert wurde oder nicht.
Normalerweise wird der Eingriff ohne oder
nur mit einer leichten Sedierung durchge-
fithrt. Stattdessen wird eine lokale Betdu-
bung am Auge gesetzt und der Patient bleibt
wach. Bei einigen Menschen mit Down-
Syndrom muss dieser Eingriff jedoch in
Vollnarkose durchgefithrt werden. Nach
der Operation miissen iiber einen vom Arzt
festgelegten Zeitraum verordnete Augen-
tropfen verabreicht werden. Es gibt keine
Arzneimittel, die einen Katarakt behandeln
konnen.

Blepharitis

Ein hiufig auftretendes Augenproblem bei

Menschen mit Down-Syndrom ist eine Ble-

pharitis, eine Entziindung oder Infektion

der Augenlider. Die Augenlider sind rot
und geschwollen und geben ein klebriges

Sekret ab, das sowohl die Lider als auch die

Wimpern verklebt. In manchen Fillen wird

die Erkrankung als Blepharokonjunktivitis

bezeichnet - eine Entziindung oder Infek-
tion der Bindehaut (die dufSere klare Mem-
bran, die das Auge bedeckt).

Eine Blepharitis wird verursacht durch:

® cine bakterielle Infektion,

@ Akne Rosazea oder

® Seborrho oder Seborrhoea (eine chroni-
sche entziindliche Hauterkrankung der
Talgdriisen, die mit roter und schuppi-
ger Haut sowie Schuppen auf der Kopt-
haut einhergeht).

Die Vermeidung und die Behandlung bein-

halten folgende Mafinahmen:

e die Anleitung der Person, ihre Hinde
nicht in die Augen zu bringen;

e warme Kompressen auf den Augen, die
die Verkrustungen/Verklebungen 16sen;

@ leichtes Reinigen mit einem Waschlap-
pen oder Wattepad mit einer Mischung
aus Wasser und Babyshampoo;

e die Behandlung von Kopthautschup-
pen/dem seborrhoischen Ekzem oder
der Akne Rosazea;

e falls notwendig, der Einsatz von antibio-
tischen Augentropfen, vor allem, wenn
gleichzeitig eine Konjunktivitis auftritt.

Hiufig ist es notwendig, die Blepharitis

dauerhaft zu behandeln. Bei Personen, die

an einer Blepharitis erkrankt sind, tritt die

Krankheit oftmals immer wieder auf. Wenn

die Person zudem eine bakterielle Infektion

entwickelt, kann sie die Bakterien auf ande-
re iibertragen. Deshalb muss sie ermutigt
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und angeleitet werden, ihre Hande nicht in
die Augen zu bringen und sich regelmiflig
die Hidnde zu waschen, um die Ansteckung
anderer zu verhindern.

Strabismus

Strabismus oder auch Schielen ist eine Fehl-
stellung beider Augen zueinander, die bei
Menschen mit Down-Syndrom ebenfalls
héiufiger auftritt als bei anderen. Ein oder
beide Augen konnen nach innen zur Nase
hin gekehrt (Esotropie), zur Seite hin ge-
richtet (Exotropie) oder nach oben (Hy-
pertropie) oder unten (Hypotropie) zeigen.
Diese Fehlstellung wird durch eine Augen-
muskelgleichgewichtsstérung verursacht.

Ein Strabismus besteht normalerweise
von der Kindheit an. Die Sehfihigkeit ist
héufig beeintrichtigt und das normal aus-
gerichtete Auge iibernimmt das Sehen wei-
testgehend. Das bedeutet, dass die Person
hauptséchlich nur mit einem (dem guten)
Auge sieht. In einer solchen Situation ist die
Tiefenwahrnehmung (oder die Fahigkeit,
in 3D zu sehen) deutlich beeintréichtigt. Fiir
den Betroffenen wird es dadurch schwierig,
Treppen zu laufen oder vom Gehweg hin-
unter auf die Strafle zu treten. Auch fein-
motorische Aufgaben wie das Einfideln
eines Fadens oder das Fangen eines Balls,
das Fahren eines Autos oder andere Titig-
keiten, die eine binokulare Sicht erfordern,
sind nicht oder nur schwerlich méglich.
Strabismus muss bereits in der Kindheit
behandelt werden, weil das fehlgerichtete
Auge durch den verringerten Einsatz seine
Fahigkeit verliert, addquat zu sehen. Friithe
Interventionsmafinahmen konnen die Seh-
fahigkeit verbessern und sogar wieder voll-
stindig herstellen. Die Behandlung bein-
haltet das Tragen einer Brille, das Abkleben
eines Auges oder einen operativen Eingriff,
um die Person zu zwingen, ihr schwaches
Auge zu benutzen. Wenn diese Behandlung
jedoch nicht bis zum Jugendalter erfolgt
ist, wird sie zu spdterer Zeit die Sehfihig-
keit vermutlich nicht verbessern. Zu diesem
Zeitpunkt bleibt dann nur noch eine Brille
als therapeutische Option.

Beeintrachtigte Tiefenwahrnehmung

Interessanterweise haben viele Menschen
mit Down-Syndrom eine beeintrichtigte
Tiefenwahrnehmung, auch wenn sie kei-
nen Strabismus haben. Viele Angehorige
und Pfleger beschreiben uns, dass Erwach-
sene mit Down-Syndrom Schwierigkeiten
dabei haben, Aktivititen auszufiihren, fiir
die man die Tiefenwahrnehmung benétigt.
Diese Beobachtungen bestdtigen auch un-
sere Beobachtungen davon, wie viele Pati-
enten sich sehr vorsichtig auf die Untersu-



chungsliege legen. Wir vermuten, dass das
Sehzentrum im Gehirn beeintrachtigt ist.
Unabhidngig davon, ob ein Erwachsener
mit Down-Syndrom einen Strabismus hat,
sollte eine eventuell beeintréchtigte Tiefen-
wahrnehmung oder Fahigkeit, in 3D zu se-
hen, beriicksichtigt werden, wenn die Per-
son mit bestimmten Aufgaben betraut wird.
Bevor Sie die Person zum Beispiel bitten,
eine Tatigkeit auszufiihren, die das Fithren
von Maschinen beinhaltet, priifen Sie erst,
ob die Person die Maschinen sicher in der
dafiir vorgesehenen Umgebung bewegen
kann. Eventuelle Probleme mit der Tiefen-
wahrnehmung sollten auch beriicksichtigt
werden, wenn der Fiihrerschein in Erwa-
gung gezogen wird.

Netzhautablésung
Die Retina oder Netzhaut ist der hintere Teil
des Auges, in dem Bilder verarbeitet und
Impulse an das Gehirn gesendet werden. In
fortgeschrittenem Alter kann sich die Netz-
haut theoretisch bei allen Personen ablosen,
wodurch sie geknickt und ausgebeult wird.
Das Risiko einer Netzhautablosung ist ho-
her, wenn eine Person stark kurzsichtig ist.
Erwachsene mit Down-Syndrom tragen
im Allgemeinen dasselbe Risiko einer Netz-
hautablésung wie Menschen ohne Down-
Syndrom. Diese Erkrankung tritt zwar
deutlich seltener auf als die anderen in die-
sem Kapitel erwdhnten Erkrankungen, aber
wir erwdhnen sie dennoch als Vorsichts-
mafSnahme in Bezug auf die kleine Anzahl
von Erwachsenen mit Down-Syndrom, die
selbstverletzendes oder aggressives Verhal-
ten zeigen. Diese Personen tragen ein be-
sonders hohes Risiko einer Netzhautablo-
sung, wenn sie sich den Kopf anschlagen.
Deshalb sollte nach einer Kopfverletzung
unbedingt auch eine Augenuntersuchung
durchgefiihrt werden, vor allem wenn eine
Sehbeeintrachtigung vermutet wird.
Anzeigen einer Netzhautablosung sind
iiblicherweise dieselben wie die von ande-
ren Ursachen einer Sehbeeintrichtigung.
Der Unterschied besteht jedoch darin,
dass sich diese Veranderung sehr plotz-
lich mit der Ablgsung einstellt. Die Person
klagt eventuell auch iiber vor jhren Augen
schwimmende Flecken, Formen oder Licht.
Falls eine Netzhautablosung vermu-
tet wird, sollte sofort ein Augenarzt aufge-
sucht werden. Je schneller die Ablosung be-
handelt wird, desto grofier ist die Chance,
dass die Sehfihigkeit nicht ganz verloren
geht. Wenn die Netzhaut nur an einer klei-
nen Stelle abgeldst ist, wird der Augenarzt
das Auge eventuell erst einmal beobachten.
Wenn groflere Bereiche oder Bereiche be-
troffen sind, die das zentrale Sehen betref-

fen, werden ein chirurgischer Eingriff oder
sonstige Mafinahmen erforderlich, um die
Netzhaut wieder anzubringen.

Makuladegeneration

Die altersbedingte Makuladegeneration ist
die hiufigste Form der Makuladegenerati-
on und tritt bei Menschen nach dem 50. Le-
bensjahr auf. Bei dieser Erkrankung lasst
die Funktionsfihigkeit der Makula, dem
Zentrum der Netzhaut, das fiir zentrales
Sehen zustdndig ist, mit der Zeit nach. Ein
blinder Fleck bildet sich in dem Bereich fiir
zentrales Sehen, wodurch es fiir den Betrof-
fenen schwierig wird zu lesen, Auto zu fah-
ren, Gesichter zu erkennen und detailge-
treu zu arbeiten. Glicklicherweise scheint
die Makuladegeneration bei Menschen mit
Down-Syndrom weniger hédufig aufzutre-
ten als bei anderen. Eine Hypothese besagt,
dass dies aufgrund der zusitzlichen Gen-
kopien auf dem dritten 21. Chromosom
der Fall ist, die die Angiogenese, d.h. das
Wachstum von kleinen Blutgefiflen, den
Kapillaren, unterdriicken. Eine vermehr-
te Angiogenese ist zum Teil fiir die Maku-
ladegeneration verantwortlich. Aus diesem
Grund scheinen auch Tumorerkrankungen
bei Menschen mit Down-Syndrom weniger
héufig vorzukommen. Tumoren bendtigen
zum Beispiel eine vermehrte Angiogene-
se, um Nahrstoffe fiir ihr Wachstum zu er-
halten. Eine verringerte Angiogenese kann
die Inzidenz sowohl von Tumorerkrankun-
gen als auch einer Makuladegeneration re-
duzieren.

Glaukom

Ein Glaukom entsteht, wenn ein erhoh-
ter Augeninnendruck besteht, der zu ei-
ner Schidigung des Sehnervs fiithrt. Es gibt
mehrere Ursachen fiir die Entstehung eines
Glaukoms. Forscher haben kiirzlich heraus-
gefunden, dass Glaukome bei Erwachse-
nen mit Down-Syndrom haufiger auftreten
als bei anderen Personen (Yokoyama et al.,
2006). Das Glaukom ist die zweithdufigste
Ursache fiir eine Erblindung. Normalerwei-
se treten keine Symptome auf, sondern die
Sehfahigkeit des Betroffenen verschlech-
tert sich allmahlich. Dieser Verlust der Seh-
fahigkeit schreitet hdufig so langsam vor-
an, dass ihn die Person erst bemerkt, wenn
die Erkrankung bereits weiter fortgeschrit-
ten ist. Weniger hdufig treten beim Glau-
kom Beschwerden oder eine Rétung der
Augen auf. Eine frithe Diagnose und Be-
handlung kann die Schiadigung des Seh-
nervs minimieren oder verhindern und den
aufgrund des Glaukoms auftretenden Ver-
lust der Sehfahigkeit verringern. Wie auch
bei anderen Personen ist es auch fiir Men-
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schen mit Down-Syndrom &uflerst wich-
tig, sich regelmiflig die Augen untersuchen
zu lassen und sicherzustellen, dass hierbei
auch der Augeninnendruck tiberpriift wird.
Die Behandlung besteht {iblicherweise aus
Augentropfen, die den Druck im Auge ver-
ringern sollen. Oral einzunehmende Arz-
neimittel und ein chirurgischer Eingriff
kommen ebenfalls als Behandlungsmog-
lichkeiten in Betracht.

Vorbeugende Maf3nahmen

Eine beeintrichtigte Sehfahigkeit kann fiir
viele Erwachsene mit Down-Syndrom &u-
Berst problematisch sein. Deshalb ist es
wichtig, dass Mafinahmen ergriffen wer-
den, um die Augengesundheit zu erhalten.

Hierfiir empfehlen wir Folgendes:

® Achten Sie darauf, dass sich die Person
regelméfligen Augenuntersuchungen
durch einen Augenarzt unterzieht. Wir
empfehlen einen Zeitabstand von zwei
Jahren. Wenn Sie sich darauf verlassen,
dass die Person mit Down-Syndrom ITh-
nen mitteilt, wenn sie schlechter sieht,
kann es unter Umstdnden sein, dass
Sie bedeutende Veranderungen nicht
mitbekommen. Viele Erwachsene mit
Down-Syndrom bemerken eine Veran-
derung ihrer Sehfahigkeit oder eine Au-
generkrankung nicht oder wissen die
Verdnderung nicht entsprechend zu
deuten.

® Waschen Sie die Augenlider und Wim-
pern téglich, um Augeninfektionen zu
vermeiden.

@ Leiten Sie die Person an, ihre Augen
nicht zu reiben.

@ Achten Sie darauf, dass die Person eine
Schutzbrille tragt, wenn sie Aufgaben
oder Titigkeiten ausfiihrt, die mogli-
cherweise zu einer Augenverletzung
fihren konnten. ®

Quelle:

The Guide to Good Health

for Teens and Adults with Down Syndrome,
Woodbinehouse, 2010
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Down-Syndrom und Keratokonus ...........

Die Friihdiagnose und die Kollagenvernetzung der Hornhaut mit
Riboflavin und UV-Licht (Crosslinking) retten das Augenlicht.

Einleitung

Der Keratokonus ist eine bilaterale, fort-
schreitende,
kung der Hornhaut, die mit einer kegelfor-
migen kornealen Vorwélbung einhergeht,
die zu einer zunehmenden Verdiinnung
der Hornhaut fithrt. Die Angaben iiber die
Héufigkeit (Inzidenz) des Keratokonus va-
rijeren erheblich. Die Inzidenz wird mit
vier bis 600/100 000 in der Durchschnitts-
bevokerung angegeben.” Bei der Inzidenz
sind regionale und ethnische Unterschiede
zu beobachten.

Die Erkrankung beginnt meist inner-
halb des 2. Lebensjahrzehnts und zeigt ein
Fortschreiten bis circa zum 40. Lebensjahr.!
Wihrend die Erkrankung im zweiten Le-
bensjahrzehnt haufig rasch fortschreiten
kann, verlangsamt sie sich meist mit dem
Alter. Bei ca. 20 % der Betroffenen wird
nach 20 Jahren ein Stadium erreicht, bei

nichtentziindliche Erkran-

dem zur Erhaltung der Sehkraft eine Horn-
hauttransplantation (perforierende Kerato-
plastik) durchgefithrt werden muss.’

Erstes klinisches Anzeichen ist in der
Regel eine Verschlechterung der Sehschir-
fe aufgrund einer zunehmenden unregel-
mafligen Hornhautverkriimmung, die sich
mit Brillenglasern nicht ausgleichen lasst.
Wenn ein junger Patient den Augenarzt ge-
zielt wegen sich schnell dndernder Brillen-
werte, suboptimalen Sehens mit Brille oder
langsamer Sehverschlechterung aufsucht,
besteht der klinische Verdacht auf einen
frithen Keratokonus.

Die Mechanismen der Erkrankung sind
multifaktoriell und nicht vollstindig ge-
klart.! Die Vererbung spielt bei einem Teil
der Patienten mit Keratokonus eine ent-
scheidende Rolle. In der Literatur wurden
autosomal dominante, autosomal rezes-
sive und X-chromosomale Erbginge be-
schrieben.*” In 6 bis 10 % der Fille findet
sich eine positive Familiengeschichte.® Ein
gehduftes Auftreten eines Keratokonus be-
obachtet man ebenfalls bei Verwandten 2.
und 3. Grades.® Als Risikofaktor ist vor al-
lem regelmafliges, exzessives Augenreiben
zu nennen.

Ein enger Zusammenhang des Kera-
tokonus mit einer groflen Anzahl oph-
thalmologischer und allgemeiner Erkran-
kungen ist dokumentiert worden.! Dazu
gehoren vor allem das Down-Syndrom, die
Leber’sche kongenitale Amaurose, die Mi-
tralklappenerkrankungen, die Atopien, die
systemischen Kollagenerkrankungen wie
das Marfan-Syndrom und das Ehlers-Dan-
los-Syndrom sowie das Turner-Syndrom
und das Floppy-Eyelid-Syndrom.

Diagnostik des Keratokonus

Sollten klinische Zeichen des Keratokonus
vorhanden sein, kann die Diagnose des Ke-
ratokonus mittels einer Untersuchung an
der Spaltlampe gestellt werden. Eine wei-
tere einfache, aber sehr sensitive Untersu-
chung ist die Beobachtung des Lichtreflexes
mit dem Strichskiaskop.

Allerdings kénnen die oben genannten
Untersuchungen die Erkrankung erst in ei-
nem relativ fortgeschrittenen Stadium er-
kennen. Der Goldstandard zur Diagnostik
des Keratokonus ist heutzutage die Horn-
hauttopographie. Sogenannte placidoba-
sierte Gerite oder Scheimpflugkameras er-
lauben eine prizise Erfassung der Hornhaut
und liefern wichtige Daten, die die Entde-
ckung einer Frithform des Keratokonus er-
moglichen.

Down-Syndrom und Keratokonus
Insbesondere die Assoziation mit dem
Down-Syndrom ist von grofer Bedeutung.
Die Hiufigkeit des Keratokonus beim
Down-Syndrom liegt bis auf 15 %.! Damit
haben Patienten mit Down-Syndrom ein
10- bis 300-fach erhohtes Risiko im Ver-
gleich zur Normalbevélkerung, an einem
Keratokonus zu erkranken.” Patienten mit
Down-Syndrom leiden ebenfalls haufiger
an einer atopischen Dermatitis und an einer
allergischen Lidrandentziindung.® Hochst-
wahrscheinlich hat ein dadurch ausgelostes
chronisches Augenreiben ebenfalls Einfluss
auf die Entwicklung eines Keratokonus.

Es ist auch wichtig, dass bei Patienten
mit Down-Syndrom, die einen Keratoko-
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nus aufweisen, sich ofter ein akuter Durch-
bruch der Hornhaut entwickelt."” Dies hat
eine sehr negative Wirkung auf die Visus-
prognose dieser Patienten und beeintrich-
tigt wesentlich ihre Lebensqualitat.

Auflerdem haben Patienten mit Down-
Syndrom Schwierigkeiten, ihre visuellen
Beschwerden zu kommunizieren. Dadurch
wird die gezielte Keratokonusdiagnostik be-
deutend erschwert. Daher wird die Diagno-
se haufig erst spit im Laufe der Erkrankung
gestellt, was ungiinstig fiir die Prognose
ist. Ein weiterer Aspekt bei den Patienten
mit Down-Syndrom ist mit der reduzierten
Compliance dieser Patienten assoziiert. Bei
den fortgeschrittenen Fillen, die eine Horn-
hauttransplantation erfordern, wird eine
konsequente postoperative Behandlung vo-
rausgesetzt, die eine grofe Disziplin voraus-
setzt.

Therapie
Die Behandlung des Keratokonus ist vom
Stadium und von der Ausprigung der Er-
krankung abhangig. Wihrend in der Ver-
gangenheit sogar bei mittelgradigem Kera-
tokonus eine Hornhauttransplantation die
einzige Option war, konnen heute den be-
troffenen Patienten alternativ auch neuere,
weniger invasive Therapieformen angebo-
ten werden. Auflerdem wurden Methoden
entwickelt, um das Fortschreiten eines Ke-
ratokonus bereits in der Frithphase zu ver-
hindern und die Sehqualitit zu verbessern.

Die Anpassung von formstabilen Kon-
taktlinsen ermoglicht den Ausgleich der
unregelméfliigen Hornhautverkriimmung
bei Keratokonus und kann den Visus ver-
bessern.’® Allerdings ist die Anpassung
formstabiler Kontaktlinsen nur im An-
fangsstadium der Erkrankung moglich und
erfordert hohe Motivation und Geduld vom
Patienten. Leider weisen die Down-Syn-
drom-Patienten eine hohe Kontaktlinsen-
Unvertrédglichkeit auf, was die Kontaktlin-
senanpassung erschwert.

Eine weitere therapeutische Option stellt
die Implantation der intrakornealen Ring-
segmente dar.!' Sie wurden urspriinglich



zur Korrektur einer geringen Kurzsichtig-
keit entwickelt und verwendet. Die Implan-
tation dieser bogenformigen Segmente bei
Keratokonus kénnte zu einer Verbesserung
der Hornhautgeometrie und zur Vermin-
derung der unregelméfligen Hornhautver-
kriimmung fithren.

Bei fortgeschrittenem Keratokonus emp-
fiehlt sich therapeutisch die Hornhauttrans-
plantation. Die perforierende Keratoplastik
ist eine gut etablierte Methode mit hervor-
ragender Prognose.”” In den letzten Jah-
ren gewannen auch lamelldre Transplanta-
tionstechniken, wie z.B. die tiefe anteriore
lamelldre Keratoplastik, zunehmende Auf-
merksamkeit und Akzeptanz."* Der wesent-
liche Vorteil ist ein reduziertes Risiko fiir
AbstofSungsreaktionen bzw. spites Trans-
plantatversagen.

Alle Transplantationsmethoden erfor-
dern allerdings eine exzellente postoperati-
ve Mitarbeit der Patienten iiber mindestens
ein Jahr und trotz der modernen Immun-
modulationstherapien ist das Risiko einer
Abstoflungsreaktion noch nicht eliminiert
worden.

Kollagenvernetzung der Hornhaut mit
Riboflavin und UVA-Licht

Mit der Kollagenvernetzung der Hornhaut
(Corneal Crosslinking-CXL) steht nun
erstmals ein Verfahren zur Verfiigung, das
durch biomechanische Verfestigung der
Hornhaut in der Lage ist, das Fortschreiten
der Erkrankung zu verhindern. In dem
Standardverfahren wird nach Durchfiih-
rung einer Abrasio fiir 30 Minuten isoos-
molarische 0,1%-ige Riboflavinlosung (Vi-
tamin B2) aufgetropft und im Anschluss
wird die Hornhaut fiir weitere 30 Minuten
mit UV-A-Licht (370 nm, 3mW/cm?) be-
strahlt. Das Prinzip der Behandlung ist die
Ausbildung von Quervernetzungen zwi-
schen den Kollagenfibrillen der Hornhaut.
Bei Bestrahlung mit UV-Licht bildet Ribo-
flavin Sauerstoffradikale, die die Querver-
netzungen einleiten. Dadurch wird eine
deutliche (bio)mechanische Verfestigung
der Hornhaut erreicht.

Die Prozedur wird ambulant durchge-
fithrt und bis zum Epithelschluss wird der
Patient mit antibiotischen Salben sowie mit
einer therapeutischen Kontaktlinse ver-
sorgt. Die Kollagenvernetzung der Horn-
haut wurde erstmals 1998 entwickelt und
klinisch eingesetzt. Seitdem haben zahlrei-
che Studien dokumentiert, dass CXL die
Progression des Keratokonus durch eine
biomechanische Stabilisierung der Horn-
haut effektiv anhalten kann."*® Gleichzeitig
bewirkt das CXL eine Normalisierung der
Hornhautkurvatur, die zu deutlichen Seh-

kraftverbesserungen fithren kann.'** Die
Methode ist minimalinvasiv und die post-
operative Belastung fiir den Patienten ist
gering. Zudem hat sich CXL als eine beson-
ders sichere Methode bewihrt; die Langzeit-
ergebnisse der CXL-Behandlung berichten
iiber ein exzellentes Sicherheitsprofil.?-*

Zusammenfassung

Der Keratokonus ist eine fortschreitende
degenerative Erkrankung der Hornhaut,
die zur gravierenden Beeintrichtigung
der Sehkraft bis hin zur Erblindung fiih-
ren kann. Seine Haufigkeit ist bei Patien-
ten mit Down-Syndrom signifikant erhoht
(bis zu 15 %). Insbesondere bei diesen Pati-
enten sind regelméafige augenérztliche Un-
tersuchungen mittels modernster Techno-
logie zur Fritherkennung des Keratokonus
wichtig. Eine frithe Erstdiagnose kann die
Sehkraft erhalten. In allen Fillen sollte das
Therapiekonzept den besonderen Anforde-
rungen und Bediirfnissen der Patienten ge-
recht werden.

Bei Patienten mit Down-Syndrom sind
die bis heute bekannten, konventionel-
len Therapieansitze aufgrund der vorlie-
genden Besonderheiten, die mit der Natur
des Down-Syndroms einhergehen, wenig
erfolgreich. Die Kollagenvernetzung der
Hornhaut mit Riboflavin und UV-Licht
(Crosslinking) stellt eine revolutionire,
wirksame und sichere Methode dar, die das
Fortschreiten des Keratokonus verhindert
und zu einer deutlichen Sehkraftverbesse-
rung fithren kann. Eine solche ambulante
und minimalinvasive Therapie konnte sich
als Goldstandard fiir die wenig belastbaren
Down-Syndrom-Patienten erweisen und
verspricht eine optimale Versorgung dieser
Patientengruppe. ®
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... Und es beginnt ein neues Leben!—

Die Autorin fasst in diesem Aufsatz die Ergebnisse einer empirischen Untersuchung zur
Veranderung der innerweltlichen Situation von Familien durch die Geburt eines behin-

derten Kindes zusammen.

TEXT: PETRONILLA RAILA

Am 28. Februar 1992 dnderte sich mein Le-
ben schlagartig. Am Vortag wurde mein
erstes und einziges Kind geboren. 36 Stun-
den nach der Geburt teilte man meinem
Mann und mir technokratisch und lapidar
mit, dass Veronika wahrscheinlich kein Ge-
hirn besiafle. Mir wurde empfohlen, diese
Mangelgeburt am besten zur Seite zu legen.
Ich denke, ich brauche nicht zu beschrei-
ben, was danach alles passierte. So, oder so
ahnlich, wird es vielen Eltern ergangen sein,
die ein behindertes Kind zur Welt gebracht
haben. Viele werden meine Meinung teilen,
dass ein neues Leben, zum einen das des
Kindes und zum anderen fiir uns Eltern,
begonnen hat. Bei den Wegen, die unsere
Familie gezwungenermaflen durch unse-
re Gesellschaft und deren Institutionen ge-
gangen ist, stellte ich fest, dass sich unsere
Familie verdnderte. Woran das lag, und ob
es anderen Familien ebenso erging, war Ge-
genstand dieser Untersuchung.

Beschreibung der Durchfiihrung: Uber
Internetaufrufe habe ich vom 1.11.2008 bis
31.12.2008, auf dem Gebiet der Bundesre-
publik Deutschland, 932 komplett ausge-
fiillte Fragebogen zuriickerhalten. Ich ver-
wendete meinen eigenen Fragebogen, da
vorhandene nicht die Problemfelder ab-
deckten, die ich untersuchen wollte.

Beschreibung der Teilnehmer: Auffal-
lend war, dass von 932 Teilnehmern der
Studie 82 % die Mitter, 9 % Viter und
8 % Elternpaare den Fragebogen ausfiill-
ten. Dieser relativ geringe Anteil der Viter
wurde bereits von anderen Forschern be-
statigt. Zum Bundesdurchschnitt erhoht,
haben meine Teilnehmer einen Hochschul-
abschluss. Ebenfalls war ein erhéhter An-
teil an bayerischen Teilnehmern festzustel-
len. Die behinderten Kinder waren zu 62 %
mannlichen und zu 38 % weiblichen Ge-
schlechtes.

Die Belastungen von auf3en: Die Mittei-
lung der Diagnose bleibt bei vielen Eltern
jahrelang, oft sogar im Wortlaut, gespei-
chert. 18 % gaben an, dass die Art und Wei-
se der Mitteilung kalt und herzlos gewesen

sei. 55 % erinnerten sich an einen neutra-

len, sachlichen Ton. Nur 19 % bekamen die-

se das Leben komplett verdndernde Nach-
richt warm und einfiithlsam tiberbracht.

Zu einem hohen Belastungsfaktor zih-
len die Schuldvorwiirfe, denen man sich
ausgesetzt fithlt. 317 Familien haben dies
erlebt. Ca. die Hilfte davon wurde von au-
flen (Nichtverwandte) angegriffen. Diese
Schuldvorwiirfe waren unabhangig von der
Behinderungsart. Neben diesen Belastun-
gen wurden noch andere ermittelt:

@ Es kostet sehr viel Zeit, den richtigen
Ansprechpartner fiir die medizinische/
therapeutische Behandlung zu finden;

® Arzte wissen eher weniger {iber die Be-
hinderung und deren Behandlung;

@ Antrage fiir Therapien und Hilfsmittel
bei Kassen und Behorden sind zu auf-
wendig;

e Krankenkassen lassen sich oft viel Zeit,
um Antrage zu bewilligen;

e viele Antridge werden abgelehnt, sodass
man kdmpfen muss;

e die Verantwortlichkeit wird oft zwi-
schen den Versicherungen und den
Amtern hin und her geschoben.

Die finanziellen Belastungen (vom Fi-
nanzamt anerkannt) betragen im Schnitt
ca. 2200 € pro Jahr, wobei diese Zahl, je
nach Behinderungsart, stark variieren
kann. Auflerdem fallen Kosten fiir Woh-
nungsumbau, das Umriisten des Autos und
fir Therapien, die nicht von einem Triger
iibernommen werden, an. Dass diese Wer-
te sich nicht am tatsdchlichen Bedarf orien-
tieren, sondern vom Einkommen limitiert
sind, liegt auf der Hand.

Alle Eltern haben eine Angabe zur Schul-
situation der Kinder gemacht. 25 % besu-
chen eine Regelschule, 23 % eine integrative
Einrichtung (da zum Erhebungszeitraum
der Begrift ,,Inklusion zwar in vielen Miin-
dern war, aber sehr selten umgesetzt, ent-
schloss ich mich, diese Kategorie noch
nicht zu erfragen), 48 % eine Forderein-
richtung. Der Rest von 5 % lief3 sich keiner
dieser Kategorien zuordnen. Eine Tendenz
weg von der Fordereinrichtung, hin zur Re-
gelschule bzw. integrativen Einrichtung ist
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deutlich festzustellen. Viele behinderte Kin-
der besuchen einen integrativen Kindergar-
ten, wechseln aber dann auf eine Forder-
schule. Dass dies oft nicht den Wiinschen
der Eltern entspricht, zeigte sich an folgen-
den Zahlen: 36 % der Eltern, deren Kinder
eine Fordereinrichtung besuchen, hitten
sich eine Regel- bzw. eine integrative Ein-
richtung gewiinscht. Die hochste Zufrie-
denheit mit der Schule zeigt sich bei Eltern,
deren Kinder in eine integrative Einrich-
tung gehen, die hochste Unzufriedenheit
bei Eltern, deren Kinder in eine Forderein-
richtung gehen.

36 % der Eltern, deren Kinder in eine
Fordereinrichtung gehen, denken, dass die
Schule zu weit weg ist. Bedenkt man, dass
bei 85 % der Kinder dieser Studie im Be-
hindertenausweis das Merkmal ,hilflos®
steht und bei 83 % das Merkmal ,,benétigt
Begleitperson®, so wird die Frage aufgewor-
fen, wie diese beiden direkten und indirek-
ten Forderungen vom Busfahrer, der sich
auf den Verkehr konzentrieren sollte, erfiillt
werden konnen.

Ganz deutlich ldsst sich hier ein Trend
ablesen, der auf eine von vielen Eltern be-
vorzugte Beschulung ihrer behinderten
Kinder im Regelschulsystem bzw. in in-
tegrativen Einrichtungen hinweist. Dazu
benotigt man oft einen Integrationsassis-
tenten, Stiitzer oder Ahnliches. Dieser As-
sistent wird oft aus den Mitteln des person-
lichen Budgets bezahlt. Eltern sind dann
héaufig mit der Behauptung konfrontiert,
dass diese Art der Beschulung einen erheb-
lichen finanziellen Mehraufwand fiir den
Staat bedeutet. Das Statistische Bundesamt
hat einen Vergleich der Bildungskosten zwi-
schen den einzelnen Schularten und Bun-
desldndern aufgrund der Zahlen von 2007
statistisch aufgearbeitet Man stellte fest,
dass in der BRD fiir Grundschulen 4200
€, fur Hauptschulen 6000 €, fiir Realschu-
len 4600 €, fiir Gymnasien 5600 €, fiir Ge-
samtschulen 5800 € und fiir Forderschulen
13100 € pro Schiiler und Monat ausgegeben
wurden. (Statistisches Bundesamt 2010:
Bildungsausgaben 2007) Bildet man die
Differenz zwischen den Kosten einer For-
derschule und einer Regelschule, so bleibt



ein Unterschied zwischen 8900 € bis 7300
€. Nicht mit eingerechnet sind hier die an-
hingenden Kosten, wie z. B. der Fahrdienst,
Nachmittagsbetreuung, und die Kosten, die
aus der Tatsache heraus erwachsen, dass,
wie Prof. Wocken nachgewiesen hat, die
Kinder, die in Forderschulen unterrichtet
werden, in einem hoéheren Mafle unselbst-
standig bleiben und lebenslang auf Hilfe
angewiesen sind. Meiner Erfahrung nach
kénnen von diesem Differenzbetrag nicht
nur ein Integrationshelfer bezahlt, sondern
auch noch viele weitere Anschaffungen ge-
tatigt werden. Es wird also konstatiert: In-
tegration bzw. Inklusion wird nicht kosten-
intensiver. Meist ist diese Variante deutlich
kostengiinstiger als die Beschulung in einer
Forderschule.

Belastungen von innen: Ca. ein Drit-
tel der Miitter entwickelte Schuldgefiihle,
11 % der Viter. Wenn Schuldvorwiirfe ge-
duflert werden, dann gegeniiber der Mut-
ter. 20 % hatten damit zu kdmpfen. Es zeigte
sich, dass diese vor allem von der Oma vi-
terlicherseits, dann von der Oma miitterli-
cherseits kamen. Ebenfalls kamen sehr vie-
le Schuldvorwiirfe von Nichtverwandten
(medizinisches Personal, Passanten, etc.).
Fast zu erwarten war das Ergebnis, dass
vor allem die Miitter mit zusdtzlicher Ar-
beit belastet sind. Viter iibernehmen von
der breiten Aufgabenpalette am ehesten
den Schriftverkehr mit Versicherungen und
Behorden. Ferner wurden die Belastungen
nach folgenden Kriterien bewertet:
1. Belastungen durch den tiglichen Um-
gang mit dem behinderten Kind
2. Belastungen durch die Gedanken iiber
die Nichtakzeptanz des Kindes inner-
halb der Familie
3. Sorge um die Zukunft des Kindes

Abbildung 1:

4. Sorge um die finanzielle Situation der

Familie
5. Sorge, keine Kraft fiir andere Familien-

mitglieder zu haben
Hier wurde vor allem Punkt 3 als sehr be-
lastend empfunden. Punkt 5 wurde je nach
Behinderungsart und finanzieller Situation
der Familie als mehr oder weniger belas-
tend empfunden.

Die Hilfte der Eltern dndert nach Ge-
burt eines behinderten Kindes die Fami-
lienplanung. Davon wieder die Hilfte gab
an, dass sie noch weitere Kinder wollen, un-
ter dem Hauptaspekt, dass das behinderte
Kind dann viel von einem Geschwisterkind
lernen kann. Die andere Hilfte hatte entwe-
der Angst, dass ein zweites Kind ebenfalls
behindert sein konnte oder dass sie keine
Zeit mehr fiir ein weiteres Familienmitglied
aufbringen konnen.

Um auftretende Konflikte l6sen zu kon-
nen, benétigt man viel Zeit. Am héaufigsten
wird dabei iiber die richtige Auswahl von
Therapien, Betreuung, Kindergarten und
Schule gesprochen. Um die anfallenden
Aufgaben besser bewiltigen zu konnen, or-
ganisieren sich ca. zwei Drittel der Eltern in
Selbsthilfegruppen, die vor allem die Auf-
gabe erfiillen, die Eltern psychologisch/mo-
ralisch zu unterstiitzen. Dicht gefolgt von
den Gruppen, die tiber die betreffende Be-
hinderung informieren.

Innerhalb der Familie erhalten die El-
tern allerdings auch viel Unterstiitzung. Ich
fragte nach der
e Hilfe bei der tagtaglichen Aufgabenbe-

wiltigung
e finanziellen Unterstiitzung
® psychischen Unterstiitzung
Auffallend ist das unterschiedliche Engage-
ment der Grof3eltern viterlicherseits zu den
Grof3eltern miitterlicherseits. Deutlich fillt
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der relativ hohe Einsatz auf, den die Oma
miitterlicherseits erbringt, gefolgt vom Ein-
satz ihres Ehemannes und der Oma viterli-
cherseits. Der Opa viterlicherseits hilt sich
am meisten zuriick. (Dieses Ergebnis wur-
de bereits von Prof. Euler publiziert, der Un-
tersuchungen zu Familiensituationen ohne
behindertes Kind machte.) 32 % der Miitter
nahmen professionelle Hilfe zur psycholo-
gischen Unterstiitzung in Anspruch, die Va-
ter benotigten dies nur zu 11 %.

Die Veranderung der Familie:
Familienstand: Keine Verinderung gab
es bei 69 %, 14 % der Eltern haben sich ge-
trennt oder lielen sich scheiden, 7 % ha-
ben ihren bisherigen Partner sogar geheira-
tet. Weitere 7 % haben einen neuen Partner.
Es herrscht in vielen Elternrunden die Mei-
nung vor, dass ein behindertes Kind die Ehe
sehr stark belastet, sodass die Viter oft aus
der Verantwortung herausgehen und die
Ehe verlassen. Dieses Vorurteil bestitig-
te sich nicht. Viter sind wesentlich besser
als ihr Ruf! Es gibt zwar Trennungen bzw.
Scheidungen, aber das Gros der Eltern ver-
anderte seinen Familienstand nicht.

Verdanderung der Einstellung zum Glau-
ben: Eltern, die vor der Geburt ihren Glau-
ben als wichtig fiir ihr Leben eingestuft ha-
ben, vertiefen diesen Glauben eher als die
Eltern, die ihren Glauben vor der Geburt als
unwichtig eingestuft haben.

Verdanderung des Kontaktes zu den Fa-
milienmitgliedern: Der Kontakt zu der
mitterlichen Seite ist in beiden Fillen deut-
lich besser. Der Kontakt zu den Verwandten
verbessert sich, durch die Geburt eines be-
hinderten Kindes, auf der miitterlichen Seite
deutlich mehr als auf der vaterlichen Seite.

Welche Auswirkungen der Behinderung lhres Kindes waren oder sind fiir Sie besonders schlimm?

70 % 6 Qfp -+
60 % -oiveeeeed

53 %
5O %h it

43%
40 % .............................
o % 444444444444444444444444444444
Ausgrenzung Krankheit/ Sonstiges
Behinderung
selbst

Alltag/Pflege

familidre
Situation

Abhéangigkeit

finanzielle
Belastung
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Abbildung 2: Welche positiven Auswirkungen hatte die Behinderung Ihres Kindes?
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behindertes Kind
ist eine Freude und
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Neue Werte

Veranderung der Einstellung zum Le-
ben durch die positiven und negativen
Erfahrungen:

Im Fragebogen wurden zur Sichtbarma-
chung dieser Erfahrung zwei offene Fragen
gestellt:

1. Welche Auswirkungen der Behinderung
Thres Kindes waren oder sind fiir Sie beson-
ders schlimm? (Abb. 1)

2. Welche positiven Auswirkungen hatte die
Behinderung Ihres Kindes? (Abb.2)

Ganz deutlich tritt als schlimmste Auswir-
kung, noch vor der Krankheit und Behin-
derung selbst, die Ausgrenzung hervor.
66 % der Eltern haben nicht nur Erfahrun-
gen mit der Ausgrenzung gemacht, sondern
sie sehen dies auch als eine schlimme Er-
fahrung an. Die Diskriminierung trifft die
ganze Familie, Geschwisterkinder, Eltern
und sogar Grof3eltern, wie ich in den Inter-
views erfahren habe.

Die mit Abstand wichtigste positive Aus-
wirkung bei fast allen Eltern ist die Veran-
derung der Einstellung zum Leben. Damit
stellt fiir diese Eltern die Geburt eines be-
hinderten Kindes einen Wendepunkt in der
personlichen Entwicklung dar.

Zusammenfassend lisst sich feststellen,
dass die Geburt eines behinderten Kindes
wohl zu den einschneidendsten Erlebnis-
sen im Leben von Eltern gehort. Ihr gan-
zes Leben kann sich dadurch dndern, nicht
nur das - diese Aufgabe wird fiir viele El-
tern lebensbestimmend. Sie miissen mit Si-
tuationen zurechtkommen, auf die sie nicht
vorbereitet sind. Viele Eltern beklagen, dass
sie mit Problemen zu kdmpfen haben, die
mit der eigentlichen Behinderung und der
daraus resultierenden Pflege nichts zu tun
haben. Diese Probleme sind in unserer Ge-
sellschaft begriindet. Es hat Tradition, ei-
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Sonstiges

Postiv fiir die
eigene
Personlichkeit

Kennelernen von
anderen Betroffenen

Aktivierung fir
die Interessen
Behinderter

nen Menschen mit Behinderung als Ob-
jekt der Fiirsorge zu sehen, ein Objekt, das
zu seinem eigenen Schutz eher von der Ge-
sellschaft getrennt werden muss. Diese Ge-
sellschaft macht sich jetzt langsam auf den
Weg, eine Behinderung nicht als etwas Un-
normales, sondern als eine Varietdt der Na-
tur, als eine der Moglichkeiten menschli-
chen Lebens zu betrachten. Carl Friedrich
von Weizsicker prigte diesen Satz: ,,Es ist
normal, verschieden zu sein.“ Erst wenn
dieser Satz in den Kopfen der Menschen
angekommen ist und umgesetzt wurde,

Das Buch zur Studie

berufliche
positive
Auswirkung

werden es Eltern mit besonderen Kindern
leichter haben, ihre Angste werden abneh-
men, ein Stiick ,,Normalitdt“ wird einkeh-
ren kénnen. Dann wird ein Mensch mit ei-
ner Varietit zu einem Individuum, der sehr
wohl sein Leben selbst in die Hand nehmen
kann. Leider ist der momentane Stand so,
dass man oft auf veraltete Strukturen trifft,
die es zu tiberwinden gilt. Nicht nur des-
halb, weil die UN-Resolution dies verlangt,
sondern aus einer zutiefst ethischen, huma-
nistischen und/oder christlichen Betrach-
tungsweise heraus.

Autorin: Petronilla Raila
Format:154x220mm,
268 Seiten,

111 Grafiken

ISBN 978-3-939645-45-0
Preis: 24,80 Euro

Eine empirische Untersuchung zur
Verdnderung der innerweltlichen Si-
tuation von Familien durch die Ge-
burt eines behinderten Kindes

Inklusion ist das gesellschaftliche
Thema des kommenden Jahrzehnts.
Um diese Aufgabe besser bewiltigen
und einschitzen zu kénnen, benétigt
man eine exakte Datenlage.

In der vorliegenden Arbeit wur-
den 932 komplette Datensitze aus-
gewertet. 932 Familien mit behinder-
ten Kindern haben auch auf teils sehr
schwierige und intime Fragen ano-
nym geantwortet. Ein Link zu dem
Fragebogen war auf der Homepage
der ,Aktion Mensch® und ,REHA-
kids“ geschaltet.

Das Buch liefert allen mit der In-
klusionsaufgabe betrauten Personen
gesicherte Daten. Zu den wichtigsten
Ergebnissen dieser Arbeit zihlt, dass
100 % der befragten Eltern durch die
Geburt ihres behinderten Kindes fiir
ihr Leben neue Werte fanden und 66
% der befragten Eltern die Erfahrung
der Diskriminierung als besonders
schlimm erachtet haben.
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Familien machen Gesellschaft
kongress der Lebenshilfe

| AGF (Arbeitsgemeinschaft der dt. Familienorganisationen)

I Deutsches Down-Syndrom InfoCenter

| Interessengemeinschaft Fragiles-X

I FASD Deutschland

Wir machen Gesellschaft

Vom 6. bis 8. September 2013 organisiert die Lebenshilfe zusammen
mit verschiedenen Partnern, unter anderem mit dem Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter, einen grof3en Familienkongress in Berlin.
Schon jetzt haben wir die Einladung hier aufgenommen, damit Fa-
milien, die teilnehmen mochten, diesen Event-Termin schon einmal

reservieren.

HERZLICH WILLKOMMEN!

Nichts ist so aktuell, nichts so modern wie
das alte Thema Familie. Kunterbunt und
vielféltig sind sie, die schier unzdhligen Fa-
milienmodelle von heute. Doch trotz aller
Verschiedenheit — eines haben sie alle ge-
meinsam: Die Grundlagen fiir das Zusam-
menleben als Familie sind Solidaritit und
Zusammenhalt. Das ist ein Fundament fiir
unsere Gesellschaft.

Es lohnt also, einmal genauer hinzu-
schauen, den Blick darauf zu richten, was
Familien bewegt, und danach zu fragen,
was sie wirklich brauchen.

,Wir machen Gesellschaft“ - so heifit
der grofie Familienkongress der Lebens-
hilfe, der Anfang September 2013 in Berlin
stattfinden wird. Der Name ist Programm.
Sich austauschen und voneinander lernen;
aufzeigen, wo der Schuh driickt, und kon-
krete Forderungen an Politik und Gesell-
schaft richten: Darum soll es drei Tage lang
in Berlin gehen.

Wir haben tolle, namhafte Rednerin-
nen und Redner eingeladen wie Bundes-

familienministerin Dr. Kristina Schroder,
die Familiensoziologin Prof. Dr. Elisabeth
Beck-Gernsheim, den Autor und Familien-
berater Dr. Jan-Uwe Rogge und die Journa-
listin und Historikerin Miriam Gebhardt.
Die ehemalige Bundesgesundheitsministe-
rin und MdB Ulla Schmidt wird - als Bun-
desvorsitzende - die familienpolitischen
Standpunkte der Lebenshilfe vortragen.
Zentral werden aber auch die Arbeitsgrup-
pen und Workshops sein, in denen sich die
Familien austauschen und sich mit Wissen
und Informationen versorgen konnen, mit
Tipps und Tricks, die das alltégliche Famili-
enleben leichter machen. Eine Projektmes-
se wird - ganz dhnlich wie auf dem grofien
Fachkongress der Lebenshilfe 2011 - inno-
vative Ideen und gelungene Praxisbeispiele
prasentieren.

»Wir machen Gesellschaft“: Das ist eine
Einladung an Familien, Gesellschaft zu ge-
stalten. Und es ist auch ein Bekenntnis zur
Inklusion. Selbstverstandlich ist es ein Kon-
gress fir Familien, in denen Menschen mit
Behinderung leben - aber eben nicht nur.
Es ist ein Kongress fir alle Familien. Um
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das zu unterstreichen, richtet die Lebens-
hilfe den Familienkongress gemeinsam mit
vier Mitveranstaltern aus.

Ein Rahmenprogramm mit Kinderbe-
treuung, Zirkusvorstellung und vielen, vie-
len Moglichkeiten, Spafy zu haben, sorgt fiir
ein Wochenende, an das sich alle Famili-
enmitglieder noch lange erinnern werden:
Der Familienkongress ist ein Kongress fir
die ganze Familie! Das liegt auch an unse-
rem Tagungsort, dem groflen Kinder- und
Freizeitzentrum FEZ in Berlin.

Der Kongress richtet sich an Familien,
aber auch an Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter in der Kinder-, Jugend-, Familien-
und Behindertenhilfe - und an alle, die sich
fir das Thema Familie interessieren. Wir
mochten Perspektiven und Akteure zusam-
menbringen!

Sind Sie dabei? Dann freuen wir uns
schon auf Sie!

Auf der Kongress-Internetseite www.le-
benshilfe-familienkongress.de bekommen
Sie immer frische Programm-Hinweise und
organisatorische Details, erfahren Sie vom
Anmeldestart und erhalten Sie viele Hinter-
grundinformationen.

Quelle:
www.lebenshilfe-familienkomgress.de
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Ein besonderer Kongress
,Zeit fur eine neue Lernkultur”

TEXT: KATHARINA HOKE UND OLIVIA SCHUHMACHER

18

Im Oktober 2012 haben Prof. Dr. André
Frank Zimpel und Prof. Dr. Claudia Os-
burg von der Universitdat Hamburg zum
Kongress ,Zeit fir eine neue Lernkultur
- Individualitat entwickeln und Inklusi-
on leben” eingeladen. Warum?

Mit Unterzeichnung der UN-Behinder-
tenrechtskonvention hat sich Deutsch-
land im Marz 2009 dazu verpflichtet, ein
inklusives Bildungssystem einzurich-
ten. Unklar ist - zumindest in Hamburg
noch -, wie Pddagoginnen und Padago-
gen diese Herausforderung umsetzen
sollen. Dies macht es erforderlich, dass
wir konkret dariiber diskutieren und re-
flektieren, wie Inklusion in Zukunft ge-
lingen kann. Eines ist klar: Wir brauchen
dringend eine neue Lernkultur.

Prof. Dr. Claudia Osburg eroffnete die
Thematik und zeigte auf, dass wir zwar eine
Vorstellung von Inklusion haben, dass wir
aber immer noch auf der Suche danach
sind. Eine Suche, die nach Ansicht von Frau

Osburg auch nie beendet sein wird. Und

das ist auch gut so. Sie beschrieb aus ihrer

personlichen Erfahrung drei Aspekte, die

Inklusion fruchtbar machen:

e Didaktische Anforderungen suchen, in
denen keine Gruppe von Kindern ande-
ren gegeniiber durch soziale Herkunft
bevorteilt ist.

e Momente meiden, in denen Kinder be-
schamt werden.

® Perspektivwechsel, um sich auf die Welt
der Kinder einzulassen.

@ Kinder in Bewertungssituationen nicht
gegeneinander ausspielen.

Frau Osburg gab uns Mut, unser Handeln

zu reflektieren, denn Handeln ohne Refle-

xion erschwert Veranderungen. Und brau-
chen wir nicht Veranderungen, damit eine
inklusive Lernkultur entstehen kann?

Prof. Dr. André Zimpel vertrat den
kurzfristig erkrankten Neurobiologen Prof.
Dr. Gerald Hiither und somit die Hirnfor-
schung. Er stellte dazu den neuesten Wis-
sensstand vor und lieferte damit neurobio-
logische Argumente fiir Inklusion:
® Das Gehirn ist ein dynamisches System:
Jede noch so kleine Interaktion bewirkt eine
Verianderung der Nervenbahnen im Ge-
hirn. Somit bedeutet Unterrichten ein Ein-
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greifen ins Gehirn. Dies verdeutlicht, war-
um eine Lernkultur gut iiberlegt sein muss
und welche Verantwortung sie tragt.

® Jedes Kind kommt hochbegabt auf die
Welt, das heif3t, Kinder haben mehr Poten-
ziale, als sie jemals in ihrem Leben verwirk-
lichen kénnen. Menschen mit Trisomie 21
gelten in der Hirnforschung dafiir als Para-
debeispiel. Auch bei ihnen sind fiir das Ler-
nen alle Voraussetzungen vorhanden. Kin-
der lernen das, wofiir sie sich interessieren
und begeistern. Ein Lernen ohne Emotio-
nen ist unmoglich. Potenziale, die nicht ge-
nutzt werden, gehen verloren.

e Der Aufmerksamkeitsumfang spielt beim
Lernen eine grofiere Rolle, als bisher ange-
nommen. Als Beispiel dient die Trisomie 21.
Hier zeigen neueste Forschungsergebnisse,
dass Menschen mit Trisomie 21 einen klei-
neren Aufmerksamkeitsumfang aufweisen,
was keinen Nachteil bedeutet. Die fokussier-
te Aufmerksamkeit von Lernenden mit einer
Trisomie 21 kann in einer Welt der media-
len Reiziiberflutung anderen Lernenden als
Vorbild dienen.

Grundsitzlich gilt: Werden die Aufmerk-
samkeitsbesonderheiten von Menschen mit
Trisomie 21, Williams-Beuren-Syndrom,
Autismus, Epilepsie - oder welchem Syn-
drom auch immer - beriicksichtigt, konnen
auch sie ihre Potenziale entfalten.

e Ausgrenzungserfahrungen aktivieren die
gleichen Hirnareale wie bei korperlichen
Schmerzen. Wir brauchen also unbedingt
eine Lernkultur, die kein einziges Kind aus-
grenzt.

® Spiegelneuronen: Menschen haben die
angeborene Fihigkeit, sich in andere hin-
einzuversetzen und Empathie zu empfin-
den. Von Geburt an sind Menschen daher
auf Soziales ausgerichtet und angewiesen.
Sie haben das Bediirfnis, einander zu hel-
fen. Macht es nicht Sinn, diese Kompeten-
zen in der Lernkultur zu nutzen? Fiir André
Frank Zimpel ist die Antwort klar: Einander
zu helfen ist der Weg zur inklusiven Lern-
kultur.

Pablo Pineda und

Prof. Dr. Miguel Lopez Melero

Pablo Pineda, spanischer Grundschul-
padagoge, und sein ehemaliger Professor
Miguel Lopez Melero von der Universitat
Malaga haben sich statt der Vortrage kurz-



fristig fiir eine gemeinsame Diskussion auf
der Biithne entschieden. Als Freunde insze-
nierten sie ein Gesprich, wie man es auch
zu Hause im Wohnzimmer fithren kénnte.

Herr Pineda erdffnete das Gesprach, in-
dem er den Begriff der menschlichen Viel-
falt in den Raum stellte. Er betonte, dass
man nicht zwischen normal und anormal
unterscheiden soll. Im Gesprach deckten
die beiden Referenten auf, woher diese Un-
terscheidung kommt. Der Ursprung liegt
im biologischen Konzept nach Darwin:
Dieser beschrieb, wie biologische Unter-
schiede entstehen. Problematisch wird es,
wenn die Gesellschaft bewertet, welche bio-
logischen Eigenschaften normal oder anor-
mal sind, und daraus ein kulturelles Kon-
zept entsteht.

Eine weitere Thematik des Gespriches
war die Diskriminierung von Menschen
mit einer Behinderung. Professor Mele-
ro Lopez verglich deren Ausgrenzung mit
der Separierung von Nationalitaten. Er be-
zeichnet den gegenwirtigen Umgang mit
behinderten Menschen als Rassismus und
hat, wie einst Martin Luther King auch, ei-
nen Traum: ,Ich habe einen Traum: Kin-
der mit einer Behinderung sollen die glei-
chen Schulen besuchen wie Kinder ohne
Behinderung.“ Zwar sieht er dafiir politi-
sche, kulturelle und didaktische Barrieren.
Fiir unmoglich erachtet er aber ein gemein-
sames Lernen nicht. Er fordert alle Padago-
gen und Padagoginnen dazu auf, Kinder in
ihrer Unterschiedlichkeit zu respektieren.
Die Schule muss ein Ort ohne Ausgrenzung
sein. Mut machendes Beispiel dafiir ist der
Bildungsweg von Pablo Pineda. Er profitier-
te von einer inklusiven Schulform und von
den personlichen Engagements einzelner
Lehrpersonen. Einer davon war Prof. Migu-
el Melero Lopez, bei dem er sich an dieser
Stelle leidenschaftlich bedankte.

Cora Halder, Sonderpéddagogin, Mitgriin-
derin des Trigervereins des Down-Syn-
drom InfoCenters, Geschiftsfithrerin des
InfoCenters, Redakteurin und Herausge-
berin der Zeitschrift Leben mit Down-Syn-
drom, machte darauf aufmerksam, dass bei
Eltern von Kindern mit Trisomie 21 ein
grofer Beratungsbedarf besteht. Wie auch
schon vor 25 Jahren fehlen Beratungsange-
bote fiir (werdende) Eltern und Lehrperso-
nen. Deswegen gibt es in Deutschland iiber
200 Selbsthilfegruppen, von denen viele
durch Initiative betroffener Eltern entstan-
den sind. Beratungsanliegen sind nach Er-
fahrung von Frau Halder Informationen
und Unterstiitzungshilfen im Alltag. Durch
den neu eingefiihrten Bluttest kommt nun
die Thematik der Pranataldiagnostik dazu.

Obwohl sich das Deutsche Down-Syn-
drom InfoCenter seit vielen Jahren um
Aufkldrungsarbeit bemiiht, hat sich das
Wissen darum, was das Down-Syndrom ist
und was das Leben damit bedeutet, in der
Gesellschaft immer noch nicht gentigend
verbreitet. Cora Halder erhofft sich durch
die Inklusion eine Verdnderung dahin ge-
hend, dass das Wissen iiber Trisomie 21 in
Zukunft Allgemeingut wird. Durch Inklusi-
on entsteht die Moglichkeit, Menschen mit
Trisomie 21 im Kindergarten, in der Schule,
in der Arbeit, in der Uni oder bei Freizeit-
aktivititen kennenzulernen. Dadurch kann
einerseits Berithrungsangst abgebaut wer-
den und andererseits kann Interesse entste-
hen, sich iiber Trisomie 21 zu informieren.

Michael Pigl-Andrees, Sozialpadagoge
und kiinstlerischer Leiter des Circus Son-
nenstich, stellte zusammen mit seiner Frau
Anna-Katharina Andrees, Schauspielerin
und Theaterpiddagogin, ihre padagogisch-
kiinstlerische Arbeit vor und lud das Pub-
likum ein, die Bithne als Trainingsraum zu
sehen.

Beim Circus Sonnenstich trainieren
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene,
die mit den Bedingungen des Down-Syn-
droms und anderen Besonderheiten leben.
Schwerpunkte des Trainings bilden Artis-
tik, Balance und Tanz. Dabei versuchen
Frau Andrees und Herr Pigl-Andrees, im-
mer wieder aufs Neue herauszufinden, auf
welche Weise die Artistinnen und Artisten
ihre Handlungspotenziale am besten ent-
falten konnen. Die Praxis zeigt, dass dabei
sowohl die Nachahmung als auch kreative
Erfindungen eine grofle Rolle spielen. Herr
Pigl-Andrees und Frau Andrees erzédhlten,
dass sie gute Erfahrungen damit machen,
Tricks in kleine ,,Bewegungsatome® zu glie-
dern. Zudem konnen bildhafte Erklarungen
eine Hilfe sein.

Der Circus Sonnenstich soll also ein
Ort der Vielfalt sein, wo Menschen mit ei-
ner Beeintrichtigung in Beziehungen tre-
ten kénnen, wo sie gefordert werden und
wo sie Aufgaben bewiltigen konnen. Er-
folgserlebnisse im Training und bei Auf-
tritten sollen sowohl das Selbstvertrauen
und Selbstbewusstsein als auch eine stabi-
le Identitat aufbauen. Ein wichtiges Anlie-
gen des Circus Sonnenstich ist dariiber hi-
naus, dass die Artistinnen und Artisten die
Moglichkeit erhalten, ihr Wissen weiter-
zugeben. Dazu werden regelmafig Work-
shops organisiert: Hier diirfen Menschen
mit einer Beeintrichtigung Menschen ohne
eine Beeintrichtigung unterrichten. Inklu-
sive Lernformen konnen demnach sehr un-
terschiedlich aussehen.

Kommentar

An was es wohl lag, dass sich so viele
Menschen auf den Weg nach Hamburg
gemacht hatten, um am Kongress , Zeit
fur eine neue Lernkultur” teilzuneh-
men? Uber 800 Teilnehmer mussten
eng zusammenriicken, damit sie Uber-
haupt in dem groBen Vorlesungssaal
der Uni Hamburg Platz hatten.

... weil das Thema Inklusion aktuell ist?
... weil nicht nur Eltern, sondern auch
Studenten angesprochen waren?

... wegen Prof. André Zimpel, der sich
in den letzten Jahren mit erfrischend
neuen Ideen an das Thema Trisomie 21
heranmacht?

... weil Pablo Pineda mit seinem Pro-
fessor Melero Lopez da war?

— weil der Kongress kostenlos war?

Da spielte wahrscheinlich alles eine
Rolle, aber am meisten doch wohl Pa-
blo Pineda - ihn einmal live erleben zu
durfen, war sicherlich ein Hauptanlie-
gen vieler.

Es war ein Uberwaltigendes Erleb-
nis und wenn ich die letzten 25 Jah-
re Uberblicke, glaube ich, dass nur bei
der Deutschen DS-Tagung in Hannover
1996 so viele Menschen zusammenge-
kommen waren, um sich Giber Down-
Syndrom zu informieren

Eltern hatten heute kein Interesse
mehr an Infoveranstaltungen, so wird
es manchmal behauptet - hier war der
Gegenbeweis!

AuBerdem war ich angetan von der
Begeisterung der Studenten und freue
mich bei dem Gedanken, dass sie ein-
mal als Pddagogen Kinder mit Down-
Syndrom unterrichten werden.

Vielen Dank an alle, die diesen Kon-
gress ermdglichten. Und ich mochte
mich den beiden Autorinnen des Kon-
gressberichtes anschlie3en:,Es war ein
langer, intensiver Tag. Hoffentlich hat
er viele der 800 Gaste auf ihrer Suche
nach Inklusion einen Schritt weiter ge-

bracht! Cora Halder
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Bildungschancen fiir Menschen mit Down-Syndrom

Grundlagen- und Handlungsforschung zu Aufmerksamkeit und Lernen

TEXT: ALFRED ROHM UND ANDRE FRANK ZIMPEL

Um die Bildungschancen fiir Menschen mit Down-Syndrom zu verbessern, braucht es mehr Wissen tiber die Art und Weise, wie sie ler-
nen. Ein Forschungsteam an der Universitat Hamburg aus Expertinnen und Experten fiir Erziehungswissenschaft, Sonderpadagogik,
Neuropsychologie, Systemische Beratung, Therapie, Informatik und Mathematik untersucht derzeit in einer gro angelegten Studie
1000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Trisomie 21. Es werden unter anderen die Aufmerksamkeit und das Imitationslernen
getestet. In diesem Artikel beschreiben die beiden Autoren, weshalb diese Studie wichtig ist und was genau erforscht werden soll.

Warum haben Menschen mit Trisomie 21
tiberhaupt Lernschwierigkeiten? Wie hén-
gen geistige Entwicklung und Chromo-
somenanomalie zusammen? Beim Au-
tismus-Syndrom hat man in den letzten
Jahrzehnten viele Anstrengungen unter-
nommen, das neuropsychologische Puzz-
le zu vervollstandigen. Wie sich Menschen
mit einer Trisomie 21 die Welt erschliefSen,
ist dagegen immer noch wenig erforscht.
Diese Liicke sollen unsere Studien zur Auf-
merksamkeit und zum Imitationslernen
von Kindern, Jugendlichen und Erwachse-
nen mit Trisomie 21 schliefen. Letztend-
lich wollen wir mit diesen Studien die Bil-
dungschancen von Menschen mit diesem
Syndrom verbessern.!

Wir sind ein Forschungsteam an der
Universitit Hamburg aus Expertinnen und
Experten fiir Erziehungswissenschaft, Son-
derpidagogik, Neuropsychologie, Systemi-
sche Beratung, Therapie, Informatik und
Mathematik.

Bei Menschen mit Trisomie 21 ist in der
Mehrzahl der Fille das 21. Chromosom
verdreifacht. Selten betrifft die Verdreifa-
chung (Trisomie) nur Teile des 21. Chro-
mosoms. Die Folgen sind neben typischen
korperlichen Merkmalen (zum Beispiel
geschrigten Lidachsen und verminderter
Muskelspannung) auch neuropsychologi-
sche Besonderheiten. Die Chromosomen-
anomalie bei Trisomie 21 hat auch Aus-
wirkungen auf die Produktion und den
Abbau von Neurotransmittern. Acetylcho-
lin ist beispielsweise an der Steuerung von
Aufmerksamkeit, Bewegung und Emotio-
nen beteiligt. Resultate eines verringerten
Metabolismus dieses Botenstoffes sind hy-
potone Muskulatur, spontanere, intensive-
re und langer anhaltende Emotionen sowie
Besonderheiten im Aufmerksamkeitsum-
fang. Kurzzeiteffekte von Medikamenten,
deren Wirkmechanismus den Neurotrans-
mittermetabolismus fordert, weisen eben-

falls auf eine leicht verbesserte Steuerung
der Aufmerksamkeit, Bewegung und Emo-
tion hin.? In Langzeitstudien zeigt sich je-
doch, dass schnelle Gewdhnungseffekte im
Gehirn eine nachhaltige Wirkung von Me-
dikamenten verhindern. Verbesserungen
der Bildungssituation versprechen dagegen
deutlich nachhaltigere Effekte. Dazu ge-
hort zweifelsfrei eine Didaktik, die auf einer
moglichst genauen Kenntnis und Beriick-
sichtigung der neuropsychologischen Be-
dingungen beruht.

In unserem Aufmerksamkeits-Compu-
ter-Labor (ACL) an der Universitait Ham-
burg untersuchen wir seit mehreren Jahren
Aufmerksamkeitsbesonderheiten mit di-

daktischer Absicht. Dafiir setzen wir com-
putergestiitzte Messverfahren ein (zum Bei-

spiel: Eyetracking und Neurofeedback). In
unserer Studie wollen wir mithilfe unter-
schiedlicher Untersuchungsmethoden fol-
gende Fragen kléren:

B Sind die Aufmerksamkeitsbesonderhei-
ten représentativ?

B Sind sie schon von Geburt an vorhan-
den oder entwickeln sie sich erst im
Laufe einer Bildungsbiografie?

B Welche Auswirkungen haben diese Be-
sonderheiten auf das Lernen?
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Zunichst also galt es zu uberpriifen, ob
der Aufmerksamkeitsumfang bei Men-
schen mit Trisomie 21 tatsichlich kleiner
ist — und wenn ja, um wie viel. Das dafir
bendtigte Messinstrument entwickelte An-
dré Frank Zimpel gemeinsam mit Studie-
renden. Es handelt sich um ein Computer-
Tachistoskop. Mit Tachistoskopen versucht
man, Darbietungszeiten moglichst exakt
zu steuern. Das Wort ,Tachistoskop® setzt
sich aus den beiden altgriechischen Worten
»Taxotog” (tachistos fiir ,so schnell wie
moglich®) und ,,okomeiv (skopein fiir ,,be-
trachten”) zusammen.

Fiir diese Untersuchung nutzen wir un-
ter anderem Schaubilder von Quadratwol-
ken (Experiment 1) und Strichreihen (Ex-
periment 2), die ein Computerprogramm
auf einem Monitor nacheinander prizi-
se 250 Millisekunden présentiert.’ Mit die-
sem Messinstrument konnte Zimpel beste-
hende Messungen der Einschrankung des
Aufmerksamkeitsumfangs auf vier Einhei-
ten* bei Menschen ohne Syndrom bestati-
gen. Fir Menschen mit Trisomie 21, mit
entwickeltem Zahlbegriff, ergaben die Mes-
sungen am Computertachistoskop dagegen
einen Aufmerksamkeitsumfang von zwei
Einheiten. Diese Ergebnisse sind hoch sig-
nifikant. Das illustriert die folgende Abbil-
dung anhand des zweiten Experimentes mit
Strichreihen:



Ergebnisse der Kontrollgruppe (36 Personen im Schul- bzw. Erwachsenenalter):
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Absolute Zahlen der Personen mit richtigen Angaben der Anzahl im Experiment 2, Strichreihen”.
Abszisse: Anzahl der Striche. Ordinate: absolute Zahl der Personen mit richtigen Angaben der Anzahl

der Striche innerhalb der Reihe.

(Die Unterschiede sind statistisch hochsignifikant, bei einer Irrtumswahrscheinlichkeit von p < 0,001, Mann-
Whitney-Test, Moses-Test, Kolmogorov-Smirnov-Test bei zwei Stichproben und Test nach Wald-Wolfowitz.)

Unterstiitzt von der Hermann-Reemtsma-
Stiftung, arbeiten wir derzeit an einer repréi-
sentativen Studie. Wir versprechen uns von
diesen Untersuchungen ein besseres Ver-
stindnis fiir Ursachen von Lernschwierig-
keiten bei Menschen mit einer Trisomie 21.

Unsere experimentellen Befunde spre-
chen schon jetzt dafiir, dass die Einengung
des Aufmerksamkeitsumfangs auf weniger
als drei Objekte zur selben Zeit bei Trisomie
21 eine neuropsychologische Besonderheit
darstellt®, aus der sowohl Stirken als auch
Schwichen resultieren.

Mit weiteren Untersuchungen am Com-
puter-Tachistoskop konnten wir Annahmen
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zur Gestaltwahrnehmung von Menschen
mit einer Trisomie 21 falsifizieren: Bis-
her ging man namlich davon aus, dass sich
Menschen mit Trisomie 21 eher an der Ge-
samtgestalt orientieren. Man glaubte, sie se-
hen eher den Wald als die Biaume. Beispiels-
weise stellt die Neuropsychologin Ursula
Bellugi vom Salk Institute in La Jolla (Ka-
lifornien) fest: ,,Personen mit Down-Syn-
drom [...] nehmen eher die Gesamtgestalt
wahr, Uibersehen aber viele Details [...].“°
Bellugi untersuchte die Gestaltwahr-
nehmung mit sogenannten Navon-Figu-
ren. Das sind gleiche Buchstaben, die man
so anordnet, dass ihre Gesamtgestalt wiede-

-
-

<=

bbb ED
-

- o =

-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 72

PSYCHOLOGIE

rum einen Buchstaben ergibt (zum Beispiel
As, die ein H ergeben).

Schon bei ersten Vergleichsstudien mit
Navon-Figuren fanden wir heraus: Diesel-
ben Personen mit einer Trisomie 21, die in
einem Moment von der Gesamtgestalt zu-
gunsten der Details abstrahieren, heben
schon im néchsten Moment ein Detail her-
vor und abstrahieren von der Gesamtge-
stalt.”

Abstraktion beschreibt in seiner ur-
spriinglichen Bedeutung den Vorgang des
Absehens von Eigenschaften. Der einge-
schriankte Aufmerksamkeitsumfang von
Menschen mit einer Trisomie 21 scheint sie
regelrecht zur Abstraktion zu zwingen. (Die
Bedeutung des Wortes ,,Abstraktion® leitet
sich vom lateinischen Wort ,,abstrahere® fiir
»abziehen® oder ,weglassen® ab.)

Um beim Bild zu bleiben: Mal sehen
Menschen mit Trisomie 21 den Wald ohne
Baume, dann wieder die Bdume, aber kei-
nen Wald. Diese Beobachtung korrespon-
diert sehr gut damit, dass Personen mit Tri-
somie 21, die hervorragend das Alphabet
beherrschen und flieflend bis zu 50 Worter
mit der Ganzwortmethode lesen konnen,
grofe Probleme haben, neue Worter ana-
Iytisch-synthetisch zu erschliefen. Beispiel:
Sie kennen alle Buchstaben sowie die Wor-
ter ,,Salami“ und ,,Pizza“. Beim Wort ,,Sala-
mipizza“ verfallen sie aber wieder ins buch-
stabenweise Lesen.

Diese Schwierigkeiten im Hin- und
Herswitchen erschweren auch ein siche-
res Zahlverstindnis. Das zeigt sich beim
Rechnenlernen und beim Erwerb eines ma-
thematischen Verstindnisses vom Zahl-
Zeit- und Raumbegriff. Insbesondere der
Ubergang vom Abzihlen zum Nachzihlen
(die Differenzierung der Ordinal- und der
Kardinalzahlen) legt vielen Kindern mit ei-
ner Trisomie 21 Stolpersteine in den Weg:
In der einen Situation zahlt nur die Reihen-
folge: ,,Ich bin auf dem dritten Platz!“ (Or-
dinalzahl). In einer anderen Situation zahlt
nur die Menge: ,Wir sind zu dritt!“ (Kar-
dinalzahl). Ein sicheres Zahlenverstindnis
verlangt ein miiheloses Hin- und Herswit-
chen zwischen diesen beiden Aspekten.
Unsicherheiten bei dieser elementaren Un-
terscheidung sind folgenschwer. Deshalb
erweisen sich beim Rechnenlernen Hilfs-
mengen (Finger, Stibchen, Legosteine usw.)
fir Kinder mit einer Trisomie 21 als beson-
ders hilfreich.?

Unsere experimentellen Befunde er-
klaren dariiber hinaus, warum Menschen
mit einer Trisomie 21 in vielen Bereichen
von geeigneten Abstraktionen profitieren
(Frithlesen, Gebardensprache usw.). Wir
verfolgen das Ziel, gemeinsam mit Kindern,
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Jugendlichen und Erwachsenen mit einer
Trisomie 21 Lerninhalte so aufzubereiten,
dass sie ihrem Aufmerksamkeitsoptimum
gerecht werden. Geldnge dies, konnten
Menschen mit Trisomie 21 ihre Potenzia-
le besser entfalten, somit mehr von inklu-
siver Padagogik profitieren und damit von
ihrem Recht auf Partizipation gezielt Ge-
brauch machen.

Imitationslernen

Ein weiteres Vorurteil seit John Langdon
Haydon Downs klinischer Beschreibung
des Syndroms besteht darin, dass Menschen
mit einer Trisomie 21 angeblich vorwie-
gend zum Imitationslernen neigen: ,They
have considerable power of imitation, even
bordering on being mimics. They are hu-
morous, and a lively sense of the ridiculous
often colours their mimicry. This faculty of
imitation may be cultivated to a very great
extent, and a practical direction given to the
results obtained.” “ Spdtere Untersuchungen
heben jedoch auch Schwierigkeiten beim
Imitationslernen hervor.*

Diese Schwierigkeiten beim Imitati-
onslernen konnten wir nun in einer wei-
teren Studie experimentell etwas genauer
eingrenzen, die derzeit an der Universitit
Hamburg unter Leitung von Alfred R6hm
stattfindet. Um diese Untersuchungsergeb-
nisse richtig einordnen zu konnen, ist es
zundchst wichtig, neue Ergebnisse anthro-
pologischer Forschungen zum kulturellen
Lernen zur Kenntnis zu nehmen. Sie wer-
fen ein anderes Licht auf die Bedeutung der
Imitation bei spezifisch menschlichen For-
men des Lernens:

Anthropologische Untersuchungen in
den letzten Jahren zeigen weltweit, dass es
um das sprichwortliche Nachiffen unserer
néchsten Verwandten im Tierreich verbliif-
fend schlecht bestellt ist. Selbst die Geis-
tesriesen unter den Menschenaffen, die
Schimpansen, lernen von anderen eher das
Was als das Wie. Die Redewendung ,,Alle
Affen machen nach® beruht sicherlich auf
Beobachtungen von Affen in Gefangen-
schaft. Bei Lernvorgingen in freier Wild-
bahn zeigen sie wenig Interesse und Ge-
schick an Nachahmung. Imitation ist fiir sie
offensichtlich Zeitverschwendung. Bei der
Futtersuche zéhlen vor allem das Was und
das Wo. Wie sie sich dann ijhren Lecker-
bissen angeln, lernen sie durch geschicktes
und geduldiges Ausprobieren.

Die moderne Anthropologie unterschei-
det zwei Lernformen: das fiir Schimpansen
typische Lernen durch Nachbildung (Emu-
lationslernen) und die fiir Menschen typi-
sche kulturelle Nachahmung (Imitations-
lernen). In Experimenten zeigt sich immer
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wieder: Schon zweijahrige Menschenkin-
der gebrauchen Werkzeuge so, wie es ihnen
vorgemacht wurde, selbst wenn die Vorfiih-
rung offensichtlich tiberfliissige, nicht ziel-
fithrende Elemente enthélt. Schimpansen
suchen dagegen - unbeeindruckt von der
Vorfithrung - nach der effizientesten Me-
thode."

Man hat Kinder auf der ganzen Welt ge-
testet und ihre Lernstrategie mit wild leben-
den Schimpansen verglichen: Schimpansen
folgen beim Lernen dem direkten Weg zum
Erfolg. Menschenkinder folgen dagegen
akribisch jedem Umweg zum Ziel, den man
ihnen vorfithrt."> Diese scheinbar sinnlo-
sen Imitationen von Umwegen sind kein
Verstandnisproblem.” Kinder imitieren die
unnotige Handlung, weil sie - im Gegen-
satz zu Schimpansen - Interesse und Freu-
de an der Nachahmung willkiirlicher kultu-
reller Vorgaben haben. Das Was verstehen
sie in den meisten Fillen genauso gut wie
Schimpansen. Es ist ihnen aber oft nicht so
wichtig, manchmal sogar vollkommen egal.
Sie sind vor allem fasziniert vom Wie.

Galt zu Downs Zeiten das Imitations-
lernen noch als primitive Form des Ler-
nens, sieht man heute darin die spezifisch
menschliche Form des Lernens. Menschli-
che Gehirne sind fir das Imitationslernen
optimiert. Spitestens die Entdeckung so-
genannter Spiegelneuronen' machte klar,
dass die biologische Ausstattung mensch-
licher Gehirne viel sozialer ist als bisher

angenommen.'

Die Fihigkeit zum Per-
spektivwechsel, sich in die Position einer
anderen Person hineinversetzen zu konnen,
spielt dabei eine zentrale Rolle. Schon 20
Monate alte Kleinkinder helfen ohne vor-
herige Ubung fremden Erwachsenen, in-
dem sie heruntergefallene Gegenstinde
aufheben usw.' Diese angeborene Fihigkeit
konnten wir auch bei Kindern mit Trisomie
21 beobachten. Einschrankungen im Ver-
gleich zu Kindern ohne Trisomie 21 zeig-
ten sich nicht.

Die angeborene Tendenz des Menschen
zum Imitationslernen hat auch viele un-
erwiinschte Nebeneffekte. Man denke da
nur an lacherliche Modestromungen, ge-
dankenloses Nachbeten von Meinungen
und das Festhalten an {iberholten Konven-
tionen. Der Vorteil wiegt jedoch schwerer.
In der Anthropologie bezeichnet man die-
sen Vorteil als ,Wagenhebereffekt“'”: Kei-
ne Generation beginnt bei Null. Auf den
Schultern der vorangegangenen Generati-
on sammelt jede heranwachsende Genera-
tion ihre eigenen Erfahrungen. Im giinsti-
gen Fall fiigt sie dem bestehenden Stand an
Wissen und Konnen neue kulturelle Errun-
genschaften hinzu.
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Schon sehr kleine Kinder haben eine
grofle Freude daran, Bewegungen nach-
zuahmen. Beispielsweise sei folgendes Ex-
periment erwdhnt: Man fithrte Versuchs-
teilnehmern (zweijahrige Kinder und
Schimpansen) ein rechenartiges Instru-
ment vor, mit dem sie sich einen begehr-
ten Gegenstand aufler Reichweite angeln
konnten. Man zeigte ihnen zwei verschie-
dene Methoden: eine effizientere und eine
weniger effiziente. Das Ergebnis war, dass
Menschenkinder bei ,,beiden Versuchsbe-
dingungen die Methode des Vorfiithren-
den nachmachten (Imitationslernen), die
Schimpansen [taten] verschiedene Dinge
[...], um den Gegenstand zu erreichen, und
diese waren von derselben Art, gleichgiil-
tig, welche Methode sie beobachtet hatten
(Emulationslernen).“!®

Affen verhalten sich also eher ergebnis-
orientiert und kreativ. Tomasello konsta-
tiert, dass das Imitationslernen nicht eine
hohere oder intelligentere Lernstrategie als
das Emulationslernen sei. Es bedeutet viel
mehr, dass das Imitationslernen Menschen
eben stirker auf Soziales orientiert. Das
macht tibrigens auch deutlich, dass es bei
der Erziehung nicht darum geht, das ,ego-
zentrische Kind“ (Sichtweise von Jean Pia-
get) zu sozialisieren. Im Gegenteil: Kinder
sind von Geburt an sozial orientiert und
ihre Entwicklung ist weniger Sozialisie-
rung als vielmehr Individualisierung.” Da
weder das ausschliefliche Imitationslernen
noch das ausschlieflliche Emulationslernen
fiir diesen Individualisierungsprozess for-
derlich ist, sehen wir das Optimum im Ba-
lanceakt zwischen Imitation und Emulati-
on.”

Fir die Vergleichsuntersuchungen an der
Universitit Hamburg warf R6hm folgende
Fragen auf:

B Wie gut kénnen Menschen mit Triso-
mie 21 tatsichlich imitieren?

B Wirkt sich der kleinere Aufmerksam-
keitsumfang auch auf das Imitieren von
Koérperbewegungen aus?

B Wie kompensieren Menschen mit Triso-
mie 21 ihre Aufmerksamkeitsbesonder-
heiten beim Bewegungslernen?

Ablauf der experimentiellen Untersu-
chung: Wir bieten per Video prisentier-
te Bewegungsabldufe zur Nachahmung an.
Dabei handelt es sich um einfache Korper-
bewegungen, wie beispielsweise das Dre-
hen der Hiande oder das Stampfen mit den
Fuflen. So konnen wir weitestgehend aus-
schlieBen, dass diese Bewegungen erst ge-
lernt werden miissen oder Versuchsper-
sonen mit mehr Bewegungserfahrungen
irgendwelche Vorteile mitbringen.



Bei den Bewegungsaufgaben gibt es sie-
ben verschiedene Komplexititsgrade. Die
Komplexitat wachst dadurch, dass immer
mehr solcher einfachen Bewegungen (si-
multan oder hintereinander) dazukommen.
Zur Illustration des Untersuchungsverfah-
rens erldutern wir an dieser Stelle zwei Teil-
experimente genauer:

Teilexperiment 1: Bei der Untersuchung
»Tanzende Hinde“ fordern wir die jeweilige
Person auf, die vorgefiihrten Bewegungen
in Echtzeit nachzuahmen. Solche Bewe-
gungen sind beispielsweise: das Drehen der
Hénde, das Ballen einer Faust, das Klopfen
auf den Tisch usw.

Teilexperiment 2: Die Untersuchung
»Body Percussion“ bezieht sich dagegen
vorwiegend auf hintereinander ausgefiihr-
te Bewegungen, die erst nach Abschluss
der Vorfithrung nachgeahmt werden sol-
len: mit den Fiiflen stampfen, mit den Hén-
den auf die Knie klatschen und dergleichen
mehr.

Bei Personen mit kleinerem Aufmerksam-
keitsfenster erwarten wir, dass sie frither als
die Personen der Kontrollgruppe bei der
korrekten Ausfithrung der Korperbewe-
gungen in Schwierigkeiten kommen. Ins-
gesamt sind bisher 59 Untersuchungsteil-
nehmerinnen und -teilnehmer untersucht
worden (17 Personen der Versuchsgruppe
mit Trisomie 21 und 42 Personen der Kon-
trollgruppe ohne Syndrom). Folgende Ta-
belle zeigt, wie oft die einzelnen Untersu-
chungen an Versuchs- und Kontrollgruppe
durchgefiihrt worden sind:

Die Ergebnisse von 114 Untersuchun-
gen lassen sich grafisch folgenderma-
Ben darstellen:

Tanzende Hande:

Die Unterschiede zwischen Kontroll- und
Versuchsgruppe sind statistisch hoch signi-
fikant, bei einer Irrtumswahrscheinlichkeit
von p < 0,001, Mann-Whitney-Test, Moses-
Test, Kolmogorov-Smirnov-Test und Wald-
Wolfowitz-Test.

Body Percussion: Auch hier sind die Un-
terschiede statistisch hoch signifikant, bei
einer Irrtumswahrscheinlichkeit von p <
0,003, Mann-Whitney-Test, Moses-Test,
Kolmogorov-Smirnov-Test und Wald-Wol-
fowitz-Test.

Untersuchung Vesruchsgruppe

mit Trisomie 21

Tanzende Hande 21
Body Percussion 21

Zeichnen 41

Tanzende Hande

Kontrollgruppe
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insgesamt

ohne Trisomie 21

14 35
15 56
18 23

Anzahl der Personen mit
richtigen Ergebnissen

20
18
16
14
12
10
8
6
4
0 ||
1 2 3 4 5

6 7

Steigende Komplexitat

Body Percussion

o N b O

1 2 3 4

Steigende Komplexitat

5 6 7

Anzahl der Personen mit
richtigen Ergebnissen

KG

40
35
30
25
20
15
10

0

Steigende Komplexitat
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Starken beim Imitationslernen -
aber auch Schwachen!

Betrachtet man die signifikanten Ergeb-
nisse am Computertachistoskop und die
signifikanten Ergebnisse der Bewegungs-
untersuchungen zusammen, so liegt ein
Zusammenhang nahe: Menschen mit Tri-
somie 21 kommen bei Imitationsversu-
chen eher an ihre Grenzen als Menschen
ohne Syndrom.

Damit ist die Aussage von Langdon
Down, die besagt, dass die Stirke bei Men-
schen mit Trisomie 21 in der Imitation lie-
ge, streng genommen falsifiziert. Menschen
mit einer Trisomie 21 zeigen nach unseren
Untersuchungen sowohl Stirken als auch
Schwichen beim Imitationslernen. Das
Gleiche gilt auch fir das Emulationslernen.
Die Ergebnisse zeigen, dass Menschen mit
Trisomie 21 sowohl vielfiltige Emulations-
als auch Imitationslernformen aufweisen.

Sollten sich die Ergebnisse der Bewe-
gungsstudie in weiteren Untersuchungen
bestitigen, dann konnte sich eine alleinige
Konzentration auf das Imitationslernen bei
Menschen mit einer Trisomie 21 als didak-
tisch unbegriindet erweisen. Lernen durch
Nachbildung (Emulationslernen), wie man
es zum Beispiel besonders in Montessori-
Schulen fordert, konnte sich auch fiir Men-
schen mit Trisomie 21 als wichtige Ergan-
zung zum Imitationslernen erweisen.

Beispiel: In einer Montessori-Klas-
se beobachtete Zimpel, wie die Kinder ei-
ner Gruppe von einem Stapel jeweils eine
Karte mit einem Bild abhoben. Das Kind,
das die Karte gezogen hatte, sollte das eng-
lische Wort fiir die Abbildung finden. Nur
wenn die Antwort richtig war, konnte das
Kind die Karte an sich nehmen. Das Kind
mit dem grofiten Stapel war ein Méadchen
mit einer Trisomie 21.*

Lesenlernen

Es blieb lange verborgen, dass Menschen,
die unter den Bedingungen einer Trisomie
21 leben, auch bei kreativen Lernformen,
bei der sie ihren eigenen Lernweg finden
miissen, ihre Stirken haben. Zur Erinne-
rung: Das Vorurteil, dass Menschen mit ei-
ner Trisomie 21 aufgrund ihrer geistigen
Behinderung Probleme beim abstrakten
Denken hatten, fithrte dazu, dass man lan-
ge Zeit glaubte, das Erlernen der Schrift-
sprache sei ihnen nicht moéglich. Das Buch
»Die Welt des Nigel Hunt — Tagebuch eines
mongoloiden Jungen® erregte in den 60er-
Jahren grofles Aufsehen. Die Beteuerungen
des Vaters im Vorwort illustrieren, dass
dieses Buch keinesfalls den Erwartungen
entsprach: ,,Ich erzdhle die niichterne, un-

geschminkte Wahrheit, wenn ich sage, dass
er das Lexikon aufs Geratewohl 6ffnete, das
Wort ,Arteriosklerose‘ buchstabierte, wo-
bei er es fehlerfrei aussprach, und vergniigt
kicherte: Was fiir ein herrliches Wort!“*

In den 70er-Jahren zeigte sich, dass Nigel
Hunt kein Ausnahmetalent war. Das frithe
Lesenlernen wirkte sich bei vielen Kindern
mit einer Trisomie 21 sogar zusatzlich posi-
tiv auf die Lautsprachentwicklung aus, wie
in den 80er-Jahren Studien im englisch-
sprachigen Raum zeigten.”

Auch der mittlerweile weltberithmte, di-
plomierte Grundschullehrer Pablo Pineda
mit einer Trisomie 21, der nun auch Haupt-
darsteller in dem Kinofilm mit dem Titel
»Me Too - Wer will schon normal sein?“
ist, erlernte schon mit vier Jahren die Buch-
staben. Vor der Kamera sagte er: ,,Ich will in
meinem Unterricht auch behinderten Kin-
dern Mut machen. Sie konnen ein eigenes,
gliickliches Leben fithren.“*

Pablo Pineda: Werde ich noch eine wirk-
liche Gleichberechtigung von Menschen
mit Trisomie 21 erleben?

Auf unserem Kongress ,,Zeit fiir eine neue
Lernkultur - Individualitat entwickeln und
Inklusion leben“ am 20. Oktober 2012 im
Hauptgebdude der Universitit Hamburg
nahm er als Experte fiir eine gelingende
Lernkultur und Referent zum Thema Nor-
malitdtskonstruktion teil. Vor mehr als 700
Teilnehmerinnen und Teilnehmern warf
er die Frage auf, wie lange er noch auf eine
wirkliche Gleichberechtigung von Men-
schen mit einer Trisomie 21 in der Gesell-
schaft warten miisse und ob er sie in seinem
Leben noch erfahren werde.

Schlummernde Fahigkeiten allmdhlich
entdeckt

Bei fithrenden Vertretern der Hirnfor-
schung in Deutschland ist Pinedas Bot-
schaft bereits angekommen. Der Neuro-
wissenschaftler Manfred Spitzer wiirdigt
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beispielsweise die Tatsache, dass die meis-
ten Kinder mit Down-Syndrom heutzutage
lesen und schreiben lernen, als einen Exis-
tenzbeweis fiir die grofle Bedeutung der
Umwelt bei der Ausbildung geistiger Leis-
tungsfahigkeit.”

Der Hirnforscher Gerald Hiither sieht
darin die gréfite und bedeutendste padago-
gische Leistung der letzten drei Jahrzehn-
te. Er schreibt: ,,Es ldsst sich nur erahnen,
was aus nicht mit solch einer schweren ge-
netischen Storung belasteten Kindern wer-
den konnte, wenn sie von Eltern, Lehrern
und Erziehern so angenommen und beglei-
tet wiirden, wie das diese Kinder mit Triso-
mie 21 unter der kompetenten Begleitung
von besonderen Pidagogen erfahren durf-
ten: Liebevoll, zugewandt, ohne Vorurtei-
le und ohne Erwartungen, ohne Druck und
ohne Angst, einladend, ermutigend und in-
spirierend, mit Zuversicht und voll Vertrau-
en, und mit der ganzen didaktischen und
methodischen Kompetenz, {iber die unsere
moderne Pidagogik inzwischen verfiigt.“*

Doch langst sind nicht alle Probleme
gelost. Dafiir sei ein aktuelles Beispiel aus
Hamburg als Beispiel angefiihrt:

Obwohl Menschen mit den Syndromen
Trisomie 21 oder Autismus in der Regel
in Forderschulen mit den Schwerpunkten
Lernen oder geistige Entwicklung einge-
schult werden, werden sie in Hamburg un-
terschiedlich bewertet. 2009 wurde das
Hamburgische Schulgesetz verdndert. Nach
§ 12 gibt es ein Recht auf einen inklusiven
Schulbesuch ohne Ressourcenvorbehalt. El-
tern haben die Wahl zwischen den Férder-
orten Sonderschule und Allgemeine Schule.
Trotzdem erreichen uns immer wieder Be-
richte iiber Ablehnungen von Kindern mit
Trisomie 21 an allgemeinen Schulen oder
unbefriedigenden Lernbedingungen. Das
liegt auch an der geringeren Ressource fiir
Kinder mit dem Forderschwerpunkt ,Geis-
tige Entwicklung®



Fiir Schiilerinnen und Schiiler mit Au-
tismus gibt es dieses Problem kaum, denn
sie erhalten mittlerweile die gleiche Res-
source wie Kinder mit dem Forderschwer-
punkt ,,Korperliche und motorische Ent-
wicklung®, die hoher ist. Als Begriindung
wird die Entwicklungsprognose angefiihrt.

Wir erklédren uns das so: Uber die be-
sonderen neuropsychologischen Be-
dingungen der kognitiven Entwick-
lung von Menschen mit Autismus gibt
es sehr viele Forschungsergebnisse, die
inzwischen auch recht publik sind. Fiir
das Syndrom Trisomie 21 fehlen solche
Untersuchungen. Diese Liicke wollen
wir mit dieser Studie schlie8en.

Fassen wir zusammen:

Die erhohte Gendosis bei einer Trisomie 21
fithrt zu zahllosen Verinderungen mit ei-
ner Potenzierung von Moglichkeiten, die
natiirlich auch durch Umweltbedingungen
beeinflussbar sind. Deshalb hingt das Ge-
samtbild von Menschen unter den Bedin-
gungen einer Trisomie 21 zu einem groflen
Teil auch von den Umweltbedingungen ab.
Die Praxis zeigt: Entscheidende Bedingun-
gen fiir ihre geistige Entwicklung sind In-
klusion, demokratische Lernatmosphire
und Achtung ihrer besonderen Bediirfnis-
se beim Lernen.
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(integrativen / inklusiven) Schulen so gelin-
gen, dass alle davon profitieren?

Diese und weitere Fragen stellt der Autor
in seinem neuen, sehr lesenswerten Buch.
Er beschreibt, welche Wege in Richtung In-
klusion zu gehen sind, und zeigt auf, dass
es ein Grundbediirfnis des Menschen ist, zu
helfen. Wichtig dabei der Hyperzyklus: Al-
len wird geholfen, alle helfen. Interessante
neurobiologische Erkenntnisse untermau-
ern die Ansichten und Thesen. Das Buch ist
gut verstindlich, lasst sich fliissig lesen und
ist zu empfehlen fiir interessierte Eltern, fiir
Lehrende und all jene, die Argumente fiir
eine inklusive Lernkultur suchen.
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Gebdrden-unterstitzte Kommunikation
(GUK) in der FrUhforderung wc.emum

GuK, das zeigen vorliegende Erfahrungen, bietet allen Kindern mit Beeintrachtigungen im Sprach-
erwerb und beim Sprechen eine Hilfe zur Uberbriickung der Diskrepanz zwischen Mitteilungsbeduirfnis
und Verstandigungsfahigkeit.

Spracherwerb und Behinderung

Kinder mit geistiger Behinderung und an-
deren ausgeprigten Beeintrachtigungen ha-
ben oft eine verzogerte Sprachentwicklung.
Allerdings liegen zwischen den verschie-
denen sprachrelevanten Entwicklungsbe-
reichen meistens grofle Unterschiede vor,
abhingig auch von den Behinderungsur-
sachen. Bei vielen Kindern zeigen sich be-
reits in den motorisch-funktionellen, in
den kognitiven und den sozio-emotionalen
Grundlagen der Sprachentwicklung deut-
liche Abweichungen (Wilken 2010b, 56),
jedoch werden meistens erst mit dem Be-
ginn des Sprechens die speziellen Probleme
deutlich.

Oft ist von einer mehr oder minder deut-
lich ausgeprégte Sprechdys- oder -apraxie
auszugehen, und den Kindern gelingt die
~Generierung der willkiirlichen Bewegungs-
muster, die die Bewegungsauswahl, -pla-
nung, -organisation und Initiierung des mo-
torischen Musters umfasst, unzureichend
bis gar nicht“ (Birner-Janusch 2010, 72).

Aber auch die Entwicklung des intenti-
onalen Verhaltens und der gezielten Kom-
munikation kann bereits in der frithen
Entwicklung durch eine Behinderung be-
eintrichtigt werden (Wilken 2010a, 37 f.).
Vor allem das fordernde Zeigen scheint fiir
die nonverbale Interaktion wichtig zu sein

wegen der damit verbundenen soziokogni-
tiven Erkenntnisse iiber die Wirksamkeit
eigener Aktivitit. Aus diesem Grund hat
sich der Gebrauch von nonverbalen Forde-
rungen bzw. Bitten als wesentlich fiir die in-
tellektuelle Entwicklung erwiesen (Bates &
Dick 2002, 294 f.). Das ist bei der frithen
Sprachférderung beeintrichtigter Kinder
zu berticksichtigen.

»Die Grundprinzipien der Unterstiit-
zung des Spracherwerbsprozesses bestehen
auf der einen Seite darin, das Sprachange-
bot quantitativ zu erhohen und qualitativ
zu verbessern, und auf der anderen Seite
das Kind zum aktiven Sprachgebrauch an-
zuregen® (von Suchodoletz 2010, 62). Des-
halb brauchen kleine Kinder mit Behinde-
rung zur Forderung des Spracherwerbs im
ersten Lebensjahr nicht so sehr andere Maf3-
nahmen und Angebote, sondern es miis-
sen die normalen sprachrelevanten frithen
Kommunikationsformen unterstiitzt wer-
den. Zum Konzept der Gebéardenunterstiitz-
ten Kommunikation (GuK) gehort darum,
zuerst die Entwicklung der sprachrelevan-
ten prodromalen (vorausgehenden) Féhig-
keiten in der Frithforderung zu stirken und
den verbalen Input qualitativ und quantita-
tiv differenziert und reflektiert zu gewahr-
leisten. Gebidrden werden erst in einem
Entwicklungsalter angeboten, wenn auch
andere nicht beeintrichtigte Kinder kon-
ventionelle Zeichen und Gesten einsetzen.

Prodromale sprachliche Fahigkeiten und
praverbale Kommunikation

Jedes kleine Kind hat von Geburt an kom-
munikative Fahigkeiten und Bediirfnis-
se. In seiner Entwicklung ist es angewie-
sen auf Zuwendung und Ansprache sowie
auf grundlegende Erfahrungen in gemein-
samen Handlungen mit seinen Bezugsper-
sonen. Eingebunden in solch basale dialo-
gische Erfahrungen, die die individuellen
Vorlieben des Kindes im familidren Um-
feld beachten, erwirbt das Kind zuneh-
mend prodromale sprachliche Kompeten-
zen, indem es sowohl nichtsprachliche als
auch ,,sprachspezifische Vorauslauferfihig-
keiten (Grimm 2003, 20) erlernt.
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Ausgehend vom Verhalten des kleinen
Kindes und von den dadurch ausgelosten
»Antworten“ seiner Bezugspersonen ent-
wickeln sich gemeinsame Kommunikati-
onsformen. Bei der Nahrungsaufnahme, in
Pflegehandlungen und in anderen Alltags-
routinen kann das Kind durch die sich wie-
derholende Gestaltung aufeinander bezo-
gener Verhaltensweisen lernen, sich diesen
Handlungsroutinen anzupassen und Vor-
stellungen tiber typische Abfolgen zu er-
werben. Das Kind erlebt die unmittelbare
Bedeutung der eigenen Aktivitit und kann
sich erinnern und zunehmend die Wieder-
holung bestimmter Interaktionen fordern.
Dabei sind die elterliche Aufmerksamkeit
und die Fahigkeit, die Verhaltensweisen
des Kindes zu verstehen und verlésslich zu
beantworten, eine wesentliche Bedingung
(Wilken 1982, 7).

Eltern sollten deshalb die Bedeutung der
kindlichen Eigenaktivitit fiir die Entwick-
lung kennen und durch responsives Ver-
halten bewusst unterstiitzen. Gerade bei
Kindern mit Behinderung wird félschli-
cherweise oft angenommen, dass die gerin-
gere kindliche Aktivitit durch vermehrte
und intensivere Aktivitit der Bezugsperso-
nen ausgeglichen werden muss. Solche di-
rektiven Formen der Einflussnahme haben
sich aber vor allem bei der Sprachférderung
als wenig hilfreich erwiesen, weil sie beim
Kind zu einem eher abwartenden passiven
Verhalten fithren konnen (ebd.).

Sprache soll vom Kind in
gemeinsamen Interaktionen
als bedeutsam erlebt werden

Wichtig fiir die weitere Forderung der kom-
munikativen Fahigkeiten des Kindes sind
spielerische Anregungen zur mimischen
und gestischen Imitation und zur Pro-
duktion von Lauten. Die Bezugspersonen
koénnen durch deutliche handlungsbezo-
gene Prosodie, betonte Mimik und die ty-
pische ,,Spiegelung® und Erweiterung der
kindlichen Lautduflerungen (,dialogisches
Echo“) sein Lernen von Verstehen und Mit-
teilen unterstiitzen (Horsch et al. 2008, 17).



Sprache soll vom Kind in gemeinsamen
Interaktionen als bedeutsam erlebt werden,
um es zum Hinhéren und zu eigenem Lau-
tieren sowie zu einer zunehmend differen-
zierteren Ubernahme der typischen Lau-
te seiner Umgebungssprache anzuregen
(babbling-drift). Prosodische Muster stel-
len dabei einen wichtigen Faktor fiir das Er-
kennen von Wortern und fiir den weiteren
Spracherwerb dar (Grimm, 2003, 52).

Das Kind lernt, auditive Wahrnehmun-
gen und kinésthetische Empfindungen bei
der eigenen Produktion von Lauten zu kop-
peln. ,,Die Wahrnehmungskanile, die das
Sprechen steuern — das Horen und der tak-
til-kinésthetische Kanal sowie das Sehen -
werden dabei aufeinander abgestimmt. Es
findet eine systematische Verzahnung zwi-
schen Artikulationsbewegungen und audi-
tiver Wahrnehmung statt“ (Birner-Janusch
2010, 72).

Voraussetzung fiir dieses Lernen ist die
eigene Lautproduktion des Kindes. Nur in-
dem es die eigenen Laute iiber die Knochen-
leitung hort und gleichzeitig die eigenen
Bewegungen im Mundraum spiirt, kann es
diese verschiedenen sensorischen Eindrii-
cke verbinden. Wenn dann seine Lautidufle-
rungen von den Bezugspersonen nachge-
ahmt werden, vermag das Kind zunehmend
diese iiber die Luftleitung gehorten Lau-
te mit den eigenen Lautproduktionen und
den entsprechenden ,Sprechbewegun-
gen” zu koppeln, um so zunehmend Laute
und Worter nachsprechen zu kénnen. Die-
ses Lernen ist also abhéngig von der eige-
nen Aktivitit des Kindes und es ist deshalb
unsere Aufgabe, vielfiltige Hilfen und An-
regungen zu geben, damit das Kind selbst
lautiert.

Durch Anblicken vermag das Kind die
Aufmerksamkeit der Bezugsperson zu len-
ken, auf Dinge zu zeigen und sie zu fordern.
Dieser referenzielle Blickkontakt veranlasst
die Erwachsenen, das zu kommentieren,
was sie gerade tun, oder zu beschreiben,
wohin das Kind sieht bzw. was es gerade
macht. Einige Studien (Johnston et al. 2005,
235 f.) ergaben einen Zusammenhang zwi-
schen frithen Formen von kommunika-
tiven Intentionen wie proto-imparativen
gestischen Forderungen und proto-deklara-
tivem Zeigen und spéterer Sprachentwick-
lung. Dazu gehoren auch die gemeinsame
Aufmerksamkeit (joint attention) und der
referenzielle Blickkontakt (following eye
gaze). Die Entwicklung dieses pendelnden
Blickes gilt als eine wichtige ,Vorauslaufer-
fahigkeit fiir basale sprachliche Kompe-
tenzen (Legerstee & Fisher 2008) und sollte
deshalb gezielt gefordert werden. Dazu un-
terstiitzen wir in gemeinsamen Aktivititen

das Interesse des Kindes fiir Dinge und Per-
sonen, férdern das Zeigen und ein zielbezo-
genes Verhalten und kommentieren Hand-
lungen.

Auch bestimmte Dinge konnen vom
Kind als Anzeichen fiir bevorstehende
Handlungen verstanden werden (z.B. eine
gelbe Badeente als Hinweis auf bevorste-
hendes Baden) und dann durch Zeigen
oder Holen benutzt werden, um entspre-
chende Wiinsche deutlich zu machen (Ra-
scher-Wolfring 2010, 96). Der Einsatz von
konkreten Gegenstdnden zur symbolischen
Kommunikation (wenn das Kind uns ein
Buch gibt, weil wir ihm vorlesen sollen)
und der Gebrauch von Gesten gehen in der
normalen Sprachentwicklung der gespro-
chenen Sprache voraus (Grimm 2003, 33).
Kleinkinder zeigen auf Dinge, die sie moch-
ten, heben die Arme, um hochgenommen
zu werden, machen Bitte-Bitte, um etwas zu
erhalten. Auch spielerische Aufforderungen
zu zeigen, wie gut das Essen geschmeckt hat
(Hand auf den Bauch) oder wie die Zwer-
ge schlafen (Daumen in die Faust), fordern
die Fahigkeit des Kindes, Sprache mit Ges-
tik zu beantworten. Es beginnt, kontextbe-
zogen Verhalten nachzumachen (z.B. Win-
ken) und kann dann dieses Verhalten auch
als Mitteilung einsetzen (winken, wenn es
weggehen will). Auch sind die Kinder in der
Lage, nach Aufforderung auf einzelne Kor-
perteile zu zeigen, und sie benutzen Kopf-
schiitteln als Zeichen fiir Verneinung oder
Kopfnicken, um eine Frage zu bejahen.

Gebirden-unterstiitzte Kommunikation
(GuK)

Wenn ein Kind in der Lage ist, zu zeigen
und mit einfachem Handeln zu antwor-
ten, werden auch weitere erganzende Zei-
chen méglich, ohne dass damit die wichtige
lautsprachliche Orientierung gefihrdet ist.
In Alltagshandlungen, beim Spielen, beim
Erzéhlen und beim Ansehen von Bilder-
biichern kann Lautsprache mit ausgewéhl-
ten einzelnen Gebdrden unterstiitzt werden
und das Kind kann handlungsbezogen ein
erstes praverbales Kommunikationssystem
erwerben. Es lernt Wirkung und Bedeutung
von Zeichen und kann auf diese Weise ein
Symbolverstindnis entwickeln und verste-
hen, dass Zeichen etwas représentieren. -

B FORDERUNG

Sontje kennt sich aus mit den
GuK-Gebdrden und erfindet
auch eigene ... ganz oben
gebdrdet sie nicht etwa ,Hase’,
sondern ,Elch” und das
bedeutet, sie moéchte zur IKEA!!
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Interdisziplinare Friihforderung
Britta Gebhard/Birgit Hennig/

Frihforderung steht aktuell in einem Span-
nungsfeld: Sie hat sich als eine exklusive
FordermaBnahme fiir behinderte und von
Behinderung bedrohte Kinder wirkungs-
voll etabliert. lhr interdisziplinares Konzept
ist vielerorts in personeller und institutio-
neller Kooperation verwirklicht.

Doch ist dieses gemeinsame Tun schon
genug? Wie steht Friihférderung vor der
UN-Konvention tiber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen da, die eine
gemeinsame, inklusive Forderung aller
Kinder fordert? Wie kann ein besonderer,
exklusiver Anspruch in der Gemeinschaft
aller inklusiv verwirklicht werden?

Zu diesem Spannungsfeld gibt das Buch
eine kritische Bestandsaufnahme beson-
derer Forderkon-zepte wie praktizierter
Kooperation und zeigt Wege inklusiver

Christoph Leyendecker (Hrsg.)
Kohlhammer Verlag, 2012
ISBN 978-3-17-021976-2

406 Seiten mit 28 Abb., 11 Tab.
Einband Karton

Preis: 32 Euro

Gebarden fordern die laut-
sprachliche Entwicklung und
unterstitzen das Lernen und

Erinnern

Weil die motorische Steuerung von Hand-
und Armbewegungen einfacher zu lernen
ist als die differenzierten kindsthetisch-au-
ditiv gesteuerten Sprechbewegungen kon-
nen Gebdrden frither gelernt werden als
das Sprechen (Gunn & Crombie 1996, 254).
Gebédrden ermdglichen dem Kind aber
nicht nur, frither zu kommunizieren, son-
dern eréftnen auch vielfiltige sprachgebun-
dene Leistungen wie das kognitive Verar-
beiten und Speichern von Erfahrungen, fir
die Bildung von Kategorien sowie fiir das
Vergleichen und bedeutungsbezogene Be-
werten. Diese Funktionen von Sprache sind
nicht an die verbale Sprache gebunden,
sondern an ein entsprechend differenzier-
tes Symbolsystem — und das bieten Gebar-
den (ebd. 260).

Die deutsche Gebirdensprache (DGS)
ist eine eigenstindige Sprache der Gehor-
losen mit einem umfangreichen Gebérden-
wortschatz und einer von der Lautsprache
abweichenden Grammatik. Deshalb ist ein
begleitendes Sprechen nicht moglich.

Die Lautsprachbegleitenden Gebirden
(LBG) sind zwar aus der Gebardensprache
abgeleitet, entsprechen in der Abfolge je-
doch der Lautsprache und werden beglei-
tend zum Sprechen benutzt.

Mit Gebirden-unterstiitzter Kommu-
nikation (GuK) wird abweichend zu diesen

Zielerreichung auf.

Gebirdensystemen ein Verfahren bezeich-
net, das sich iiberwiegend an kleine Kinder
wendet, die horen, aber auf Grund ihrer Be-
hinderung (voraussichtlich) eine erheblich
verzogerte Sprachentwicklung haben wer-
den. Mit dem Begriff Gebardenunterstiitzte
Kommunikation (GuK) sollen vor allem
die spezielle Zielsetzung und das andere
methodische Vorgehen verdeutlicht wer-
den. Durch den sprachbegleitenden Ein-
satz von Gebérden will GuK Kindern, die
(noch) nicht sprechen, die Kommunikati-
on erleichtern und ihre sprachgebundenen
kognitiven Fahigkeiten systematisch erwei-
tern. Deshalb unterstiitzt GuK die Kommu-
nikation nur so lange, bis das Kind hinrei-
chend sprechen kann. Die lautsprachliche
Orientierung ermoglicht dem Kind bei Fra-
gen und verbal angebotenen Alternativen,
durch Verbalisierung (m-m oder e-e) und
Mimik (Nicken oder Kopfschiitteln) zu ant-
worten oder auch eine Auswahl zu treffen.

Spracherwerb und Gebarden

Frither wurde der Hinweis gegeben, Ge-
birden konnten den Spracherwerb beein-
trachtigen (Rett 1977, 72). Mittlerweile wis-
sen wir jedoch, dass im Gegenteil Gebarden
die lautsprachliche Entwicklung fordern
und sowohl das Verstehen von Woértern als
auch das Erlernen lautsprachlicher Aufle-
rungen erleichtern (Kumin 1994, 58). Zu-
dem unterstiitzen Gebédrden durch ihre vi-
suo-motorische Reprisentation kognitiv
beeintrichtigten Kindern das Lernen und
Erinnern (LePrevost 1993, 29).
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Die GuK-Gebérden sind deshalb so aus-
gewidhlt, dass sie motorisch einfach und
moglichst transparent sind. Dadurch kon-
nen sie von kleinen Kindern und schwe-
rer beeintrichtigten Personen leichter ge-
lernt und behalten werden (vergleichbar
der ,einfachen Sprache® fiir geistig Behin-
derte). Auf Grund der zwischen beiden
Symbolssystemen — Sprache und Gebérde -
gegebenen dhnlichen kognitiven Vorausset-
zungen haben Gebarden sprachanbahnen-
de Funktion und fordern die wechselseitige
Aufmerksamkeit von Kind und Bezugsper-
son.

Bei Kindern mit normaler Entwicklung,
die Babyzeichen lernen, nehmen im Alter
von zwolf bis 24 Monaten diese Zeichen
schneller zu als gesprochene Worter, aber es
lief¥ sich bei entsprechenden Untersuchun-
gen kein positiver Langzeiteffekt feststellen
(Johnston et al. 2005, 235 f.). Zwar hatten
sie noch ein grofieres Vokabular (Gebédrden
+ Worter) mit 24 Monaten, aber nicht mehr
mit 36 Monaten. Durchschnittlich lernten
sie nur etwa 20 Gebérden, weil sie sich dann
zunehmend verbal verstandigen konnten.
Wihrend die Kinder im Ein-Wort-Stadi-
um oft das Wort oder die Gebarde (zwolf
bis 24 Monate) benutzten, kombinierten sie
im Zwei-Wort-Stadium dagegen das Wort
und die Gebidrde, indem z.B. auf die Tasse
gezeigt und Mama gesagt wurde (ebd.).

Langfristige positive Auswirkungen von
Babyzeichen auf die normale Sprachent-
wicklung scheint es nach diesen Untersu-
chungen nicht zu geben, aber Gebérden
kénnen die Kommunikation mit dem klei-

nen Kind unterstiitzen und frustrierendes
Nicht-Verstehen verringern - jedoch nur,
wenn die Bezugspersonen dadurch nicht zu
direktivem und forderndem Verhalten ver-
leitet werden (Wilken 2010b, 67).
Interessant ist der Vergleich dieser Er-
gebnisse mit den Erfahrungen bei behin-
derten Kindern. So benutzen z.B. Kinder



mit Down-Syndrom natiirliche hinweisen-
de, sogenannte deiktische Zeichen wie an-
dere Kinder im gleichen Entwicklungsalter,
aber sie setzen weniger fordernde Gesten
ein und initiieren seltener Kommunikation
(Clibbens 2001, 102). Deshalb benétigen sie
spezielle Unterstiitzung, mehr Zeit und ver-
lingertes ermutigendes Antwortverhalten
der Bezugspersonen.

Gebédrden konnen - wie bei anderen
Kindern - bei behinderten Kindern im Ent-
wicklungs-Alter von zwdlf bis 26 Monaten
(Lebensalter etwa zwei bis vier Jahre) das
produktive Vokabular deutlich férdern und
die Kommunikation erleichtern. Den grof3-
ten Zuwachs an gesprochenen Wortern ha-
ben Kinder mit kognitiver Behinderung mit
etwa vier bis fiinf Jahren und mit Zunahme
der gesprochenen Sprache lassen sie dann
die Gebarden weg (Kumin 1994, 59).

Untersuchungen von Buckley & Bird
zeigen ebenfalls, dass das produktive Vo-
kabular (Worter und Gebirden) im Al-
ter von 36 bis 47 Monaten (Entwicklungs-
alter von 21 bis 24 Monate) einen Vorteil
darstellt und dass die Kinder mit zuneh-
mender Sprechfihigkeit mit dem Gebir-
den aufhdren (Buckley & Bird 2009). Das
gleiche Ergebnis wurde in einer deutschen
Untersuchung ermittelt (Wagner & Sarim-
ski 2010, 50). Deutlich zeigte sich auch, dass
fiir Kinder mit groflen Diskrepanzen zwi-
schen Mitteilungsbediirfnis und Sprechen
die Gebdrden nicht nur die Kommunika-
tion erleichtern, sondern frustrierende Er-
fahrungen und daraus folgende Verhaltens-
probleme vermindern kénnen.

Ein wichtiger Aspekt bezieht sich auf das
Lernen der Gebérden als eine konventio-
nelle Kommunikationsform, die vom Kind
zunehmend verstanden und dann einge-

setzt werden kann. Auf diese Weise werden
erste Dialoge moglich und der rezeptive
und produktive Wortschatz kann - obwohl
das Kind noch nicht spricht - kontinuier-
lich erweitert werden (Wilken 2010b, 87).

Gleichzeitig wird den Bezugspersonen
deutlich, welche Kompetenzen, Interessen
und Vorlieben das noch nicht sprechende
Kind hat. Gerade fir behinderte Kinder ist
wichtig, dass Gebdrden vielfiltige differen-
zierte sprachgebundene Leistungen unter-
stiitzen. Sie ermdglichen das kognitive Ver-
arbeiten und Speichern von Erfahrungen,
die Bildung von Kategorien und bieten fiir
das Vergleichen und bedeutungsbezogene
Bewerten sprachliche Symbole. Gebarden
konnen sowohl eine quantitative Zunahme
von Wissen (Vergrofierung des Wortschat-
zes) als auch eine qualitative Reorganisation
des Wissens (Oberbegriffe, Vergleiche, Re-
lationen) fordern, da solche wesentlichen
Funktionen von Sprache nicht an die verba-
le Sprache, wohl aber an ein differenziertes
Kommunikationssystem gebunden ist.

Hinzu kommt, dass ein Kind mit dem
Erwerb von Gebiérden nicht nur lernt, sich
auszudriicken, sondern sich dazu eines vor-
gegebenen Zeichensystems zu bedienen.
Deshalb kann ein Kind, das gelernt hat, sich
mit Gebdrden zu verstdndigen, die erwor-
benen Prinzipien bei zunehmender verba-
ler Kompetenz auf die gesprochene Sprache
tibertragen.

Gebarden verzogern den
Spracherwerb nicht,
sondern beschleunigen ihn

Kinder, die mit Gebirden kommunizieren
lernen, erwerben somit auch grundlegen-
de sprachliche Kompetenzen und miissen
dann einen relativ geringen Transfer leis-
ten, wenn sie von der Gebirdensprache
umschalten zur Lautsprache und mit dem
Sprechen beginnen (Clibbens 2001, 102).
Deshalb verzégern Gebidrden den Sprach-
erwerb nicht, sondern kénnen ihn eher be-
schleunigen. Mittlerweile liegen gesicher-
te wissenschaftliche Untersuchungen vor
sowie zahlreiche Einzelberichte von Eltern
und Therapeuten, die diesen positiven Ef-
fekt von GuK eindriicklich belegen (Wol-
ken 2004; Ostad 2006; Wagner & Sarimski
2010).

Methodisches Vorgehen

Bei der Anwendung des GuK-Systems ist
zu beachten, dass in der frithen praverbalen
Kommunikation mit dem Kind noch keine
Gebirden eingesetzt werden, um die nor-
male auditive Wahrnehmungsentwicklung
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nicht zu gefihrden. Denn fiir die Entwick-
lung von Fahigkeiten ist es notwendig, dass
das Kind ihre Bedeutung erlebt und den
Gebrauch als sinnvoll erféhrt. Dies gilt auch
fiir das Horen. Es ist deshalb wichtig, in un-
terschiedlichen Situationen, bei gemein-
samen Handlungen und im Spiel mit dem
Kind zu sprechen, um die ,Weckfunktion®
der Lautsprache fiir die auditive Wahrneh-
mung und lautsprachliche Orientierung zu
fordern. Kleine Kinder haben besonderes
Interesse am Gesicht ihrer Bezugspersonen
und orientieren sich wesentlich an der Mi-
mik. Die Aufmerksamkeit ist iberwiegend
noch eindimensional ausgerichtet und eine
zu frithe Visualisierung von Sprache durch
Gebirden konnte die wichtige lautsprachli-
che Orientierung irritieren.

GuK wird erst angeboten, wenn das
Kind durch sein Verhalten deutlich macht,
dass es seine Aufmerksamkeit abwechselnd
auf Personen und Sachen richten kann (re-
ferenzieller Blickkontakt) und mit entspre-
chendem Hinsehen antwortet, wenn seine
Bezugspersonen ihm etwas zeigen. Beglei-
tend zu den ersten Gebérden lernen die Kin-
der, auf einzelne Korperteile zu zeigen (Wo
ist die Nase?) und auf Fragen mit der Zei-
gegeste zu antworten (Wo ist die Lampe?).

In der Kommunikation
mit dem Kind werden die
Begriffe gebardet, die fiir
das Kind wichtig sind

In der Kommunikation mit dem Kind
werden aber nicht alle Worter gebardet,
sondern man beginnt mit einzelnen Gebér-
den fiir solche Begriffe, die fiir das Kind be-
sonders wichtig sind, weil es damit etwas
bewirken kann (fertig, noch mal, mehr)
oder weil sie etwas Interessantes (Ted-
dy, Ball) bezeichnen oder Mitbestimmen
und Auswihlen ermdglichen (Wurst, Saft).
Den Bediirfnissen des Kindes entsprechend
werden nach und nach weitere neue Gebar-
den eingefiihrt. Nachdriicklich betont wer-
den muss aber, dass sich an der natiirlichen
verbalen Kommunikation — beim Essen, bei
der Pflege, beim Spielen — nichts dndert! Es
werden weiterhin nur ergédnzend einzelne
Gebirden als zusitzliche Zeichen zum ge-
sprochenen Wort angeboten, um die Ver-
standigung mit dem Kind in entsprechen-
den Situationen zu unterstiitzen. Hilfreich
fiir das Kind ist auch, dass sich durch dieses
begleitende Gebédrden - im Gegensatz zur
LBG - die Prosodie als wichtiger Schliis-
sel fiir das Erkennen und Lernen von Wor-
tern nicht verandert (Grimm 2003, 31). Fiir
die Bezugspersonen ist das unterstiitzende
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Gebdrden einzelner bedeutungstragender
Worter relativ einfach zu realisieren, weil es
sich leicht in Alltagshandlungen sowie spie-
lerischen Interaktionen integrieren ldsst.

Gebarden sind eine Hilfe
zur Uberbriickung der
Diskrepanz zwischen Mit-
teilungsbediirfnis und Ver-
standigungsfahigkeit

Die Erfahrung zeigte, dass durch die
lautsprachliche Orientierung im ersten Le-
bensjahr und durch die Gebarden-unter-
stiitzte Kommunikation die lautsprachliche
Entwicklung, wie es bei frithem Einsatz von
Gebardensprache noch oft befiirchtet wird,
nicht beeintrachtigt wird. GuK fordert viel-
mehr das Verstehen und das Verstdndigen
und erleichtert dadurch das Sprechenler-
nen. Zudem wird der Ubergang vom Ge-
bédrden zum Sprechen bei GuK differenziert
unterstiitzt. Wir fordern beim Gebérden
das begleitende Lautieren und betonen die
Prosodie. So sagt ein Kind dann vielleicht
m-m fiir Musik oder aff, wenn es Saft und
»a-a-ne‘, wenn es ,Banane“ gebérdet. Bei
diesem ersten Benennen konnen wir die
Kinder auch direkt unterstiitzen und ein-
zelne ,,Ziellaute® direkt anbilden (Wilken
2010b, 81). Die Gebarden konnen dabei fiir
das Kind eine zusitzliche visuo-motorische
Erinnerungshilfe fiir die Sprechbewegun-
gen sein und den Sprecheintritt unterstiit-
zen.

GuK, das zeigen vorliegende Erfahrun-
gen, bietet allen Kindern mit Beeintrachti-
gungen im Spracherwerb und beim Spre-
chen eine Hilfe zur Uberbriickung der
Diskrepanz zwischen Mitteilungsbediirf-
nis und Verstindigungsfahigkeit. ,,Gebar-
den anwenden muss man nicht, aber es
macht das Leben einfacher mit einem Kind,
das noch nicht spricht, schrieb eine Mutter
tiber ihre Erfahrungen mit GuK.

Dieser Aufsatz wurde Gibernommen
aus dem Buch: ,Interdisziplindre
Friahférderung®.

Wir danken dem Kohlhammer
Verlag fir die freundliche Geneh-
migung, den Beitrag in Leben mit
Down-Syndrom veroffentlichen zu
durfen.
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Der Happy Strap™ wurde entworfen von
der Designerin Janet Wichman, die in Stid-
afrika lebt und beim Wel-Down-Syndrom-
Kongress in Kapstadt ihre ,,Erfindung” vor-
stellte.

Janet, Mutter von Jens, einem kleinen Jun-
gen mit Down-Syndrom, stellte fest, als Jens
noch sehr klein war, dass er vollig fehler-
hafte Bewegungsabldufe entwickelte. Im
Sitzen spreizte er z.B. seine Beine oft in ei-
nem fast 180-Grad-Winkel ab, um von dort
in die Bauchlage zu kommen, beugte er sich
nach vorne, legte den Kopf zwischen seine
Beine und schob seine Beine nach hinten.
Um wieder in die Sitzposition zu gelangen,
machte er die Bewegung in der umgekehr-
ten Reihenfolge. Auch schlief Jens oft in
einer uniiblichen Position. Besorgt tiber
eventuelle Folgen fiir beispielsweise die
Hiifte, entwickelte Janet einen Gurt, der das
extreme Abspreizen der Beine verhinderte.
Zusitzlich diente er dazu, die Hiifte zu sta-
bilisieren und dem Kind so zu einem bes-
seren Gleichgewicht zu verhelfen. Dieses
einfache Hilfsmittel erwies sich bald als du-
Berst effektiv.

Was ist Happy Strap™?
Der Happy Strap™ ist ein Gurt, der um die
Hiifte und die Oberschenkel getragen wer-
den kann. Er wurde speziell fiir Sduglinge
und Kleinkinder mit muskuldrer Hypoto-
nie entwickelt, um die Bandlaxitdt und die
Gelenkigkeit der Hiifte zu unterstiitzen.
Der Happy Strap™ fordert die richti-
ge Haltung des Korpers zwischen den Bei-
nen und der Hiifte. Durch diese Unterstiit-
zung wird der Hiifte Stabilitit gegeben, die
dem Kind das Erlernen von Sitzen, Drehen,
Krabbeln und Laufen sehr erleichtert. Der
Unterleib-Gurt wird vor allem nachts ge-
tragen. Dadurch wird das Spreizen der Bei-
ne im Schlaf vermieden. Der verstellbare
Happy Strap™ kann {iber, aber auch unter
der Kleidung getragen werden. Er darf tags-
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Happy Strap"

Hypotonie, schlaffe Bander und Stérungen in der Motorik
sind charakteristisch fiir Kinder mit Down-Syndrom.

Zu den Problemen in der Motorik gehéren haufig Gleich-
gewichtsstorungen und Haltungsschaden. Ein Grund fur
Janet Wichman, ein Hilfsmittel zu entwerfen, das ihren
Sohn Jens in seiner motorischen Entwicklung unterstiitzt
und fehlerhafte Bewegungsablaufe verhindert.

iiber, sollte aber vor allem in der Nacht ge-
tragen werden.

Happy-Strap™-Studie

Zwei Studien werden zurzeit durchgefiihrt
um die Funktionalitat des Happy Strap™ zu
untersuchen. In einer ersten kleinen Studie,
durchgefiihrt an der Universitit fiir Gesund-
heitswissenschaften in Riyadh, Saudi-Ara-
bien, nahmen acht Kinder mit Down-Syn-
drom zwischen 18 Monaten und vier Jahren
teil. Vier Kinder trugen drei Monate lang
Tag und Nacht den Happy Strap™, die ande-
ren vier Kinder nicht.

Erste Ergebnisse zeigten, dass zwar alle
Kinder wérend dieser Zeit Fortschritte bei
grobmotorischen Fertigkeiten wie Stehen,
Kriechen und Niederknien, Gehen, Rennen
und Springen gemacht hatten, dass jedoch
die Happy-Strap™-Kinder besser abschnit-
ten als die Kinder der Kontrollgruppe.

Die Studie ist noch nicht abgeschlossen.
Man will u.a. auch den langfristigen Effekt
auf die Stabilitdt der Hiifte testen und die
Qualitit der Gangart.

Die zweite Studie wird von der Univer-
sitdt in Sao Paolo durchgefiihrt. Hier un-
tersucht man zurzeit, ob der Happy Strap™
einen vorteiligen Effekt hat auf die Entwick-
lung des Gleichgewichts bei Kindern mit
Down-Syndrom.

Happy Strap™ bestellen?

Den Happy Strap™ gibt es in vier unter-
schiedlichen Groflen und verschiedenen
Farben. Er wird vorgewaschen, um ihn wei-
cher und dadurch angenehmer beim Tra-
gen zu machen.

Bestellen kann man ihn direkt in Stid-
afrika und bei verschiedenen Fachgeschif-
ten in Europa. Die Adressen findet man auf
der Website: www.happystrap.co.za. B
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Spiel- und Ubungsideen
zur Forderung

TEXT: ELISABETH BECK

Wie Eltern, Lehrer/-innen, Therapeuten/-innen,
Schulbegleiter/-innen das Kind mit Down-Syndrom
in seiner Entwicklung unterstitzen konnen

Haufig fragen Eltern, die ein Kindergarten- oder Schulkind mit
Down-Syndrom haben, im InfoCenter an, ob wir bestimmte For-
dermaterialien empfehlen kdnnen, mit denen sie zu Hause ihr Kind
in seiner Entwicklung unterstiitzen kdnnen. Spiel- und Lernideen,
ahnlich wie beispielsweise das Friihférderprogramm ,Kleine Schrit-
te”, aber fur die etwas gro3eren Kinder.

Mal haben Eltern und Kind einfach Lust, zu Hause miteinander
zu spielen, zu lernen, zu tGben. Oder die Eltern mochten ihr Kind
gern vorbereiten auf die Regelschule, in die das Kind bald gehen
wird, und es schon mit ein wenig Basiskenntnissen ausstatten.
Manchmal haben Eltern das Gefiihl, es wird in der Schule zu wenig
gemacht, das Kind sei unterfordert, und sie méchten dann wenigs-
tens zu Hause Wissen vermitteln. Und es melden sich auch Lehrer
aus Inklusionsklassen bei uns, weil sie auf der Suche sind nach pas-
senden Materialien fiir das Kind mit Down-Syndrom in ihrer Klasse.

Deshalb stellen wir Ihnen in Leben mit Down-Syndrom regel-
malBig geeignete Lernmaterialien vor (z.B. Lernsoftware zur Sprach-
entwicklung, LmDS 66, Januar 2011, Arbeiten am Computer, LmDS
68, Sept. 201Tund LmDS 70, Mai 2012. Vom Umgang mit Geld,
LmDS 70, Mai 2012). Dieses Mal sollen einige Arbeitshefte vorge-
stellt werden, die auf den ersten Blick nur zur Diagnostik dienen,
die aber beim naheren Hinschauen sehr gut als Ubungsmaterial fiir
Kindergarten- und Schulkinder eingesetzt werden konnen, in der
Schule sowie zu Hause.

Eltern, die Lust und Zeit haben, auf diese Art und Weise ihr Kind
zu Hause zu unterstltzen, finden hier vielleicht eine Anregung, wel-
ches Material sie fur die Forderung ihres Kindes einsetzen kénnen.

Und wenn Sie als Eltern die Forderung Ihres Kindes lieber den
,Fachleuten” Uberlassen, dann konnen Sie Lehrer auf diese Mate-
rialien hinweisen. Sie sind Ihnen vielleicht dankbar fiir den Tipp,
bestellen das Material und haben somit etwas in der Hand, mit
dem sie nicht nur herausfinden kdnnen, welche Starken das Kind
hat und wo es Liicken in der Entwicklung gibt (denn alle vorgestell-
ten Materialien sind dazu geeignet), sondern verfligen gleichzeitig
Uber eine Fiille an Ubungsmaterial, mit dem sie Ihr Kind sinnvoll
und genau auf seiner Stufe fordern kdnnen.

Elisabeth Beck hat die hier vorgestellten Materialien
fuir Leben mit Down-Syndrom rezensiert.
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Yes we can
Hg. Verein Hand in Hand,
Leoben, Osterreich

Im Rahmen des EU-Projekts ,Yes we can®
wurden in sechs europidischen Lindern die
mathematischen Kompetenzen von Men-
schen mit Down-Syndrom untersucht. Zu
diesem Zweck wurde ein Handbuch entwi-
ckelt, das in seinem ersten Teil Ubungen zu
den rechnerischen Basiskompetenzen ent-
halt, in einem zweiten Teil eine Einfithrung
in die Methode des Fingerrechnens ,,Yes we
can. Dabei fithrten die Teilnehmer mog-
lichst viele Ubungen zu den Basiskompe-
tenziibungen durch. Die Ergebnisse wur-
den in einer Evaluation zusammengefiihrt
und zeigten unerwartet viele und unerwar-
tet unterschiedliche Entwicklungsdefizite.
Diese unerkannten Defizite machten deut-
lich, wie schwierig und unangenehm fiir die
Schiiler die Beschiftigung mit mathemati-
schen Inhalten sein musste, weil ihnen ein
Verstandnis aufgrund fehlender Basisfihig-
keiten unmoglich war.

Der spielerische Charakter der Ubungen
im Handbuch ,,Yes we can® hatte zur Fol-
ge, dass die Kinder mit grofier Begeisterung
an ihnen arbeiteten. Weil ja Entwicklungs-
verzogerungen aus zum Teil frithkindlichen
Lebensphasen aufgearbeitet werden miis-
sen, sind Spiele die ideale Form der Darbie-
tung von Forderung. Wir stellten fest, dass
Ubungen, mit denen zunichst das Feh-
len einer Basiskompetenz festgestellt wur-
de, durchaus eine Trainingsfunktion haben
und wenn sie hdufig durchgefiihrt werden,
zu einer Nachreifung der Defizite oder we-
nigstens einer Besserung fiithren.

Deshalb lésst sich das Handbuch nicht
nur als Diagnostikmaterial verwenden,
sondern ist auch zum Ubungszweck sehr zu
empfehlen.



Forderdiagnostik:
Motorik und
Kdrperwahrnehmung
9 Beobachtungsstationen

mit Ausvwertung
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Birte Hoffmann

Forderdiagnostik: Motorik und
Korperwahrnehmung. Neun
Beobachtungsstationen mit Auswertung
Persen Verlag, ISBN 978-3-8344-3468-5

Die Autorin will in dem vorliegenden Mate-
rial zeigen, wie ein Beobachtungsverfahren
verlaufen kann.

Vor allem geht es darum, das Kind zu
beobachten, um sein Bewegungsverhal-
ten und das Kind selbst besser zu verste-
hen. Das im Test angewandte Verfahren
vergleicht die Leistungen des Kindes nicht
mit dem Mittelwert einer Vergleichsgrup-
pe, sondern orientiert sich an der indivi-
duellen Entwicklung und versucht, diese zu
beschreiben.

So werden neben Wahrnehmungs- und
Bewegungsauffilligkeiten auch psychoso-
ziale und emotionale Besonderheiten wie
Motivation, Angste, Konzentrationsfihig-
keit und Durchhaltevermégen beriicksich-
tigt.

Ziel ist die Erstellung eines individuellen
Profils. So soll die Einschitzung des Ent-
wicklungsstandes ebenso ermdoglicht wer-
den wie die Beurteilung, ob Auffilligkeiten
in Motorik und Wahrnehmung vorliegen.

Neben den Schwichen werden auch die
Stirken der Kinder und Ansatzpunkte fiir
eine Forderung aufgedeckt.

Das diagnostische Verfahren ist einge-
bettet in eine kleine Geschichte, in der die
Kinder spielerisch und altersgeméf; die Be-
obachtungsstationen absolvieren - eine
sehr schone Idee! Es kann hier vielleicht
notig sein, die Testbedingungen an die Fi-
higkeiten des Kindes mit Down-Syndrom
anzupassen. Die Aufgaben umfassen die
Bereiche:
® visuelle Wahrnehmung,
® auditive Wahrnehmung,

@ Tastsinn, Gleichgewichtssinn und kin-

Annette Ostermann

Frrderliagrontie

Bargedoier®
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Lernvoraussetzungen
von Schulanfangern

bachtungsstationen
.“ngnnn und :hrdirl.:;

e =~

asthetische Wahrnehmung (Lage- und
Bewegungsempfindung),
® Motorik (Kraft, Ausdauer und Koordi-
nation)
Die spielerischen Testaufgaben konnen, aus
dem Zusammenhang der Geschichte geldst,
auch einzeln fir sich Verwendung finden,
und zwar als Training, sollten in diesen Be-
reichen Probleme erkennbar geworden sein.
Alles in allem ein sehr empfehlenswertes
Arbeitsmaterial!

Annette Ostermann
Lernvoraussetzungen von Schul-
anfangern. Beobachtungsstationen zur
Diagnose und Férderung

Persen Verlag, ISBN 978-3-8344-3875-1

Das Buch richtet sich an Lehrkrifte und
Erzieher/-innen, die mit Vorschulkindern
und Schulanfingern arbeiten. Mit den ver-
schiedenen Beobachtungsstationen soll
festgestellt werden, welche Lernvorausset-
zungen bei den Kindern vorhanden sind
und welche nicht oder nur teilweise aus-
gebildet wurden. Fiir jede Lernvorausset-
zung werden dann noch die méglichen
Auswirkungen ihres Fehlens in der Schu-
le beschrieben und Hinweise gegeben, wie
eine Forderung des entsprechenden Kin-
des im Unterricht oder auferschulisch er-
folgen kann.

Zunichst werden fiir theoretisch Inte-
ressierte der Hintergrund fiir Wahrneh-
mungsstérungen, die Symptome und ihre
Folgen und ihre moglichen Auswirkungen
auf das Lernen in der Schule behandelt.

Im praktischen Teil werden die Durch-
fithrungsmoglichkeiten in Kindergarten,
Schule bei der Einschulung, im ersten Schul-
jahr und in hoheren Klassen aufgezeigt.
Das Instrumentarium ist in Stufen struk-
turiert, die dem Entwicklungsverlauf der

FORDERUNG

Kinder entsprechen, und bezieht sich auf

Ubungen zu:

® Stufe 1: auf die korperbezogenen basa-
len Fahigkeiten, das Gleichgewicht, die
Koérperwahrnehmung, Bewegungs- und
Handlungsplanung und die Augenmo-
torik
o Stufe 2: Korperkoordination und Fein-
motorik

e Stufe 3: Visuelle Wahrnehmung

o Stufe 4: Akustische Wahrnehmung

e Stufe 5: Sprachfihigkeit und Mengen-
vorstellungen

@ Stufe 6: Verkniipfung akustischer und
visueller Wahrnehmung und serielle

Wahrnehmung (Reihenbildung)
® Stufe 7: Anweisungsverstdndnis und lo-

gisches Denkvermdgen
Zu jeder Ubung werden Hinweise zum
Ubungsverlauf gegeben, eine zum Teil sehr
ausfithrliche Bewertung und weiter — sehr
interessant und informativ - ihre Bedeu-
tung fiir das Lernen in der Schule sowie
Hinweise fiir eine weitere Férderung.

Die einzelnen Stationen folgen einem
einheitlichen Aufbauschema: Hinweise fiir
die Durchfithrung, Anweisung, Bewertung,
Hintergrund und Bedeutung fiir das Ler-
nen in der Schule und Hinweise fiir eine
Forderung.

Die Autorin kommt zu sehr interessan-
ten Feststellungen: ,Haufig verdndert sich
(durch die Testsituation) die emotionale
Qualitit der Beziehung zum Kind positiv
als Folge eines anderen Blicks auf das Kind
mit anderen Erkldrungsmustern, .... da in
der Regel negative durch neutrale Attribu-
te des Verhaltens ersetzt werden. Lehrkrif-
te, Eltern und Erzieherinnen bekommen
andere Interpretationsmoglichkeiten fiir
das Verhalten des Kindes.“ (S. 128) Schu-
lisch bedeutet das, ,dass der Unterricht an
das Kind angepasst wird und nicht das Kind
normiert wird, bis es dem standardisierten
Unterricht gewachsen ist (S. 127) Kom-
pensationstechniken von Kindern werden
als solche erkannt und somit nicht negativ
gesehen und eventuell sanktioniert. Verhal-
tensauffilligkeiten als Folge von Uberforde-
rung fallen weg.

»Ldsst man Kindern bei den Aufgaben
die Wahl zwischen verschiedenen Schwie-
rigkeitsgraden, arbeiten sie in der Regel
sehr intensiv und an der oberen Grenze ih-
rer Moglichkeiten. Hiufig suchen sie sich
immer wieder die gleichen Aufgabentypen
oder dhnliche Aufgaben, die sie bis zur si-
cheren Beherrschung exzessiv tiben. Dann
werden sie in der Regel nie wieder ange-
rihrt. (S. 19)

Gerade Lehrkrifte, die sich der Integra-
tion/Inklusion von behinderten Kindern
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zuwenden, fithlen sich oft vor dieser Aufga-
be sehr verunsichert. Die vorliegenden Ar-
beitsmaterialien konnen hier gute Hilfestel-
lung bieten.

Am Ende des Materials befindet sich die
Vorlage fiir Beobachtungsbogen, Beispie-
le fiir Férderplane, Hinweise auf Elternge-
sprache und die Beantwortung allgemeiner
Fragen. Diese Materialsammlung besticht
durch ihre Ausfiihrlichkeit. Allerdings kon-
nen einige Aufgaben fiir Kinder mit Down-
Syndrom zu schwierig sein bzw. der Arbeit
in der Sekundarstufe bzw. jungen Erwach-
senen vorbehalten bleiben. Die Férderung
jener Personen mit dem gewissen Extra
sollte ja auch nach dem Verlassen der Schu-
le unbedingt weitergefithrt werden. Fir
Schulen unbedingt empfehlenswert, fiir El-
tern sollten die Lehrkrifte die Ubungen er-
klaren.

Julia Schéfer

Forderdiagnostik. Umfassendes Mate-
rialpaket — praktisch, ganzheitlich, kind-
orientiert. Mit CD

Persen Verlag, ISBN 978-3-403-23120-2

Ganz einfach und im Rahmen des norma-
len Unterrichts leicht handhabbar kon-
nen die Aufgaben zu neun schulrelevanten
Entwicklungsbereichen (Farben, Korper-
schema, Formen, Feinmotorik, Héren, Se-
hen, Sprache, Kognition und rechnerisches
Denken) durchgefithrt werden. Auch hier
ist das Testmaterial eingebettet in eine mo-
tivierende Rahmenhandlung, ,,Kénig Kun-
terbunt und sein Konigreich® Hinweise zur
Auswertung findet man in individuell ver-
anderbaren Beobachtungs- und Auswer-
tungsbogen. Zu dem Paket gehoren zusitz-
lich eine CD mit Liedern zu den einzelnen
Stationen und eine Fiille von Arbeitsideen
zu den verschiedenen Aufgabenbereichen.

Willwelm Glnther
Holger Protst
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Bargadorier®

Erfreulicherweise findet sich im Text (S.
9) auch ein Hinweis auf das Anliegen dieses
Beitrags, die Materialien auch als Ubungs-
und  Erlduterungsmaterialien einzuset-
zen, da man sie im Sinne der Foérderungs-
diagnostik genau an jenen Stellen ansetzen
kann, die den Schiilern noch Schwierigkei-
ten bereiten. Allerdings missten im vor-
liegenden Fall haltbare Materialversio-
nen (beispielsweise durch Laminieren und
Schneiden) vom Benutzer erst hergestellt
werden. Dies lohnt sich aber unter dem
Doppelaspekt von Diagnose und Forde-
rung in jedem Fall!

Auch hier werden zu den verschiedenen
Entwicklungsbereichen die schulrelevanten
Aspekte angegeben. Es konnte also auch im
umgekehrten Verlauf, wenn in verschiede-
nen Bereichen Ausfallerscheinungen beob-
achtet werden, daraus geschlossen werden,
die Ubungen dieses Aspekts zu trainieren.

Wegen seines Ideenreichtums in Bezug
auf die Arbeitsmaterialien, der Kombinati-
on mit Liedern und des spielerischen Cha-
rakters ist dieses Materialpaket unbedingt
empfehlenswert!

Wilhelm Glinther und Holger Probst
Bereit fiir die Schule?

Ein Schnellverfahren zur Uberpriifung
des Lern- und Entwicklungsstandes von
Kindern zum Schuleintritt

Persen Verlag, ISBN 978-3-8344-3883-6

Was fiir eine schone Idee! Der Test in Form
eines Spiels!

Auf dem Weg zu einem Zauberschloss
miissen verschiedene Aufgaben bewiltigt
werden Mit den Spielaufgaben dieses Ma-
terials werden Mindestkompetenzen abge-
fragt, die jeweils einen Ausschnitt aus einer
Lern- und Entwicklungsstruktur darstellen.
Sie tberpriifen vorwiegend Vorkenntnis-
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Gleichgewicht

der Gesamitkbrperkoordination

Den Korpe
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se, die verdeckt und unterschwellig in den
verstandigen Umgang mit Wort und Zahl
minden. Es sind somit Aufgaben, die die
Erkenntnisse des spiten Vorschulalters und
des Einschulungsalters représentieren. Hier
geht es um

@ phonologische Bewusstheit,

@ vorzahlige Einsichten,

® Korperkoordination,

® Fein-/Graphomotorik und

e Informationsverarbeitung.

Die Schule kann und sollte sich auf die
Kinder vorbereiten, die sich zu ihrem Be-
such anschicken. Unter ihnen - so kann
man deutlich feststellen - nehmen die in-
dividuellen Unterschiede spiirbar zu - hin-
sichtlich des Vorwissens, hinsichtlich des
sprachlichen, motorischen und psychosozi-
alen Entwicklungsstands und des soziokul-
turellen Hintergrunds. Damit Schiiler und
Schule zueinander passen, sollten die Ange-
bote der Schule an den Lern- und Entwick-
lungsstand des Schiilers angepasst werden
und nicht umgekehrt eine Anpassung der
Schiiler an den jeweiligen Charakter der
Schule versucht werden. Mit einem diffe-
renzierten Angebot kann dann die Schule
das Kind gemaf} seinen Vorkenntnissen an-
sprechen.

Dieses ,,Testspiel“ also dient der Erhe-
bung des Forderbedarfs, kann und soll-
te aber unbedingt auch als Trainingsma-
terial Verwendung finden - zu denken ist
hier nicht nur an den Kindergarten und die
Schule, sondern auch an die Verwendung
im Elternhaus und in der Freizeit.

Unbedingt empfehlenswert!
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Kompendium
Forderdiagnostik
Prinzipien, Methoden

Bergedorier

Hans-Jochen Gallinat und Achim Rix
Den Korper im Gleichgewicht
Psychomotorische Entwicklungsférde-
rung der Gesamtkorperkoordination.
Persen Verlag, ISBN 978-3-8344-3821-8

Den Korper im Gleichgewicht zu halten,
geht iber einfaches Balancieren auf Geri-
ten hinaus. Vielmehr handelt es sich darum,
eine Einheit von Wahrnehmung, Bewe-
gung, Sprache, Denken sowie der perso-
nalen und sozialen Identitdt zu erreichen.
Hier soll nicht nur fiir speziell wahrneh-
bewegungsbeeintrichtigte
Kinder, sondern fiir alle Kinder ein allge-
mein giiltiges Lern- und Entwicklungsmo-
dell dargelegt werden.

Ausgangspunkt ist auch nicht der Behin-
derungsaspekt einer Person, sondern ihr
individueller, subjektiv gepréagter Entwick-
lungsprozess. Dafiir soll ein aus der Praxis
erarbeitetes Unterrichtsmodell erstellt wer-
den, das ganzheitliche Losungswege fiir den
konkreten Lern- und Entwicklungsprozess
der Kinder bereitstellen will. Weil Wahr-
nehmungs-, Bewegungs-, Sprach-, Denk-
und Sozialentwicklung immer in Abhin-
gigkeit zueinander stehen, sollen durch
die Nutzung dieser Systemzusammenhén-
ge grundlegende Erfahrungsgrundlagen er-
moglicht werden, die zueinander in einem
Gleichgewicht stehen.

Die diagnostische Funktion des vorlie-
genden Materials kann dann aus der Er-
mittlung des aktuell erreichten Entwick-
lungsstands des Kindes die ,Zone der
nichsten Entwicklung® ableiten und wei-
ter die notwendigen Forderungsmafinamen
bestimmen. Es handelt sich also hier um
eine lernprozessbegleitende Diagnostik, die
auf diese Weise die Lernprozessentwick-
lung des Kindes fortschreibt. Das Materi-
al orientiert sich an der Altersgruppe des

mungs- oder

Vor- und Grundschulalters, sodass schwer-
punktméflig Lern- und Entwicklungspro-
zesse iiber soziale Symbolspiele vermittelt
werden. Das Ziel ist, dass psychomotori-
sche Entwicklungsforderung fiir Kinder
lustbezogen stattfinden kann.

»-Um erfolgreich am gesellschaftlichen
Leben teilnehmen zu kénnen, muss sich
das Individuum die Kategorien ,Raum;
,Zeit* und ,Kausalitdt® erschlieflen. Hierzu
gehort beispielsweise die Erkenntnis, dass
der Raum etwas ist, das auflerhalb das In-
dividuums existiert, dass Handlungen eine
zeitliche Abfolge besitzen und dass Hand-
lungen bestimmte Folgen nach sich ziehen
(Kausalitat).“ (Gallinat/Rix, S. 6)

Die sehr ausfithrlichen Stundenbil-
der zur statischen und dynamischen Ge-
samtkorperkoordination  bendtigen  fiir
ihre Durchfithrung die Materialausstat-
tung einer Turnhalle. Dort aber, im Sport-
unterricht, wire ihr Einsatz durchaus wiin-
schenswert, ob als Diagnostik fiir die ganze
Klasse oder als Diagnose- oder Ubungspro-
gramm fiir eine Gruppe von Schiilern mit
Forderbedarf. Jedem der Stundenbilder ist
ein Handlungsstrukturanalysebogen zur
Auswertung beigefiigt.

Auf den Seiten 27-30 findet sich der sehr
interessante ,,Schlosstest®, eine kurze Diag-
nostik der ,Gesamtkorperkoordination®.
Grundvorstellung ist hier, einen gemein-
samen Bezug fiir Férderung und Diagnos-
tik herzustellen, sodass sie, wie zwei Pole
einer entwicklungsorientierten Forderung,
eine Einheit bilden. Durchgefiithrt wird sie
in Form eines Rollenspiels. So soll verhin-
dert werden, dass das Geschehen nicht als
,Test, sondern als Spielsituation empfun-
den wird. Stellen doch Priifsituationen fiir
Kinder eine nicht alltdgliche, emotional-
soziale Anspannung dar und so ist es we-
sentlich, Situationen zu schaffen, in der das
Kind angstfrei und mit Freude mitspielt.

Das Verfahren gilt fiir vier- bis sechsjih-
rige Kinder, kann jedoch auch bei élteren
Kindern durchgefiihrt werden, bei denen
ein psychomotorischer Forderungsbedarf
vorliegt — also fast generell fiir Kinder mit
Down-Syndrom. Folgende Aspekte der
Korperkoordination werden erfasst:

@ statische Gesamtkorperkoordination
@ Sitz auf beweglicher Unterstiitzungs-
flache

Stand auf beweglicher Unterstiitzungs-
flache

Einbeinstand

dynamische Gesamtkorperkoordination
Rotation um die Korperldngsachse
Zehenfersengang

Laufen mit Simultanhandlung
Spriinge

FORDERUNG

o Sitz auf beweglicher Unterstiitzungsfla-
che in verschiedenen Sitzpositionen
e Stand auf beweglicher Unterstiitzungs-
flache mit zusétzlichen Aufgabenstel-
lungen
® Einbeinstand mit geschlossenen Augen
® Gehen im Zehenfersengang
® Springen
e Laufen mit Simultanhandlung
Interessant ist hier auch die positive Beur-
teilung der Anwesenheit der Eltern im Test.
Zum einen, weil ihnen dann die Forderer-
fordernisse deutlicher vermittelt werden
konnen, zum anderen, weil Eltern ,in der
Testsituation gemachte Beobachtungen und
Schlussfolgerungen durch ihre Kenntnis
das Alltags unterstiitzen oder infrage stel-
len koénnen. ,,Durch diese Vorgehenswei-
se konnen die erhobenen Daten ,erhartet®
werden (,,Das macht sie schon immer so
oder: ,Ich glaube, das ist eher auf die Situa-
tion zuriickzufiithren. Sonst habe ich dieses
noch nicht beobachten kénnen.).

Auch hier gilt, dass neben der diagnosti-
schen Funktion des Tests die Ubungen fiir
sich ein sehr schones Trainingsprogramm
bilden, mit dem Kinder mit Down-Syndrom
in einer ganzheitlichen Weise — hier aber
besonders im psychomotorischen Bereich
— lust- und zielbezogen trainieren kénnen.
So konnten die Aktivititen durchaus in den
Kindergarten und Schulbereich, aber auch
in Freizeitaktivititen eingebaut werden.

Christel Rittmeyer

Kompendium Forderdiagnostik.
Prinzipien, Methoden und Einsatzbe-
reiche

Persen Verlag, ISBN 978-3-8344-3984-0

Wer sich mehr Informationen tiber Prinzi-
pien, Methoden und Einsatzbereiche von
Forderdiagnostik wiinscht, findet sie in
diesem Kompendium. Dazu werden fiir die
Praxis die verschiedenen Bereiche forder-
diagnostischer Verfahren vorgestellt. Hier
sind fiir Padagogen viele Anregungen fiir
die praktische Arbeit zu finden.

Weitere Ubungsmaterialien
An dieser Stelle soll auch noch einmal auf
das Sinnesmaterial Maria Montessoris hin-
gewiesen werden. Es bietet nicht nur zu-
sitzlich eine breite Beschaftigungs- und
Ubungsméglichkeit, sondern auch ein aus-
gekliigeltes Forderungssystem.

Und hier einige Links zu weiteren Forde-
rungsmaterialien:
http://www.reinhardt-verlag.de/de/titel/51496/

Lernschwaechen_frueh_erkennen_im_
Vorschul-_und_Grundschulalter/978-3-497-

01738-6/#Inhalt W
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RELIGION UND SPIRITUALITAT

Die Entwicklung von Religiositit
bei Menschen mit Down-Syndrom

Versuch eines ,,inklusiven” Ansatzes rexr: weie sons

,Die sind ja alle so religios!” oder ,lhre Religiositat kann man doch

nicht ernst nehmen”.,

Die Uberschrift bringt es zum Ausdruck:
Woriiber sprechen wir denn eigentlich,
wenn wir von Religion, Religiositat, Glaube
oder Spiritualitat sprechen? Um dem einzel-
nen Menschen gerecht zu werden und ihn
nicht zu vereinnahmen und in eine Schub-
lade zu stecken, lohnt es sich, sich ein paar
Gedanken tiber die oben genannten Begrif-
fe zu machen.

Der Begriff der ,,Religion® ist dabei noch
am einfachsten zu definieren. Ganz allge-
mein ist es die Vielzahl unterschiedlicher
kultureller Phdnomene, die menschliches
Verhalten, Handeln, Denken und Fiihlen
sowie die Wertvorstellungen der einzelnen
Menschen, aber auch der jeweiligen Gesell-
schaften préigen.

Der ,,Glaube“ (hier im christlichen Sinn)
ist die Hinwendung zu Gott, der sich dem
Menschen zugewandt hat und der die Glau-
bigen zu tatiger Nachstenliebe anhlt. ,Glau-
be“ ist keine Vorstufe von ,Wissen', sondern
eine eigene Dimension. Er gibt dem Leben
einen Sinn und dem Christen eine Hoff-
nung iiber das Leben im Diesseits hinaus.

»Spiritualitiat® (Geistlichkeit) ist die
praktische Ausiibung des Glaubens, d.h.
die Herstellung der Verbindung zu die-
sem Transzendenten (im christlichen Sin-
ne Gott). Spiritualitat kann je nach geistig-
geistlicher Orientierung in der Praxis ganz
unterschiedliche Ausformungen haben.

»Religiositat ist der am schwierigsten
definierbare Begriff. Religiositdt ist ,jene
biologisch grundgelegte Ausstattung des
(aller?/vieler?) Menschen, die eine ganz-
heitliche, d.h. von der ganzen Personlich-
keit (emotional, kognitiv, wert- und ori-
entierungsmaflig) getragene und - weil
transzendent fundiert erlebt — nicht mehr
tiberbietbare Welt- und Selbstdeutung, so-
wie Selbsthingabe ermoglicht.“ (Hans-Fer-
dinand Angel: Was ist Religiositat? in: www.
theo-web.de 2002)

Um die Entwicklung dieser oben defi-
nierten Religiositit bei Menschen mit einer

geistigen Behinderung soll es im Folgen-
den gehen. Fiir alle, die in der religiésen Er-
ziehung arbeiten bzw. Menschen begleiten,
kénnen religionspsychologische Erkennt-
nisse durchaus hilfreich sein und zu einem
besseren Verstidndnis beitragen.

Wie entwickeln sich religiose Zugangs-
weisen? Welche Faktoren beeinflussen
die Entwicklung?

Es liegt nahe, die in den letzten Jahrzehnten
so zahlreichen religionspsychologischen
und religionspadagogischen Theorien zur
Entwicklung der Religiositat bei Kindern zu
durchsuchen, mit dem Ziel, diese auf Men-
schen mit geistiger Behinderung zu adap-
tieren. Empirische Untersuchungen, auf
denen diese Theorien basieren, wurden al-
lerdings nur mit Menschen ohne Behinde-
rung durchgefiihrt.

Die meisten der Theorien greifen auf
das Konzept der kognitiven Struktur nach
Jean Piaget zuriick. Diese ist gekennzeich-
net durch die Auffassung, die geistige Ent-
wicklung schreite in Stufen voran und sei
in Denkstrukturen organisiert (ausfithrlich
nachzulesen in Orter/Montada: Entwick-
lungspsychologie).

Diese wurde zur Grundlage zahlreicher
religioser Entwicklungspsychologiemodel-
le: z.B. Goldman, Oser/Gmiinder, Kohl-
berg, Fowler.

Dadurch dass diese Ansitze auf der ko-
gnitiven Entwicklung im Kinder- und Ju-
gendalter beruhen, laufen sie Gefahr,
Lebensalter und kognitives Niveau zu ver-
schranken. Zusatzlich wird eine an der nor-
malen Entwicklung orientierte, idealtypi-
sche Stufenfolge entworfen, bei der frithe
Stufen durch hohere, ausgekliigeltere er-
setzt werden.

Bei der Ubertragung der Theorien auf
Menschen mit geistiger Behinderung stellt
sich nun ein Problem: Sie sind aufgrund ih-
rer kognitiven Kompetenzen nicht in der
Lage, die idealtypischen Entwicklungsfol-
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gen zu durchlaufen; aulerdem wird ihre
Religiositdt interpretiert in einer Form,
die an jiingeren Kindern gewonnen wur-
de. Konkret hiefle das, dass ein 40-jihriger
Mann mit geistiger Behinderung dieselben
religiésen Strukturen wie ein Grundschii-
ler aufweisen kann. Dass wohl niemand
von uns ihn wie einen Grundschiiler an-
sprechen wiirde, dass da ein anderer
Aspekt wohl dazukommen muss, liegt auf
der Hand.

Der Religionspiddagoge und Sonder-
schullehrer Stefan Anderssohn hat sich
dieser Problematik angenommen und ein
Modell entwickelt, das versucht, die Religi-
ositdt von Menschen mit geistiger Behinde-
rung angemessen und lebensnah zu inter-
pretieren.

Dazu wurden von ihm 85 Menschen mit
geistiger Behinderung im Alter von sechs
bis 43 Jahren mit unterschiedlichen Metho-
den nach ihrem Gottesbild befragt.

Als Ergebnis stellt er fest, dass sich die
Religiositdt geistig behinderter Menschen
in der Kombination zweier Konstrukte be-
schreiben ldsst: durch die Zusammenschau
religioser ,,Strukturen und ,Themen".

Die ,,Strukturen beziehen sich auch bei
Anderssohn auf die kognitive Dimension,
und auch er nimmt den Ansatz von Jean
Piaget als Grundlage. ,,Struktur® heif3t bei
ihm: denkend, nach bestimmten Regeln mit
religiosen Inhalten umzugehen.

Er unterscheidet vier Strukturebenen,
die fir sich stehen und keine Weiterent-
wicklung auf ein nichsthéheres Niveau er-
fordern:

1. Die undifferenzierte Strukturebene
findet man meist bei Menschen mit schwe-
ren kognitiven Beeintrachtigungen, bei de-
nen eine sprachliche Verstindigung nicht
moglich ist. Auch bei jhnen kann man von
religiés relevanten Erfahrungen ausgehen:
z.B. Beziehungserfahrungen (Korperkon-
takt), Erfahrungen mit konkreten, elemen-
taren Symbolen (Licht, Warme, Wasser).



2. Die intuitive Strukturebene ist ge-
kennzeichnet durch ein flexibles Weltbild:
Anthropomorphe (menschliche) und nicht-
anthropomorphe Aspekte konnen problem-
los nebeneinander stehen. Der Erfahrungs-
raum, aus dem das Gottesbild hervorgeht,
bezieht sich auf das Umfeld (Familie, Schu-
le, Arbeitsstelle). (Dies ist charakteristisch
fiir Kinder im Vorschulalter.)

3. Die konkrete Strukturebene ist durch
das Bemiihen gekennzeichnet, das Gottes-
bild an die erfahrene Realitit anzugleichen.
Die Fahigkeit zu einer kritischen Distanz-
nahme bzw. Realitdtspriifung ist hier vor-
handen. Die Erfahrungen auf dieser Ebene
entstammen einem weit reichenden Le-
bensfeld, das das Wissen um andere Men-
schen, Lander, Krieg, Armut usw. mit ein-
schlie3t. (Dies entspricht in etwa dem Alter
von sieben bis acht Jahren bei nicht behin-
derten Kindern.)

4. Die abstrakte Strukturebene (bei nicht
Behinderten etwa mit 14 Jahren) wurde
durchaus auch bei Menschen mit geistiger
Behinderung beobachtet. Gott wird als ort-
und gestaltlose Grofle aufgefasst. Sein We-
sen ist nicht-menschlicher Natur, sein Han-
deln an Zeichen zu erkennen. Gott kann
symbolisch dargestellt werden. Anderer-
seits besteht auf dieser Ebene auch die Mog-
lichkeit, dass Gott nicht mehr als personales
Gegeniiber gesehen wird, sondern als pan-
theistisches Prinzip (d.h. Gott ist in allem).

Diese Strukturebenen werden dann
durch ,Themen® erginzt, die eine person-
liche, existenzielle Dimension haben. Da-
bei gibt es individuelle Themen, die sich aus
speziellen biographischen Erfahrungen er-
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Dimension der H
Strukturen
Die Themen konnen iiber die folgenden Strukturen ausgeweitet werden
Gotteshilder
| Gott als Garant einer lebenswerten Welt |
| Freundschaft: Gott als Freund und Ansprechpartner |
abstrakt A
| Wie sieht Gott aus? | |Arbeit und soziale Anerkennung|
konkret | Iweifel an Gottes Existenz |
|Gottesbild und Medienkultur|
intuitiv | Spielen | institutionalisiertes Spiel |
| SterbenundTod | Erfahrung des Verlustes von Familienangehdrigen |
undifferenziert
> u ]
Kindesalter Jugendalter Erwachsenenalter

Dimension der Lebensthemen

Strukturen und Themen als kognitive und lebensalterbezogene Dimensionen der Interpretation des
Gottesbildes von Menschen mit geistiger Behinderung

geben (Gotteserfahrungen, Begegnungen,
Todesfille) und Themen, die fiir eine be-
stimmte Altersgruppe relevant sind (Spiel,
Freundschaft, Arbeit).

Wiirdigung
Das hier vorgestellte Modell von Anders-
sohn arbeitet mit zwei unabhingigen Be-
stimmungsgrofien. Damit wird vermieden,
Menschen unterschiedlichen kognitiven
Niveaus und unterschiedlicher Lebenser-
fahrungen ,,iiber einen Kamm zu scheren®
Mir personlich gefallt dieses Modell sehr
gut, da es ,inklusive® Moglichkeiten bie-
tet, denn es kann meines Erachtens nach
auf alle Menschen angewendet werden.

Durch das Nebeneinander der verschiede-
nen Stufen wird eine Wertschitzung aus-
gedriickt und nicht die Notwendigkeit, ho-
her zu kommen, bzw. der Mangel, wenn ein
Mensch auf einer niedrigeren Stufe bleibt.
Besonders gefillt mir, dass den Le-
bensthemen Raum gegeben wird, denn ge-
rade aus meiner beruflichen Erfahrung als
Pastoralreferentin weif8 ich, wie wertvoll
und prigend personliche Lebenserfahrun-
gen fiir den Glauben und die Spiritualitit,
aber auch fiir die Gemeinschaft und die Be-
ziehungen zu anderen Menschen sind, un-
abhingig von kognitiven Leistungen.

Die vierjdhrige Franziska
wdhrend eines Urlaubes in
Thailand. Sie liebt die kleinen
Altdre mit den Blumen, Figuren
und Réucherstédbchen, die es
tberall in Thailand gibt.

Ganz anddchtig setzt sie sich
jedes Mal hin und betet.
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Uber Shifting Perspectives

Shifting Perspectives (deutsch: Perspektiven ver-
andern) entstand 2003 aus einer Gruppe von bri-
tischen Fotografen, die alle ein Kind mit Down-
Syndrom haben. Sie stellten im Rahmen der
»Down’s syndrome awareness week® eine klei-
ne Ausstellung zusammen. Inzwischen haben
sich weitere Fotografen der Gruppe angeschlos-
sen, jeder von ihnen fotografiert Menschen mit
Down-Syndrom, Portrats oder auch zu ausge-
wihlten Themen.

Mittlerweile wurden mit der finanziellen Un-
terstiitzung von Glaxo Smith Kline, einer Phar-
mafirma mit Sitz in London, die Bilder des
Shifting-Perspectives-Teams an mehr als 40
Veranstaltungsorten in elf verschiedenen Léin-
dern ausgestellt.

Ziel ist es, zu zeigen, was das Leben mit
Down-Syndrom fiir Menschen mit Down-Syn-
drom selbst, fir Familien und Freunde bedeutet.
Auflerdem soll durch diese Fotos ein positives,
realistisches Bild von Menschen mit Down-Syn-
drom vermittelt werden.

Die unterschiedlichen Sichtweisen und Sti-
le der Fotografen geben den Fotos eine grofie
Vielfalt. Gezeigt werden die unterschiedlichsten
Aspekte von Down-Syndrom.

So beschaftigte sich Richard Bayley (der Lei-
ter des Shifting-Perspectives-Teams) im Jahre
2008 mit dem religiosen Hintergrund von Fa-
milien mit einem Kind mit Down-Syndrom. Fiir
unser Thema ,,Glaube® stellte er fiir Leben mit
Down-Syndrom seine Bilder dankeswerterwei-
se zur Verfiigung. Einige davon zeigen wir hier
und auf den néchsten Seiten.

Weitere Informationen und eine Auswahl der
Fotos findet man unter:
www.shiftingperpectives.org

Micah Samuel

Micah hat einen tollen Sinn fiir Humor
und ist sehr gesellig. Er achtet sehr da-
rauf, immer alles richtig zu machen.
Von unseren drei Kindern ist er derje-
nige, der jedes Mal, wenn er seine Han-
de wischt, um einen Segen bitten will
(im Judentum ist ein ,Segen” ein Satz,
der Gottes Gnade fiir etwas, das wir ge-
nief8en, bestitigt). Er kennt auch viele
andere Segensspriiche und er sagt sie,
wenn es ihm in den Sinn kommt, ein-
fach so, auf Hebraisch: Nicht immer zu
den richtigen Zeiten, aber wer will sich
beschweren? Er ist vier Jahre alt.

Die Rituale des Sabbat (Samstag Ru-
hetag) spielen eine wichtige Rolle, er
will an allen teilnehmen, und genau-
genommen freut er sich die ganze Wo-
che auf den Sabbat. Er kann alle Din-
ge nennen, die wir fiir die Vorbereitung
des Sabbat brauchen: weifles Tuch auf
dem Tisch, Traubensaft mit einem be-
sonderen Segen, hausgebackenes Brot.
Er ist viereinhalb Jahre alt, und er kann
das Rezept fiir das Brot, das wir jede
Woche backen, auswendig aufsagen.

Micah freut sich auch, wenn er in
das Ritual des Havdalah (im Bild),
der Zeremonie, die das Ende des Sab-
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bats markiert, eingebunden ist. Als jiingstes
Kind hat er das Privileg, die Kerze zu hal-
ten. Zu meiner eigenen Beruhigung halte
ich sie zusammen mit ihm.

Havdalah ist eine Zeremonie, die alle
Sinne einbezieht. Wir riechen Gewiirze, um
uns beim Abschied vom Sabbat zu ermuti-
gen, wir schauen auf die Flamme einer Ker-
ze, die mehrere Dochte hat, und wir halten
unsere Hiande hoch, um das Spiel von Licht
und Schatten auf unseren Fingern zu sehen;
der Leiter spricht die traditionellen Ver-
se iiber ein Getrank wie Wein, Traubensaft
oder sogar eine Tasse Tee; Segen werden ge-
sprochen, und danach singen wir Lieder.

Micah ist voll und ganz Mitglied der Fa-
milie, der religiosen Gemeinschaft und der
erweiterten Gemeinde. Die Leute schei-
nen sich zu ihm hingezogen zu fithlen. Ob
zu Fuf} in die Synagoge oder unterwegs im
Bus, Micah bringt uns als Eltern durch die
von ihm ausgehende hemmungslose Aus-
gelassenheit immer wieder ins Gesprich
mit wildfremden Menschen, denen wir
sonst nie begegnet wiren.

Erzéhlt von Leonora Samuel
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Bashir Khoda

Mein Sohn und ich sind Muslime. Wir leben in
London. Bashir ist 14 Jahre alt und hat Mosaik
Down-Syndrom. Er geht zur Lister Community
School. Bashir hat viel Freude daran, an religi-
osen Aktivititen teilzunehmen. Wir feiern das
»Eid“ (Zuckerfest) — ein Fest, das am Ende des
Monats Ramadan (Fastenmonat) gefeiert wird.
Unsere Religion gibt vor, fiinfmal am Tag zu be-
ten. Bashir nimmt daran sehr gern teil. Wah-
rend des ,Eid“ werden traditionelle Gerichte
zubereitet und die ganze Familie ist miteinan-
der verbunden. Familien besuchen sich gegen-
seitig und Kinder bekommen Geschenke. Alle
tragen neue Kleidung und genieflen gemeinsam
den Tag.

Ally Khoda, Bashirs Vater

Sophie Constable

Sophie Constable ist 17 Jahre alt, sie hat Down-Syndrom und
Diabetes. Sophie ist hiibsch, selbstsicher und liebt das Leben. Sie
nimmt ihre Pflichten sehr ernst.

In ihrer Kirche, The Holy Family, Welwyn Garden City ist sie
eine der éltesten Ministranten. Wenn der Pfarrer und die an-
deren Ministranten die Kirche fiir die Messe betreten, geht sie
voran mit dem Kreuz. Den jiingeren Ministranten sagt sie ge-
nau, was sie wann zu tun haben. Wenn es keine anderen Minis-
tranten gibt, kann Sophie selbst alle Aufgaben iibernehmen und
dem Pfarrer wihrend der Messe assistieren. Als der Pfarrer ein-
mal krank war, iibernahm sie sogar seine Rolle bei der Fufiwa-
schung am Griindonnerstag. Zu Sophies Aufgaben gehort auch,
dass sie nach dem Gottesdienst den Altar und den Altarraum
aufraumt und die Altargefifle zuriick in den Safe stellt.

Sie erledigt diese Aufrdumarbeiten so schnell wie moglich,
weil sie gleich anschlieffend davondiist, um in einem integra-
tiven Sportklub Fufiball zu spielen. Fuflball ist ganz wichtig
fiir Sophie. Sie ist sogar nach Moskau geflogen, um ihren Klub
Manchester United im Finale der Champions League spielen zu
sehen.
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Ich bete jeden Morgen zusammen mit
meinem Vater. Ich mache das, nachdem
ich gebadet habe — denn es ist wichtig, dass
man sauber ist — und bevor ich friihstiicke.
Wir sitzen dann beide vor dem Tempel und
beten zu Krishna, der die Inkarnation des
Hochsten ist und zu Lakshmi, die Gottin
der Gesundheit und Schonheit und ziinden
eine Diva (eine Kerze) an, und bringen un-
sere Opfergaben, Friichte und Blumen.

Ich mache auch Yoga mit meinem Va-
ter. Er sagt, dass Yoga fiir einen Hindu eine
wichtige Verbindung zu seiner Religion
und seinem historischen Erbe darstellt.

Diwali ist das Neujahrsfest der Hindus,
das Lichterfest. Wir feiern das im Herbst
und ziinden viel Feuerwerk, was ich toll fin-
de. Am ersten Tag des neuen Jahres verbeu-
gen wir uns vor den alten Menschen um
ihnen unseren Respekt zu zeigen und wir
bekommen dann Geldgeschenke.

Noch ein spezieller Tag fiir die Hin-
dus ist Raksha Bandhan, an dem Tag wer-
den die Briider gesegnet. Ich kniipfe dann
ein Rakhi, ein Armband um das Handge-
lenk meiner Briider. Es erinnert an unsere
Verbindung als Geschwister und meine Lie-
be zu ihnen. Als Zeichen der Anerkennung
schenken sie mir Geld.

Wihrend der Woche besuche ich das Is-
lington College in Finnsbury Park. Dort be-

Jade Bhundia

Mein Name ist Jade Bhundia und ich bin
23 Jahre alt. Meine Mutter Marion ist eng-
lisch und mein Vater Harish ist Inder, und
stammt aus Kenia. Ich habe zwei Briider
Fabian und Kelan und eine Schwester Pri-

ya. Ich bin die Alteste. Wir sind als Hin-
du aufgewachen. Das bedeutet, dass ich
kein Rindfleisch esse, weil Kiithe heilige
Tiere sind. Mein Vater isst iberhaupt kein
Fleisch.

lege ich Kurse in Kochen, Gesundheits- und
Schonheitslehre, Yoga, Computer und Gar-
tenlehre. In meiner Freizeit gehe ich zum
Schwimmen oder Reiten, ich bin in einem
Kunstkurs und in einer Musik/Theater-
gruppe. Ich bin immerzu unterwegs, mir ist
nie langweilig.

Meilyr Tomos

Meilyr lebt in Wales. Er hat von seinem elften Lebensjahr an Kla-
vierunterricht. Inzwischen ist er 19 Jahre alt und spielt nicht nur
Klavier, sondern auch regelméaflig die Orgel in seiner Kirche. Er
ist Mitglied in der Welsh Independent Congregational Church.

Meilyr ist stolz auf seine walisische Abstammung und spricht
sowohl Walisisch wie auch Englisch, wobei ihm das Walisische
eindeutig leichter fillt. Letztes Jahr hat Meilyr eine eigene CD
mit Klaviermusik herausgebracht, eine Mischung aus Hymnen
und populdren und traditionellen Liedern, die sehr gut beim
Publikum ankam. Die Hilfte des Gewinns, 1500 Pfund, spende-
te Meilyr fiir einen guten Zweck! Das Geld ging an den Verein
Christian Aid. ,Ich mag solche Herausforderungen. Ich weif3,
dass ich viele gute Dinge in meinem Leben tun kann.*
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Jonas und die Taufe

Im Buch ,lch mit ohne Mama” berichtet Doro Zachmann
zusammen mit ihrem Sohn Jonas Uber sein Leben, seine
Erlebnisse, seine Geflihle, seine Zweifel ... Ganz besonders
beriihrend ist die Geschichte von Jonas, seiner Taufe und
dem Hadern mit sein,Daun Zitrone”

.. unser Pastor nimmt mich zur Seite:
»Doro, wusstest du schon, dass sich eurer
Sohn taufen lassen will? Er hat sich gera-
de eben sowohl bei mir als auch bei Stef-
fen (unserem Jugendreferenten) ganz of-
fiziell fir nichstes Jahr angemeldet. Das
ist toll, ich freu mich sehr!“ Wir sind vol-
lig baff! Wolfgang wusste auch von nichts.
Jonas hat diesen Entschluss also ganz allein
gefasst. Genial! Als ich ihn spiter frage, wa-
rum er sich taufen lassen mochte, antwortet
er tiberzeugend: ,Weil ich will!“ ,,Und ver-
stehst du denn, was die Taufe bedeutet?”
»Ja, Jesus und ich!“ kommt es prompt. Was
braucht es da mehr an Worten?

... Jonas’ Taufe. Zusammen mit vielen
lieben Gasten und Freunden haben wir Jo-
nas Taufe erlebt und gefeiert: Es war ein
sehr schoner und bewegender Gottesdienst
Hoch erhobenen Hauptes, mutig und freu-
dig ist Jonas in das Taufbecken gestiegen,
hat feierlich und laut sein JA herausposaunt
und ist mit viel Gepruste und Gespritze
laut lachend aus dem Wasser wieder auf-
getaucht. War unser Pastor bisher bei allen
vorangegangenen Téuflingen am Oberkor-
per und Kopf noch nahezu trocken geblie-
ben, hat Jonas dem ein jahes Ende bereitet
zur Belustigung aller.

Kurz danach wird Jonas in der Gemein-
de als neues Mitglied vorgestellt. Der Mo-
derator fragt: ,,Jonas, wer ist Jesus fiir dich?“
»Also, Jesus is mei Feund, wohnt meine Hdiz
drin. Is imma bei mia! Ich mag Jesus gern.“

Ich sitze auf dem Sofa. Jonas kommt zu
mir ins Wohnzimmer, setzt sich aufs an-
dere Sofa und platzt sofort weinend mit
dem heraus, was ihn beschiftigt: ,, Wiinsche
nich mehr bindert zu werden, Mama! End-
lich aufhorn damit!“ Er sieht mich bittend
und flehend an, mein Herz zerreifit fast. Ich
schlieffe meinen fast erwachsenen Sohn in
die Arme und halte seinen schluchzenden
Korper fest. Mir selbst laufen auch die Tra-
nen. ,Mama, mach weg, bitte!“ ,Ach Jonas,
ich kann dir das Down-Syndrom nicht weg-
machen. Das kann niemand. Es gehort zu

dir und du wirst es immer haben.“ Jonas
bebt und zittert, weint und winselt, beide
heulen wir Rotz und Wasser, wihrend ich
ihm Liebesworte ins Ohr fliistere. Ich dan-
ke Gott fiir diesen kostbaren Moment der
Offenheit, der Beriihrtheit, der Begegnung.
So lang hat Jonas dichtgemacht, mich nicht
an sich rangelassen und dieses Thema aus-
geklammert.

Und endlich scheint sich Bahn zu bre-
chen, was sich tiber Wochen in ihm ange-
staut hatte. Als Jonas wieder reden kann,
stammelt er in seiner Verzweiflung: ,Na
tolll Muss wieda abmelden Taufe!“,Aber
wieso? Was hat denn deine Taufe damit
zu tun?“ ,Will nich bindert zu sein. Wenn
Taufe Wasser, dann vorbei!“ ,,Ach, dach-
test du, wenn du getauft wirst und aus
dem Taufbecken wieder rauskommst,
dann hittest du kein Down-Syndrom
mehr?“ ,Nau, Mama! Alles vorbei, neuer
Jonas da. Wills nich mehr bindert zu sein,
wills nich mehr Daun-Zitron ham nich!

Oh je, da hat Jonas wohl mehr von der
Tauthandlung begriffen, als ich dachte, und
doch einiges griindlich missverstanden.
Wihrend der T4ufling ndmlich vom Pastor,
der mit im Wasser steht, vorniiber gebeugt
ganz untergetaucht wird, sagt der Pastor
den Taufspruch: ,,Siehe, das Alte ist vergan-
gen!“ Und wenn er den Téufling dann (so-
fort) wieder auftauchen lésst, spricht er die
Worte: ,,Neues ist geworden! ...

Ich erklére Jonas alles noch einmal haar-
klein. Er hort aufmerksam zu. Dennoch
fasst er am Ende meinen ,Vortrag“ in fol-
gendem Satz zusammen: ,Ja, Mama, du
Rech. Aber ich wills nich mehr bindert sein!“
»Jonas, Gott hat dich genau so gemacht. Mit
dem Down-Syndrom. So wollte er dich ha-
ben und so liebt er dich.” In der Erwartung,
dass Jonas nun anfangen wiirde, mit seinem
Schépfer zu hadern und ihm Vorwiirfe zu
machen - jedenfalls wire das wahrschein-
lich meine Reaktion gewesen - bin ich vol-
lig verbliifft tiber Jonas' Antwort: ,,Mama,

Gott kei Pobldm! Gott liebses mich, weif$ ich
doch!‘; und mit einer wegwerfenden Hand-
bewegung gibt er mir zu verstehen, dass das
nicht sein Kernproblem sei. In mir atmet al-
les erleichtert auf und voller Bewunderung
frage ich mich, wie dieses besondere Kind
so vers6hnlich sein kann mit einem Schop-
fer, der es so anders gemacht hat, als es sich
selbst wiinscht?

»~Mama, du kei Ahnung. Du nich bindert,
nur ich! Basta jetz!“ Sprachs, stand auf, lief
in sein Zimmer, knallte die Tiir hinter sich
zu. Ja, wahrscheinlich hat er recht und ich
kann mich wirklich nicht in ihn hineinver-
setzen.
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,,Jch bin bereit!“

TEXT: THOMAS UND SUSANNE FRISCH

Bimbim. Sonntagmorgen, 10 Uhr. Die Mi-
nistrantenschar zieht ehrfiirchtig in die
Pfarrkirche ein. Der Kleinste von ihnen
mit einem breiten Grinsen im Gesicht und
einem Chromosom mehr im Gepick. Sei-
ne Kniebeuge ist nicht so tief wie die der
anderen und wird leicht zeitversetzt aus-
gefithrt. Beim Treppensteigen zum Altar-
raum lipft er sein knochellanges Gewand
bis weit tiber die Knie, um nicht zu stol-
pern. Er singt und betet lautstark mit und
kann dabei sogar die liturgischen Texte des
Pfarrers alle auswendig. Auflerdem besteht
er darauf, zum so- genannten Altardienst
eingeteilt zu werden, um dem Geheimnis
der Wandlung von Brot und Wein beson-
ders nahe sein zu kénnen.

Vor genau einem Jahr wurde Fabian in
die Schar der Ministranten feierlich aufge-
nommen. Seitdem fithrt er die Rangliste
derer, die bei null Fehltagen am héufigsten
freiwillig ministriert haben, kontinuierlich
an. Normal? In unserer Gemeinde im Baye-
rischen Wald schon.

Immer wieder sprechen uns Gemeinde-
mitglieder nach dem Gottesdienst an. Sie
sagen, dass es ihre Seele anriihre, wenn sie
Fabian beim Dienst beobachten kénnen.

Tatséchlich ist es so, dass Fabian eine star-
ke Ausstrahlung in seiner Spiritualitit hat.
Es ist eine besondere Innigkeit gepaart mit
seiner unendlichen Leichtigkeit des Glau-
bens. Zudem hat er eine riesige Freude an
diesem Ministrantenamt und strahlt diese
auch aus. Wer kénnte es ihm da tibel neh-
men, wenn er am Ende des Gottesdienstes
- kurz nachdem dies der Pfarrer getan hat -
mit grofler Geste die Gemeinde segnet?

Schon von klein an folgte Fabian bei un-
seren regelmiafligen Kirchenbesuchen dem
Gottesdienst mit grofler Aufmerksamkeit
und sein Wunsch war bald klar. Noch be-
vor er sprechen konnte, entwickelte er eine
eigene Geste fiir das Wort ,,Ministrant®, so-
dass er uns jeden Sonntag aufs Neue mittei-
len konnte: Wenn ich grof3 bin, werde ich
Messdiener.

Obwohl ihm essen und kauen sehr
schwerfallen, war es ihm von Anfang an
ein grofles Anliegen, an der Eucharistiefei-
er teilzunehmen, sodass er auch wie alle an-
deren zur Kommunion gehen konnte. Letz-
tes Jahr war es dann soweit: Mit 26 anderen
Kindern feierte Fabian seine Erstkommuni-
on. Nach dem Empfang riss er voll unbén-
diger Freude die Faust in die Hohe. Wieder
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einmal hatte er es geschaftt, ganz normal
dabei zu sein.

Von Anfang an war er durch den Be-
such des katholischen Kindergartens selbst-
verstindlich in unsere Gemeinde aufge-
nommen. Im Kinderchor der Pfarrei hat
er sicher nicht die schonste, aber auf jeden
Fall die lauteste Stimme und singt mit der
grofiten Begeisterung. In den Kommuni-
ongruppenstunden und spiter in den Mi-
nistrantengruppenstunden wurde er selbst-
verstdndlich aufgenommen und ist immer
zutiefst betriibt, wenn er eine davon nicht
besuchen kann. Sicherlich ist das auch fiir
die Gruppenleiter eine Herausforderung
und natiirlich fragt man sich als Eltern, ob
man hier jemandem zu viel zumutet. Kann
man ihn einfach hinschicken, wie die ,,Nor-
malen? Bisher hat es funktioniert und
scheint auch fiir alle Beteiligten eine inter-
essante Erfahrung zu sein.

Beten ist fiir Fabian schon immer selbst-
verstandlich. Abends kann er ohne Gebet
nicht einschlafen und die Liste derer, die er
in sein Gebet mit einschlief3t, ist lang. Mor-
gens schleicht er allein durchs verschlafene
Haus und beginnt den Tag mit einem Gebet.

Besonders zur Geistlichkeit fithlt Fabi-
an sich hingezogen, ob Kaplan, Pfarrer, Bi-
schof, Kardinal oder Papst. Barrieren gibt
es fir ihn da keine. Acht Bildbande iiber
Papst Benedikt besitzt Fabian und dazu
noch sechs Kinderbiicher. Natiirlich hat er
vor sieben Jahren die Papstwahl gebannt
am Bildschirm verfolgt und dem Papst auch
zum 80. Geburtstag geschrieben. Ein sehr
schoner personlicher Brief kam aus dem
Vatikan zuriick und so war es kein Wun-
der, dass wir kaum ein Jahr spater im Flie-
ger nach Rom saflen. Dort nahmen wir auf
sehr guten Plétzen an einer Generalaudienz
teil und kamen dem Papst sehr nahe. Ich
hatte das Gefiihl, die beiden, Fabian und
der Heilige Vater, haben sich fiir einen Mo-
ment direkt in die Augen geschaut. Fabian
hat das spiter so erzdhlt: ,Ich hab gesagt:
Hallo, Papst!, und der Papst hat gesagt: Hal-
lo, Fabian!“

Vielleicht tduschen wir uns, aber wir
meinen, dass gerade den Kindern mit
Down-Syndrom der feste Boden des Glau-
bens guttut, da ihnen eine besondere Spiri-
tualitdt angeboren ist und sie einen direk-
ten Draht zum Himmel haben, wodurch sie
vieles richtiger und tiefer verstehen.

Als unser Pfarrer in einer Predigt rheto-
risch in die Menge fragte, wer denn jetzt im
Moment von sich sagen konne, er sei bereit
fir die Ankunft Jesu, riss Fabian seinen Fin-
ger nach oben und sagte laut und von Her-
zen: ,,Ich.“ Und davon sind wir Eltern und
auch unser Pfarrer tiberzeugt.



M RELIGION

Wie leben Menschen mit
DS ihren Glauben?

Wenn man dariiber etwas sagen will, muss
man zunichst bedenken, dass Menschen
mit Down-Syndrom in der Regel nicht iiber
ihren Glauben sprechen. Sie wollen dort,
wo es ihnen ein Anliegen ist, den Glauben
mit uns leben. Damit kehren sie zur Ur-
form unseres Glaubens zuriick: Die Men-
schen des 1. Jahrhunderts nach Christus
machten sich gemeinsam auf den Weg, den
sie in der Person des Jesus aus Nazareth er-
kannt hatten. Einer der grofiten Christen-
verfolger, Saulus, kannte offensichtlich die-
sen Gedanken des ,neuen Weges“. Wir
lesen in der Apostelgeschichte: ,,Er (Saulus)
ging zum Hohenpriester und erbat sich von
ihm Briefe an die Synagoge in Damaskus,
um die Anhénger des (neuen) Weges, Mén-
ner und Frauen, die er dort finde, zu fesseln
und nach Jerusalem zu bringen (Apg 9, 1b-
2). Es war eben ein neuer, fir damalige Ju-
den ungewohnlicher Weg, den einige Men-
schen gemeinsam zu gehen begannen.

Also stehen Menschen mit Down-Syn-
drom ganz klar auf biblischem Boden, auch
wenn sie es nicht wissen. Sie wollen mit uns
zusammen den Weg des Glaubens gehen.

Somit ist als Erstes die Echtheit und Ehr-
lichkeit unseres Glaubens gefordert.

Ich glaub. Ich wa

Am 21, Oktober 2012.

Verena Wenk, Schilerin, Wilhelm-Lihe=
Gedichtnukirche firth Ronhof:

DR DA

>
)

3 im Eckla.

Kirchenvorstandswahl 2012
Erlangen - Fiirth - Niirnberg

wlch wihl, weill ich dazu gehdr!”

Das ist ja durchgehend fiir ihr Leben wich-
tig: Sie spiiren, wie echt und tief wir als
Menschen leben und denken. Vormachen
konnen wir ihnen nichts. So ist die Zahl de-
rer, die sie als Begleiter auf ihrem Weg an-
nehmen, von vornherein eingeschrankt.
Menschen, die mit kirchlich fest formulier-
ten Aussagen ihnen gegeniibertreten, sind
wenig hilfreich.

Und wenn wir von ,Begleitung® spre-
chen, ist auch wichtig, dass sie diese Beglei-
tung auf Dauer brauchen. Ist es schon im
Betreuungsdienst schwer fiir Menschen mit
Down-Syndrom, wenn die Betreuer wech-
seln, so gilt das in diesem sensiblen Bereich
des Glaubens noch mehr. Von daher sind
unsere christlichen Gemeinden gefordert,
diese stindige Begleitung sicherzustellen.

Und wer hilft den Pfarrgemeinden da-
bei? Beispielsweise die Behindertenseel-
sorge in der Ditzese Bamberg. Eine Pad-
agogin und eine pastorale Mitarbeiterin
bilden zusammen mit einem Priester ein
Team, das unter anderem die Begleitung
und Beratung der Pfarrgemeinden anbietet,
die Menschen mit Down-Syndrom in ih-
rer Mitte inkludieren. Es ist also nicht das
Team der Behindertenseelsorge, das die-

Eargeingb=luiieriscie ;
Borere b Bayeen I

UND SPIRITUALITAT

se Aufgabe tibernimmt, sondern die christ-
liche Gemeinde vor Ort - unterstiitzt vom
Team der Behindertenseelsorge, wenn sie
dies wiinschen. Natiirlich sind die Aufga-
ben der Behindertenseelsorge entschieden
umfangreicher.

Was dem hier Angesprochenen am
néchsten steht, ist die Begleitung von Fa-
milien mit behinderten Angehoérigen. Die
brauchen Menschen, die ihre Familiensi-
tuation verstehen, die sie beraten und be-
gleiten. Auch im Elementarbereich ergeben
sich wichtige Aufgaben in der Begleitung
und Beratung von Kindertagesstitten, die
auch Kinder mit Down-Syndrom aufneh-
men. Darum gibt es den Arbeitskreis inte-
grativer Kindertagesstatten, den das Team
einmal im Monat gestaltet. Zu den weiteren
Aufgabenfeldern der Behindertenseelsorge
gehort der Familiensamstag, ein Elternkreis
fur Eltern behinderter Kinder, die Sterbe-
und Trauerbegleitung, der Kontakt zu stati-
ondren Vollzeiteinrichtungen der Behinder-
tenhilfe, Referententitigkeit, Begleitung bei
vorgeburtlicher Diagnose und weitere Ein-
zelbegleitung. Solche Arbeitsfelder gestal-
ten sich je nach Anforderung stindig neu.
Dazu kommt noch die Kooperation mit vie-
len anderen Menschen, die Menschen mit
Down-Syndrom begleiten - zum Beispiel
die langjahrige Zusammenarbeit mit dem
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter.

Pfr. Siegfried Firsching,

Didzesanbehindertenseelsorger
im Erzbistum Bamberg

Verena Wenk wurde im April 2012 in der Wilhelm-L6-
he-Gedachtniskirche in Flirth zusammen mit den an-

deren Jugendlichen der ortlichen Gemeinde konfir-
miert. Es war ein sehr schénes Fest.

An diesem Tag wurden auch ,Fotomodelle” fiir die an-
stehende Kirchenvorstandswahl im Herbst 2012 ge-
sucht. Verena machte gerne mit und so kam es, dass
ihr Foto fiir die Werbeaktion zur Kirchenvorstands-
wahl ausgesucht wurde. Sie hat sich sehr gefreut, sich
im Gemeindebrief wiederzufinden.

Umso stolzer ging sie dann zur ersten Wahl, bei der

sie auch ihre Stimme abgeben durfte als konfirmier-
tes Mitglied der Kirchengemeinde. Sie hat einige po-
sitive Rlickmeldungen fiir ihr Foto erhalten.

Gerne besucht Verena auch die Jugendgottesdienste.

Infes nir Viahl umd den Veramstaltungen
der drei Dekanate in der Region:

www.3-im-eckla.de
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Enes, was ist Religion fiir dich? ,,Allah”

Unsere Gesellschaft lebt mit und von der Vielfalt. Menschen aus
ganz verschiedenen Kulturkreisen sind Nachbarn und merken,
wie unterschiedlich manchmal der Alltag, vor allem die Rituale,
Gepflogenheiten und das spirituelle Leben aussieht. Nehmen wir
nur die Statistiken zur Hand, erfahren wir, wie viele Menschen zum
Beispiel aus muslimisch gepragten Landern kommen. In Deutsch-
land sind es mehr als vier Millionen.

Naturlich,,missen” auch Kinder, Jugendliche und Erwachsene
mit Down-Syndrom dabei sein. Wie zahlreich sie sind, das wird
nirgends erfasst. Einer von ihnen, der 16-jahrige Enes, ist der Sohn
unserer Kollegin Fatma Dének und sagt ganz klar, Religion ist fiir
ihn,Allah”. Wie Enes seinen Glauben lebt, erzahlt seine Mutter in
einem Interview mit Michaela Hilgner.
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MH: Wie sieht der Islam Menschen mit
Down-Syndrom?

Es wird kein Unterschied gemacht, denn
alle Menschen sind vor Allah gleich. Es sind
fiir uns jedoch schon auch spezielle Kinder,
denn diese Kinder kommen gleich ins Pa-
radies, falls sie sterben. Und sie konnen,
wenn sie sich gut kiitmmert, der Schliissel
ins Paradies fiir die Mutter sein. (Mit ei-
nem Zwinkern: Vielleicht sagt das unser
Imam, damit wir die Kinder besser anneh-
men kénnen?)

Vom Fasten sind Menschen mit Be-
hinderung befreit, genauso wie altere und
kranke Menschen. Das wiirde auch fiir Enes
gelten. Jugendliche diirfen halbtags fasten.

Im Islam ist es Tradition, den Kindern gleich
nach der Geburt das Glaubensbekenntnis ins
Ohr zu fliistern. Habt ihr es, obwohl euch die
Diagnose Down-Syndrom tiberrascht hat, in
dem Moment geschafft, Enes das Glaubens-
bekenntnis ins Ohr zu fliistern?

Neben dem Glaubensbekenntnis wird auch
der Name des Kindes vom Imam oder den
Altesten dem Kind ins Ohr gefliistert. Enes
heifft Muhammed-Enes. Der Opa hat es
ihm nach der Geburt gefliistert. Auflerdem
werden die ersten Haare des Kindes abge-
schnitten und das Gewicht in Gold als Al-
mosen gespendet.

Das haben wir alles gemacht. Die Diag-
nose hat uns dabei nicht beeinflusst - er ist
fiir uns von Anfang an ,Gottes Gabe® Ich
selbst habe mir jedoch - beeinflusst vom
westlichen Denken - viele Gedanken ge-
macht. Meinem Mann fiel es ganz leicht,
Enes so anzunehmen, wie er ist.

Welchen Einfluss hat euer Glaube auf das Fa-
milienleben?
Der Glaube ist uns sehr wichtig. Wir leben
nach unserer Religion und befolgen die Re-
geln des Islam. Grundlage dafiir sind die
finf Sdulen des Islam. Im Alltag heif3t das
fiir uns vor allem: Wir beten frith nach dem
Aufstehen jeder fiir sich. Insgesamt beten
wir fiinfmal am Tag, wir fasten im Monat
Ramadan und wir feiern zwei grofie isla-
mische Feste: Ramadan und das Opferfest
(Kurban Bayram, auch Zuckerfest genannt).
Nachdem wir es ihm gezeigt haben,
kann Enes zu Hause seinen Gebetsteppich
zielsicher Richtung Mekka ausrollen. Frei-
tags geht er mit dem Papa in die Moschee
zum Gebet, wobei die Kinder im hinteren



Teil der Moschee beten. Enes betet dort die
fiir das Pflichtgebet vorgegebene Reihenfol-
ge (Rekat): stehen, verneigen, niederwerfen
(Demut zeigen), Selam (Gruf3) — dabei wer-
den die Gebete auf Arabisch gesprochen).
Wie oft er sich verbeugen etc. muss, weif8
er meist von der Anzahl her noch nicht
genau, auch das Sprechen der arabischen
Wortfolgen féllt ihm sehr schwer. Die Ab-
folge schaut sich Enes in der Moschee im-
mer ganz geschickt von den Mannern vor
oder neben ihm ab, indem er vorsichtig
nach vorn oder zur Seite schielt.

Jeder hat zu Hause einen eigenen Ge-
betsteppich. Ménner und Frauen beten in
der Regel nicht gemeinsam. Die Miitter er-
ziehen die Kinder, auch die Grundlagen der
religiosen Erziehung werden von den Miit-
tern gelegt. Spater sind die Méanner der Fa-
milie fiir die religiése Unterweisung und
auch fir die Aufkldrung der S6hne zustén-
dig. Ich bin immer noch die Bezugsperson
auch in Glaubensfragen, obwohl vom Alter
her der Papa schon fiir ihn zusténdig ist.

Was gefdllt Enes bei der Austibung eurer Re-
ligion am meisten? Gibt es fiir ihn ein Lieb-
lingsritual?
Den Muezzin-Ruf mag Enes sehr sehr gern.
Auf dem Handy hat sein Papa eine Funkti-
on, die es ermdglicht, dass zu unseren Ge-
betsstunden automatisch der Muezzin ruft.
Sobald die Stimme erschallt, wird alles ganz
leise gestellt (Fernseher, Radio etc.) und
dann wird dem Muezzin zugehort. Enes re-
agiert sofort (auch wenn gerade etwas sehr
Spannendes im Fernseher lauft), er mahnt
uns zur Ruhe und verhilt sich ganz leise.

Er liebt auflerdem natiirlich alle Feier-
tage, die Bayrams, zu denen er als Mann
in die Moschee gehen darf. Dort sieht er
alle Bekannten und wir besuchen die élte-
ren Mitglieder der Familie. Er sieht alle Fa-
milienmitglieder und Freunde, die er sonst
wenig sieht. Jiingere Leute kommen zu uns,
weil wir dann schon die ,Alteren” sind.
Dann alle in der vertrauten Umgebung zu
empfangen und zu bewirten findet er toll.
Und er liebt die Geldgeschenke zum Zu-
ckerfest.

Die rituelle Reinigung (Abdest) vor dem
Beten mag er nicht so gern, weil die Reihen-
folge fiir ihn sehr schwierig ist.

Kann er iiberall teilnehmen,

wie alle anderen auch?

Momentan betet Enes noch nicht alle fiinf
Gebete am Tag. Wenn ich ihn frage, wann
er damit beginnen mochte, antwortet er:
»Beten is schwer, erst mit 18.“ Wenn ich
dann sage, du bist doch bald 18, bekomme
ich als Antwort: ,Dann erst mit 20!

RELIGION UND SPIRITUALITAT

Im Monat Ramadan wartet Enes am
Abend mit seinem Abendessen, bis wir alle
gemeinsam essen konnen. Darauf kann er
gut warten. Es wire interessant, ob er das
Fasten vielleicht sogar (anfangs halbtags)
schaffen wiirde, auch wenn er ja eigentlich
vom Fasten befreit ist.

Betet Enes, wenn er ein Anliegen hat?

Nein, das hat er noch nie gemacht. Aber er
betet selbststindig das Dankgebet vor und
nach dem Essen, so wie er es gelernt hat.
Das vergisst er nie.

Nimmt er auch an der Koranschule/islami-
scher Religionsunterricht teil?
Wir haben in der Moschee einen Imam. Zu
ihm geht er ab und zu, dann sagt er: ,, Ara-
bisch furchtbar schwer!® Wenn Enes zum
Imam geht, iibersetzen die anderen tiirki-
schen Kinder fiir ihn. ,, Arabisch ist schwer,
ist schwer!“ Wir sprechen zu Hause Tiir-
kisch, er versteht es sehr gut. Er spricht aber
deutsch mit uns.

Das Glaubensbekenntnis kann er auf
Arabisch sagen. Er hat es nicht lesend, son-
dern horend gelernt.

Gibt es Geschichten aus dem Koran, die Enes
besonders mag ?

Es ist tberliefert, dass die Enkelkin-
der von Mohammed, Hassan und Huseein,
beim Gebet des Grof3vaters auf ihn gekrab-
belt sind. Diese Geschichte mag Enes sehr.
Er hat das als kleines Kind auch bei uns ge-
macht - das war manchmal sehr witzig.
Wir durften uns im Gebet nicht unterbre-
chen lassen und er hat sich immer wieder
neue Dinge ausgedacht. Heute wartet er auf
den Gruf3 ,,Selam, bis er uns anspricht. Wir
diirfen wihrend des Gebetes nicht auf Bil-
der oder Personen schauen - das wire wie
Gotzen anzubeten. Er weif3, dass er nicht vor
uns vorbeilaufen darf. Er wartet mit seinem
Anliegen, bis wir fertig mit dem Selam sind.

Fragt Enes von selbst nach
Glaubensinhalten?

Er fragt wenig nach. Es ist eher so, dass
es ihn beschiftigt, dass wir einen anderen
Glauben haben als die meisten anderen in
seiner Umgebung. Manchmal findet er das
verwirrend: ,,Die anders, ich anders.“

Es beschiftigt ihn, wenn sie in der Schu-
le eine Kirche besuchen oder Martinsfest
haben und dann sagt er: ,,Mama, ich weif$
schon, das sind Christen, wir sind Elham-
dulillah Miisliiman.*

Der Unterschied zwischen Moslems
und Christen ist fiir ihn: ,,Christen gehen
in die Kirche, wir gehen in die Moschee
und Mekka.“

Er freut sich immer sehr auf Weihnach-
ten. Wenn ich sage, wir haben doch Bayram
gehabt, sagt er: ,Macht nix, Weihnachten
ist auch schon!®

Es ist deutlich zu spiiren, dass er sich zu
der Religion hingezogen fiihlt, von der er
am meisten hort. Und die Stimmung der
verschiedenen Feste nimmt er ganz be-
wusst wahr - die schone Zeit vor und um

Weihnachten mochte er natiirlich auch ge-
nieflen — wer mochte das nicht? Ich habe
als Kind auch nicht verstanden, warum wir

kein Weihnachten feiern. Und unsere Kin-
der sind fiir diese Stimmungen irgendwie
noch empfinglicher als andere.

Enes’ imagindrer Freund ist ein Christ.
Er spricht mit ihm iiber die Kirche. Wenn er
bemerkt, dass ich zuhore, sagt er: ,Mama,
das ist Christ! Ich Moslem. Ist nicht fiir
dich, ist fiir mich!“ Ich denke, mit diesem
»Freund® verarbeitet er, was ihn in Sachen
Religion bewegt.

Manche Dinge unterscheidet er klar:
Wenn ich nach dem Beten das Kopftuch
vergesse abzunehmen, dann sagt er zu mir:
»Warum hast du das noch? Du betest doch
nicht mehr.“ Er bringt das Kopftuch mit
Gebet in Verbindung. ,Mama hiibsch ohne
Kopftuch.“ Obwohl die Tante und die Oma
immer das Kopftuch tragen, bringt er es bei
mir nur mit dem Gebet in Verbindung.

Ich denke, fiir Kinder mit Behinderung
ist es schwer, mit zwei Religionen aufzu-
wachsen und diese so fiir sich zu trennen,
wie wir es eigentlich erwarten wiirden.
Aber wir merken, dass es Enes ganz wichtig
ist, den Glauben so zu leben, wie wir es tun.
Es gibt ihm - obwohl er nicht immer alles
versteht und auch nicht alles genau wie wir
ausfithren kann - eine grofle Sicherheit. W
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Andreas im Einsatz fir die Kirche

TEXT: CLAUDIA ALIG-GEHRIG

ndreas ist jetzt 17 Jahre alt und

seit einem halben Jahr begeister-

ter Ministrant. Schon als kleines
Kind ist er sehr gerne in Gottesdienste ge-
gangen und hat fasziniert der Orgelmu-
sik gelauscht. Er hat auch ofter gerne und
laut mitgesungen. Viele verwunderte Bli-
cke sind dann auf uns gerichtet gewesen,
da er nicht immer die Tonlage traf. Beson-
ders gerne singt er Halleluja. Kommunion
und Firmung hat er gemeinsam mit seinen
Klassenkameraden und seinen Lehrkriften
in der Comeniusschule in Aschaffenburg
erleben diirfen. Aber dann so im Teenieal-
ter hatte er genauso wenig Lust auf Kirche
und Gottesdienste wie sein grofler Bruder.

Einzig bei der Sternsinger-Aktion und
beim Klappern an den Kartagen hat er sich
eingesetzt.

Erst durch die Beerdigung seiner gelieb-
ten Oma und dann die Kommunionfeier
seines kleinen Bruders ging er wieder hiu-
figer mit zur Kirche. Sein jiingerer Bruder,
Karl, wurde gleich nach der Kommunion
Ministrant. Andreas war sehr stolz, wenn
sein Bruder vorne am Altar stand, und lob-
te ihn nach dem Gottesdienst fiir seine gute
Arbeit. Unser Ortspfarrer, Pfarrer Hegler,
hat mich dann mal angesprochen, ob An-
dreas nicht auch Ministrant werden méch-
te. Aber so eine Entscheidung muss Andi
schon selber treffen.

Mit iibergrofliem Eifer ist er zu den
Ubungsstunden zum Pfarrer in die Kirche
gegangen. Voller Stolz hat er dann von sei-
nem Treffen erzahlt und sich gleich in sei-
nem Jahresplaner das nachste Treffen no-
tiert.

Er ist im Kreis der Ministranten sehr
gut aufgenommen worden und kann jetzt
auch schon mit stolz geschwellter Brust
den neuen ,Minis“ vieles zeigen. Er ver-
saumt fast keinen Sonntagsgottesdienst. Bei
den Abendgottesdiensten ist er oftmals so-
gar der einzige Ministrant. Von der Opfer-
gabe bis zum Geld-Einsammeln und Weih-
rauchfass-Schwenken kann er alles machen.
Ab und zu hat er jetzt auch schon bei Beer-
digungen gedient und macht das mit gro-
Ber Trauermiene und Hingabe. Meist be-
kommt er dann von der Trauerfamilie auch
noch Geld zugesteckt, das dann sofort in
sein Sparschwein wandert.

Viele Gottesdienstbesucher sprechen
uns, seine Familie, an, wie schon es doch ist,
dass Andreas so ernsthaft ministriert.

Im Sommer war er beim Ministranten-
Zeltlager in Oberdachstetten dabei. Zirka
40 Kinder im Alter von neun bis 16 Jahren
aus zwei Pfarreien haben sich eine Woche
am See vergniigt. Die Aufsicht haben ei-
nige Oberministranten {ibernommen, von
denen aber nur zwei Andreas gut kannten.
Andreas war voll integriert und musste ge-
nauso Nachtwache schieben wie die ande-
ren. Leider hat ihm das mehrmals Strafar-

beit eingebrockt, da er mitten in der Nacht
nicht zu bewegen war, seinen warmen
Schlafsack zu verlassen. Stattdessen nahm
er in Kauf, fiir die Betreuer aufzuriaumen
und das Geschirr zu spiilen. Wir haben von
allen, auch von den Eltern der anderen Mi-
nis, nur positive Riickmeldungen bekom-
men. Andreas freut sich schon heute auf das
Zeltlager 2013.

Andreas bei seinem Dienst wdhrend der Wendelinus-Andacht
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Glaube und Taizé

TEXT: MICHAELA SCHATZ

F'\u

Taizé liegt in Frankreich. Wihrend des
Zweiten Weltkrieges griindete dort Frére
Roger die ,Communauté de Taizé, das ist
eine christliche Gemeinschaft von Briidern.
Er soll ein guter Leiter von Taizé gewesen
sein. Nach seiner Ermordung in der Kirche
wurde Frére Alois der Nachfolger von ihm.

Aus der ganzen Welt kommen Men-
schen und besonders Jugendliche und jun-

ge Erwachsene (15-29 Jahre), um eine Wo-
che lang in der Gemeinschaft zu leben.

Meine eigene Erfahrung:

Die Woche in Taizé selbst besteht aus kleinen
Arbeiten, einer Bibeleinfithrung von einem
Bruder und Gesprachsgruppen oder mit ei-
nem Kirchenbruder selbst) und etwas Frei-
zeit. Nur die Gemeinschaft ist in Taizé wich-

tig. Man lernt sich besser kennen oder man
will freiwillig in der Gemeinschaft mitwir-
ken. Es ist egal, welcher Religion man an-
gehort oder gar nicht. Es ist aber trotzdem
wichtig, dass man sich gegenseitig hilft und
auch wirklich mitmacht, was gerade ansteht.
Denn sonst wiirde Taizé nicht funktionieren.
Jeder, der nach Taizé fihrt, hat auch Spafl
dabei. Es ist wirklich erstaunlich, wie viele
Menschen auf der Welt nach Taizé fahren.
Jeder darf hin, egal ob klein oder grof3, jung
oder alt. Mit ihnen soll man in Frieden, Liebe
und Vertrauen leben. Das heif3t, man darf in
Taizé nicht tiber sie schlecht reden oder bose
in Streit kommen. Nein. Auf gar keinen Fall.
Taizé ist ein Ort, wo Gott mit uns spricht.
Deshalb ist Taizé fiir mich fast schon wie ein
Zuhause fiir unsere Seele. Man bliiht so rich-
tig auf, wenn man in der Gemeinschaft ist.
Besonders in der Kirche, wenn mehrere tau-
send Menschen in der Kirche beten und sin-
gen in vielen verschiedenen Sprachen. Das
klingt echt herrlich. Auch fiir mich. Taizé
soll uns dabei helfen im alltiglichen Glau-
ben, damit wir weitermachen kénne-n.

Ich selber war schon dreimal dort und
es zieht mich immer wieder hin, um etwas
mehr zu erfahren. Wer Interesse daran hat
oder verspiirt, mal auch hinzufahren, kann
sich auch iiber Internet anmelden. Das emp-
fehle ich euch.

»Jesus passt mich doch auf!” ...

Unser Sohn Tobias ist acht Jahre alt und wir
als Familie haben schon den Eindruck, dass
er eine besondere Beziehung zu Gott hat.
Wir sind zwar eine Familie, die versucht,
nach christlichen Maf3staben zu leben, und
der Glaube ist uns wichtig, dennoch prak-
tiziert Tobias diesen so selbstverstidndlich,
dass wir oft nur staunen kénnen. Zum Bei-
spiel sagte er zu seinem Vater, als draufSen
ein Gewitter tobte, dass er drauflen spie-
len méchte. Daraufhin erklarte mein Mann
ihm die Gefahren und dass dies nicht gehen
wiirde. Seine Antwort war so iiberzeugend
und fiir ihn so klar. Er sagte: O, Papa is nich
gefahrlich, Jesus passt mich doch auf!

Auch ist uns aufgefallen, das er derjeni-
ge ist, der immer ankommt, wenn jemand
krank ist, und fragt, ob er beten darf. Dann
betet er ein kurzes Gebet, indem er dankt,

dass dieser oder jener wieder gesund ist.
Was fiir ein Glaube! Und dies tut er, ohne
dass wir ihm es beigebracht haben oder wir
es standig vorleben.

Uberhaupt ist fiir ihn der Gottesdienst-
besuch sehr wichtig. Wir gehen in eine freie
Christengemeinde, wo viele junge Men-
schen sind und wir einen sehr modernen
Lobpreisteil (Lieder singen) haben. Es spielt
dort zu den Liedern eine Band und Tobias
ist so begeistert davon, dass er vor der Em-
pore mit seiner Gitarre steht und mitspielt.
Uns war das am Anfang sehr unangenehm,
aber wir haben von vielen Menschen ge-
sagt bekommen, dass wir ihn lassen sollen.
Er wiirde da einfach hingehoren. Und nun
steht er jeden Sonntag vorne und spielt mit.
Na ja, spielen kann man das nicht nennen,
er macht aber auf seine Art Lobpreis.

Mein Eindruck und Fazit zumindest fiir
unseren Sohn ist, dass er eine besondere
Beziehung nach oben hat und ich viel da-
von lernen kann.
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Die Vermessung der Geduld

TEXT: JUTTA ROGGE-STRANG

Nina Rogge und Oskar Schenck, zwei Berliner Kinder mit Down-Syndrom,
spielen im neuen Film von Detlev Buck mit. Auch wenn die Rollen nur
klein sind, ist die Aufregung groB — und die Wartezeiten im Kostiim sind
lang. Ninas Mutter berichtet von den Dreharbeiten.

Donnerstag, 3. November 2011, Flugha-
fen Berlin-Tegel. Nina und Oskar sind auf-
geregt. Unruhig wippen die Zwolfjahrige
und ihr gleichaltriger Kumpel hin und her.
Nicht so sehr, weil sie gleich ein Flugzeug
nach Wien besteigen werden, sondern weil
sie wissen, was sie in Osterreich erwartet:
ihr Debiit als Filmschauspieler. Das verdan-
ken sie dem Umstand, dass Regisseur Det-
lev Buck nicht nur einfach den Weltbestsel-
ler ,,Die Vermessung der Welt“ von Daniel
Kehlmann verfilmt; Buck und Kehlmann,
der auch am Drehbuch fiir den Film mit-
wirkt, haben fiir den Historienfilm in 3D
auch ein paar unkonventionelle Ideen ent-
wickelt.

Historisch belegt ist allerdings wohl, dass
die Kinder des Herzogs von Braunschweig
behindert waren, und das wollte Detlev
Buck gerne aufgreifen. Und so kommen
Nina und Oskar nach zwei Casting-Termi-

nen zu ihren Mini-Rollen in der 10-Millio-
nen-Euro-Produktion an der Seite von Sun-
nyi Melles und Michael Maertens. Im Film
zieht Alexander von Humboldt (gespielt
von Albrecht Abraham Schuch) aus, um
die Welt zu vermessen. Carl Friedrich Gauf$
(Florian David Fitz) bleibt dagegen lieber in
Deutschland, um sie zu berechnen.

Nina und Oskar ziehen an diesem No-
vembertag nach Osterreich aus, um ihre
Geduld zu vermessen. Davon ahnen sie al-
lerdings noch nichts, als sie am néichsten
Morgen am Set im Stift Klosterneuburg bei
Wien aufkreuzen. Denn der erste Drehtag
beginnt geméchlich, die Kinder diirfen so-
gar erst einmal ausschlafen. Um 9.50 Uhr
geht es dann los: Mit Periicke und Kostiim
verwandeln sich die zwei Berliner Géren in
Auguste und Georg, Tochter und Sohn des
Herzogs von Braunschweig.

48 Leben mit Down-Syndrom Nr. 72 | Jan. 2013

Doch dann heif3t es auch schon zum ers-
ten Mal: warten. Der Dreh verschiebt sich
nach und nach auf den Nachmittag. Nina
und Oskar sammeln derweil hautnah ers-
te Erfahrungen mit der Historie: Mit drei
langen Rocken auf die Toilette zu gehen, ist
eine artistische Meisterleistung, und auch
die vielen Knopfe an Oskars Hose lassen
sich mit einem modernen Reifverschluss
nicht vergleichen.

Nach dem Mittagessen macht Nina dann
Bekanntschaft mit einem zu eng geschniir-
ten Mieder: Sie bekommt keine Luft mehr,
fangt an zu weinen, die Nerven liegen blank.
Fiir die feinen Damen im 18. Jahrhundert
ein alltdgliches Problem, und auch Schau-
spielerin Katharina Thalbach hat bei diesem
Dreh bereits kostiimbedingte Atemnot ken-
nengelernt. Kein Wunder, dass die Damen
der hoheren Gesellschaft damals reihenwei-
se umkippten. Bei Nina soll das natiirlich
dringend verhindert werden: Kinder-Coach
Anna-Katharina Andrees entscheidet spon-
tan, das Mieder noch weiter zu lockern.
Denn sie weif8 genau, wo bei Kindern mit
Down-Syndrom die Schmerzgrenze liegt.
In Berlin leitet die Schauspielerin und The-
aterpdadagogin mit Ehemann Michael seit
vielen Jahren den Circus Sonnenstich, in
dem junge Erwachsene mit sogenannter
geistiger Behinderung mit groflem Erfolg
Artistik und Schauspiel erlernen. Anna-Ka-
tharina begleitet Nina und Oskar auch zum
Dreh. ,,Die Filmcrew versteht noch nicht,
dass Menschen mit Down-Syndrom etwas
langer brauchen, um zu verstehen, was sie
machen sollen. Ich bin sozusagen als Uber-
setzerin dabei, erldutert sie ihre Rolle.

Um 17 Uhr geht es dann endlich los, im
prachtigen historischen Thronsaal wird ge-
dreht. ,Vorsicht, nicht anlehnen, der Vor-
hang ist wertvoll - siebenstellig ... wer-
den wir noch instruiert. Nina und Oskar
sind schwer beeindruckt. Eigentlich sollen
sie am Tisch mit dem jungen Humboldt,



seiner gestrengen Mutter und dem Herzog
von Braunschweig herumalbern. Doch um-
geben von Komparsen, der 3D-Technik,
Scheinwerfern und der groflen Filmcrew
bleibt den beiden das Lachen erst einmal
im Halse stecken.

Dazu wird der Raum auch noch einge-
nebelt, um ein diffuses Licht zu erzeugen.
Normalerweise wird dafiir Kunstnebel ver-
wendet. Der konnte allerdings den wertvol-
len antiken Requisiten zusetzen, weshalb
die Filmcrew auf Weihrauch zurtickgreift.
Ob es nun der siiflliche Geruch ist oder das
lange Warten oder beides, nach einiger Zeit
stellt sich jedenfalls bei Kindern und Beglei-
tern ein diffuser Kopfschmerz ein. Regisseur
Detlev Buck hat ein Einsehen: Am néchsten
Tag diirfen die Kinder direkt morgens be-
ginnen. Ohne Warten, nur mit Weihrauch.

Samstagmorgen, 6.50 Uhr. Trotz der frii-
hen Stunde sitzen Nina und Oskar gut ge-
launt in der Maske. Auch im Kostiimwagen
lassen sich beide klaglos ankleiden - alte
Hasen eben, nach einem Drehtag kennen
sich die beiden schon aus. Auch im Thron-
saal finden sich beide Kinder sofort zurecht.
Detlev Buck nutzt die Gunst der Stunde:
#Wir drehen direkt, ohne Probe!*

Heute steht die Umarmung von Aaron
Denkel an, der den jungen Humboldt spielt.
Fiir Kinder mit Down-Syndrom eine der
leichtesten Ubungen. Und so darf Aaron,
der ansonsten in dieser Szene sehr ernst gu-
cken muss, endlich auch mal lachen. Denn
die Umarmung fillt doch sehr viel herzli-
cher aus als geplant.

Danach folgt wieder ein Umbau. Detlev
Buck mochte die Kinder in der Pause bei
Laune halten und lidt Nina und Oskar in
die Regie ein. Hier sehen wir alle zum ers-
ten Mal, wie eine historische Kulisse in 3D
wirkt. Nina und Oskar sind von den tollen
Effekten allerdings nur mafSig beeindruckt:

»Wann geht es endlich weiter?®, fragt Oskar.
Buck nimmt den Hinweis gerne auf: ,Oskar
will wissen, wann es endlich weiter- geht!®,
ruft er grinsend Richtung Filmcrew. Der Re-
gisseur und die Kinder zdhlen gemeinsam
bis zehn, dann soll weitergedreht werden -
ein Ritual, das sich in den folgenden Pausen
wiederholt. Diesmal niitzt das Zihlen je-
doch wenig, zuerst miissen noch technische
Probleme behoben werden, der Tonmeister
schwitzt und arbeitet unter Hochdruck. Die
Vermessung der Geduld geht weiter.

In der Zwangspause ziehen sich die
Schauspieler in das ,,Napoleonzimmer* zu-
riick. Sunnyi Melles und Film-Papa Micha-
el Maertens machen mit Nina und Oskar
noch ein paar Fotos zur Erinnerung. Allzu
oft passiert es ihnen sicher nicht, dass sie so
kuschelige Kinder treffen: ,Du siehst schon
aus®, strahlt Nina Schauspielerin Sunnyi
Melles begeistert an. Und auch Michael Ma-
ertens ist vor Umarmungen nicht sicher -
obwohl seine unechten Karies-Zihne auf
Nina doch etwas abschreckend wirken.

Zuriick am Set krabbelt Kinder-Coach
Anna-Katharina unter den Tisch und ent-
lockt Nina und Oskar so ein filmreifes La-
cheln. Detlev Buck ist zufrieden: ,Wir sind
fertig, Nina und Oskar haben jetzt abge-
dreht!” Die gesamte Crew verabschiedet
die beiden mit Applaus, ganz wie bei echten
Schauspielern.

Wieder in Jeans und T-Shirt fillt von
Nina und Oskar die ganze Anspannung ab.
Es geht zuriick nach Berlin, und zum Ab-
schied miissen alle - von der Kostiimbild-
nerin bis zum Regisseur - noch einmal fest
umarmt werden. Nina und Oskar haben
ihre Geduldsprobe bestanden - und sind
schon gespannt auf das Ergebnis.

,Die Vermessung der Welt”
Regie: Detlev Buck
Kinostart war am 25. Oktober 2012.
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Robin und die Pfefferkorner

TEXT: MERLE HUTH

mit dem Down-Syndrom geboren.

Schon von Anfang an hatte er einen
starken Willen, biss sich durch und schaff-
te es immer wieder, uns und viele andere zu
tiberraschen. Negative Prognosen wurden
ignoriert und neue Ziele definiert.

Robins medizinische Startschwierigkei-
ten haben wir gemeinsam gemeistert: Die
Herzfehler schlossen sich mit der Zeit von
allein, die hochgradige und mit Horgeraten
korrigierte Schwerhorigkeit verschwand,
die Darmprobleme durch Morbus Hirsch-
sprung bekamen wir durch zwei Darm-
Operationen in den Griff. Robin entwickel-
te sich prachtig, inzwischen kdmpfen wir
nur noch mit den Schwierigkeiten durch
die Zoliakie, die vor gut zwei Jahren diag-
nostiziert wurde.

Robin erhielt frithzeitig Krankengym-
nastik und Frithforderung, mit drei Jahren
kam er bei uns in Norderstedt in den Inte-
grativen Kindergarten. Dort machte er auch
erste Bekanntschaft mit logopadischer For-
derung.

U nser Sohn Robin wurde im Juni 1997

Wir als Eltern haben uns von Anfang
an mit allen Férdermoglichkeiten fiir Ro-
bin beschiftigt und zu Hause auch ganz viel
ausprobiert, sind aber schnell zeitlich und
kraftemédflig an unsere Grenzen gestof3en.
Da es von Anfang an unser Ziel war, Robin
spater ein moglichst selbststindiges Leben
und einen moglichst freien Umgang mit al-
len Menschen zu ermdglichen, haben wir
uns daher privat auf die Sprachférderung
konzentriert. Nach einem iiberzeugenden
Vortrag von Cora Halder in Hamburg im
Jahre 1999 begann ich mit Robin im Alter
von zwei Jahren mit der Methode des ,,Frii-
hen Lesen-Lernens® Téglich absolvierten
wir unsere kleinen Mutter-Sohn-Therapie-
Einheiten. Erst als Robin mit sechs Jahren
in eine Integrationsklasse der Hamburger
»Bugenhagen-Schule® eingeschult wurde,
lieBen wir diese Forderstunden langsam
auslaufen. Robin spricht sehr gut. Er bil-
det vollstandige Sitze und kann sich nahe-
zu problemlos ausdriicken und unterhalten.

Durch seine integrative Beschulung (in-
zwischen ist er im 10. Schuljahr) gehort der
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Umgang mit nicht behinderten Kindern
und Jugendlichen fiir ihn zum Alltag. Er
hat viele Freundschaften geschlossen und
ist sehr offen und kommunikativ.

Casting fiir die Pfefferkérner

Im Mai 2011 erhielten wir einen Anruf von
einem Lehrer an Robins Schule. Dieser hat-
te von einer Bekannten erfahren, dass in
Hamburg ein Junge mit Down-Syndrom
fiir eine Nebenrolle in der Kinderserie ,,Die
Pfefferkorner” gesucht wurde. Der Lehrer
stellte fiir uns den Kontakt zu der Agentur
fir Kinder- und Jugenddarsteller her und
das Schicksal nahm seinen Lauf ...

Von da an hiuften sich die Termine: zu-
erst Fototermin in der Agentur, dann erstes
Casting der Produktionsgesellschaft. Wir
waren noch ziemlich entspannt, Robin hat-
te Spaf daran, denn er liebt es, im Mittel-
punkt zu stehen. Fiir das Casting musste er
eine kleine Szene vorbereiten, die er mit sei-
ner Schwester Alina geiibt hatte. Beim Cas-
ting wollte er sie dann auch nur mit Alina
darstellen ... da dachten wir schon: ,Okay,



das wars dann wohl ...“ Aber es ging weiter,
es folgten ein zweites und sogar noch ein
drittes Casting. Hier war dann sogar schon
die inzwischen gecastete Filmschwester von
Robin dabei, ein echtes ,,Pfefferkorn”!

Im September kam dann der unglaubli-
che Anruf, dass Robin fiir die Rolle ausge-
sucht wurde. Und damit fing der Stress erst
an! Kostiimproben, Stellungnahme von der
Schule einholen, &rztliche Bescheinigung,
Genehmigung vom Jugendamt, Sozialver-
sicherung, Kennenlernen des Kinder-Coa-
ches, Drehbuch lesen (und verstehen und
iiben!).

Dreharbeiten - anstrengend, anregend
Zu Beginn der Hamburger Herbstferien
ging es dann erst richtig los. Eréffnungsver-
anstaltung und dann endlich Drehstart!
Innerhalb eines Schuljahres wurden
13 Folgen fiir die neue Staffel der Pfeffer-
korner gedreht, immer in den Ferien. Ro-
bin hatte jeweils nur einige Drehtage, so-
dass fir ihn in den Ferien auch noch Zeit
fiir Urlaub und Erholung blieb. Die Pfeffer-
korner selbst hatten da schon einen deut-
lich strammeren Terminkalender. Robin ist
in sechs der gedrehten Folgen mit dabei,
auch inhaltlich wurde er aktiv in die Hand-
lung einbezogen. Er spielt Matteo, den klei-
nen Bruder von Nina, die ein Mitglied des
Pfefferkorner-Quartetts ist. Die beiden sind
die Kinder des Hausmeister-Ehepaares der
Schule, die die Pfefferkorner besuchen.

Robin wollte aber alles allein machen,
mich duldete er hochstens als stillen Beob-
achter. Es dauerte nicht lange, da hatte er die
Abldufe verstanden und ging ganz selbst-
verstindlich und sicher mit seiner neu-
en Aufgabe um. Aber es war nicht immer
leicht, das konnen sicher alle Beteiligten be-
stitigen. Anfangs fiel es Robin schwer, auf
das Kommando des Regisseurs: ,,Und bit-
te!“ zugleich Handlung, Text und Emoti-
on ritberzubringen. Das ging aber nicht nur
Robin so. Manche Szenen forderten unse-
ren kleinen Star so sehr, dass kleine Ande-
rungen vorgenommen werden mussten.

Manchmal waren die Drehtage sehr
lang und Robin war geschafft und nur noch
schwer motivierbar, aber das Team hat es
mit Geduld, positiver Unterstiitzung und
ganz viel Humor immer hinbekommen, die
Situation zu retten.

Wie im Alltag hatte Robin auch am Set
seine ,speziellen Freunde®, zu denen er ei-
nen besonderen Draht hatte. Praktischer-
weise war es bei den Pfefferkérnern der
Regisseur, den er besonders ins Herz ge-
schlossen hatte und der sehr zum positiven
Gelingen der Dreharbeiten beigetragen hat.

Die letzten Drehtage in den diesjahrigen
Sommerferien hat Robin dann ganz souve-
rdn absolviert. Er bewegte sich ganz sicher
am Set, kannte die Ansagen, wusste genau,
was wann zu tun ist. So konnte er dann
auch mal die eine oder andere Aufgabe hin-
ter den Kulissen iibernehmen, hier mal hel-
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des Hamburger Kinder-Filmfestes mit den
Pfefferk6rnern vor Ort. Dort durfte er sogar
die ersten Autogramme geben!

Es sind tolle Folgen entstanden! Im Ok-
tober 2012 wurden die neuen Folgen dann
gesendet (erst im KIKA, dann in der ARD).
Das war dann noch mal ein ganz besonde-
res Erlebnis, unseren Robin im Fernsehen
zu bewundern. Er selbst war super stolz!

Die grofite Freude fiir Robin war aller-
dings, dass wir bereits vorab fiir die Fami-
lie und Freunde eine kleine ,,Pfefferkorner-
Party® veranstaltet haben, wo wir zu Hause
die Folgen mit Robin vor seinen ,,Fans“ ge-
zeigt und dabei gegrillt und den kleinen
Star gefeiert haben. Wir hatten ndmlich
vorab bereits alle Folgen auf DVD erhalten.

Robin ist an den Aufgaben gewachsen!
Das gesamte Team ist Robin so offen und
positiv begegnet, dass wir ein unvergessli-
ches Jahr erlebt haben. Robin ist enorm ge-
wachsen, hat sich toll entwickelt und ein-
zigartige Erfahrungen gemacht. Daraus
ergeben sich fiir uns vielleicht sogar neue
Perspektiven fiir Robins Zukunft!?

Wir sind sehr froh, dass Robin all diese
tollen Erfahrungen machen durfte. Und wir
hoffen, dass im néichsten Jahr die Drehar-
beiten weitergehen!

www.pfefferkérner.de

Ich als Mutter fand die Atmosphére am
Set sehr spannend und aufregend, wie muss
es da erst fiir Robin gewesen sein? So viele
Mitarbeiter, Licht, Schnitt, Ton, Regie, Ka-
mera, Maske und Kostiime, Requisiten, so
viele Tdtigkeiten, neue Einstellungen und
endlose Wiederholungen, Ansagen und
Anderungen der Ansagen, kleine und gro-
lere Pannen, viel Geldchter, Regen, Sonne,
Wolken, Fototermine, unendlich viele Ein-
driicke.

fen und dort mal tiber die Schulter gucken.

Bei der Abschlussveranstaltung nach
Drehschluss der letzten Folge haben die
Pfefterkorner und Robin als Dankeschon
noch Eintrittskarten fiir das Hamburger
Musical ,,Tarzan® bekommen, das war fiir
alle gemeinsam noch mal ein tolles Erleb-
nis. Insgesamt wurde Robin immer mit ein-
bezogen, wenn es Veranstaltungen/Termi-
ne fiir die Pfefferkorner gab, so war er auch
bei der Premieren-Vorfithrung anlésslich
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WOHNEN

My Home is my Castle!

Neue Wohnmodelle fir Menschen mit
Down-Syndrom. So wohne ich!

TEXT: CORA HALDER

Wie wohnen junge Menschen mit Down-Syndrom heutzutage?
Welche Mdglichkeiten gibt es? Was passt fiir wen am besten?

Mit welchen Modellen werden gute Erfahrungen gemacht?

Was muss man bei der Wohnungssuche beachten?

Weil meine eigene Tochter nach einer langen Vorbereitungsphase
ausgezogen ist und jetzt in einer eigenen Wohnung lebt, haben
mich diese Fragen in den letzten Jahren umgetrieben. Und bei
der Recherche stellte ich fest, dass es durchaus interessante Alter-
nativen zum klassischen Wohnheim gibt. Einige Beispiele finden

Sie in diesem Artikel.

Das Wohnheim kennen wir, ca. 40 Bewoh-
ner mit einer Behinderung, aufgeteilt in
funf Gruppen mit jeweils acht Personen.
Idealerweise hat jeder ein eigenes Zimmer
und teilt sich mit seinem/seiner Nachbarn/
-in ein Badezimmer. In der Regel arbeiten
alle Bewohner in der gleichen Werkstatt,
werden also morgens mit dem Bus abgeholt
und nachmittags wieder zuriickgebracht.
Frithstiick gibt es in der gemeinsamen
Wohnkiiche der Gruppe, Mittagessen in der
Kantine der Werkstatt, Kaffee und Abend-
essen werden im Wohnheim mit den ande-
ren aus der Gruppe eingenommen.

An den Wochenenden wird in der Grup-
pe gekocht, macht man einen Ausflug, geht
bummeln, betitigt sich sportlich oder ver-
bringt auch mal ein Wochenende zu Hause
bei den Eltern oder Geschwistern.

In vielen Stadten hat sich in den letz-
ten Jahren das ambulant betreute Woh-
nen etabliert. Fiinf bis acht Menschen mit
Behinderung, die relativ fit sind, leben ge-
meinsam in einem Wohnhaus, ,da wo die
anderen wohnen®, also mitten in der Kom-
mune, unterstiitzt durch Wohnassistenten/
-innen.

Das ist ja schon eine ganz normale WG.
Nicht ganz, denn in einer normalen WG
sucht man sich die Leute ja selbst aus, mit
denen man zusammenwohnen mdch-
te, und es sind auch nicht immer gleich so
viele Personen, man wohnt eher zu zweit,
zu dritt oder viert. In einer WG essen auch
nicht immer alle zusammen zur gleichen
Zeit und schon gar nicht arbeiten alle am

gleichen Ort. Klar, man macht auch schon
mal etwas gemeinsam mit den Hausgenos-
sen, aber es lebt doch jeder weitgehend sein
eigenes Leben, geht seinen Hobbys nach,
trifft sich mit seinen Freunden und Kolle-
gen.

Eine Wohngruppe in einem Wohnheim
oder auch ABW-Gruppen sind demnach
nicht ganz vergleichbar mit einer tblichen
WG. Trotzdem ist diese Form schon ein
grofler Fortschritt und fiir viele, auch fiir
Menschen mit Down-Syndrom, eine gute
Losung. Weg vom Grof3betrieb in einem
Wohnheim - die 40 Bewohner eines Heims
bleiben eher unter sich - zu der Kleingrup-
pe, die sich leichter in einem Wohnviertel
integrieren kann.

Ein Wohnheim konnte ich mir fiir meine
Tochter nicht gut vorstellen und als sie he-
ranwuchs und ab und zu einen Bekannten
in einem Wohnheim besuchte, erzéhlte sie
schon ganz deutlich, so mochte sie nicht
wohnen. Nur zusammen mit Menschen mit
einer Behinderung und so viele zusammen
und immer alles gemeinsam tun. Nein, das
schien ihr gar nicht verlockend.

Sie hatte recht, ihr Leben war vom An-
fang an integrativ, vom Kindergarten iiber
die Schule bis zum Arbeitsplatz sowie auch
im Freizeitbereich. Ein klassisches Wohn-
heim, wie es das bei uns im Ort zwar gibt
und eigentlich gleich um die Ecke und re-
lativ zentral gelegen, war fiir sie keine Zu-
kunftsperspektive. Wir mussten nach etwas
anderem Ausschau halten.

Deshalb die Suche nach alternativen

52 Leben mit Down-Syndrom Nr. 72 | Jan. 2013

Moglichkeiten und die gibt es durchaus. In
dieser Ausgabe von Leben mit Down-Syn-
drom stellen wir einige junge Menschen
mit Down-Syndrom vor, die eine andere
Wohnform gefunden haben, und auch in
der nichsten Zeitschrift wird das Thema
noch einmal aufgegriffen.

Es ist erfreulich, dass es im Wohnungs-
bereich allmahlich mehr Vielfalt gibt, mehr
Selbstbestimmung und Mitbestimmung.
Die Moglichkeit, Wohnassistenz zu bekom-
men, Offnet vielen Menschen ganz neue
Moglichkeiten.

Aber was ist mit dem Thema Einsam-
keit? Genau so wie bei der schulischen In-
tegration taucht auch hier diese Frage auf.
Wenn jemand mit Down-Syndrom allein
in einer Wohnung wohnt, ohne ,,seinesglei-
chen®, fiihlt er sich da nicht allein? Nein,
viele nicht, einige vielleicht schon. Oder ab
und zu ja, aber meistens nicht.

Bei meiner Tochter erlebe ich zunéchst
genau das Gegenteil, sie ist heilfroh, wenn
die Assistenten gehen, die Verwandten mal
nicht vorbeikommen und nachschauen, ob
alles o.k. ist, und sie endlich ihren Dingen
ungestort nachgehen kann.



WOHNEN

Herr im eigenen Haus. So wohnt Bendik!

Bendik zu besuchen. Bendik (23) ist

Anfang 2012 in seine eigene Wohnung
gezogen — mit Betonung auf eigene, denn
die 50 qm grofle Wohnung hat er gekauft
und sie gehort ihm!

Wie kann ein junger Mann mit Down-
Syndrom, der in einer Werkstatt fiir Men-
schen mit einer Behinderung arbeitet, der
Wohn- und Freizeitassistenz bekommt,
gleichzeitig eine eigene Immobilie haben?
In einem Land wie Norwegen geht das. Da
gibt es keine Regel, die vorschreibt, dass ein
Mensch mit einer Behinderung, der in ir-
gendeiner Weise vom Staat gefordert wird
(z.B. einen Arbeitsplatz in einer WiB hat),
nicht mehr als 2000 Euro Eigenkapital ha-
ben darf. Und deshalb konnen dort viele
Menschen mit einer Behinderung, die, ob-

Vor kurzem hatte ich die Gelegenheit,

wohl sie einerseits finanziell vom Staat un-
terstiitzt werden, sich andererseits trotzdem
Hausbesitzer nennen.

Bendik ist nicht der einzige, der sich in
eines der modernen Apartmentshauser im
Zentrum der norwegischen Stadt Bergen
einquartiert hat. Im gleichen Gebaude, das
insgesamt 28 Wohnungen zahlt, sind mit
ihm noch sechs weitere junge Menschen mit
Down-Syndrom eingezogen, Freunde und
Freundinnen von Kindheit an. Thre Eltern
haben lang iiberlegt, welche Wohnform fiir
ihre Kinder die beste sein kénnte. Am ein-
fachsten wire es doch, alle sieben gemein-
sam in einem Wohnheim unterzubringen?
Da sie alle Wohnassistenz brauchen, wire
ein Wohnheim doch praktisch, effektiv,
kostensparend? Das Personal konnte man
dort gleich mit aufnehmen. Aber genau so
etwas ist in Norwegen nicht mehr moglich,
die klassische Wohngruppe, so wie wir sie
in Deutschland kennen, wurde dort schon
vor vielen Jahren abgeschafft, nachdem El-
tern sich vehement gewehrt hatten gegen
diese aufgezwungene, einengende Wohn-
form. Jeder Mensch mit einer Behinderung
hat nun laut Gesetz das Recht auf eine eige-
ne Wohnung und die muss mindestens 50
qm haben!

Die Familien konnten sich also in Ber-
gen auf die Suche machen nach einer geeig-
neten Wohnung fiir ihre Tochter oder ihre
Sohne, irgendwo in der Stadt. Nur, wenn
sie weit auseinander wohnen wiirden, wiir-
de das die Kontaktmoglichkeiten erschwe-
ren, wiirden sie sich vielleicht nicht so leicht
und bequem besuchen kénnen. Die Fami-
lien suchten nach einer Wohnform, die es
ihren Kindern einerseits erlaubte, die guten

sozialen Kontakte innerhalb dieses Freun-
deskreises zu pflegen, andererseits auch
ihre Individualitit zu respektieren und ihre
Selbststindigkeit weiter zu férdern.

Und sie wurden fiindig. Im Zentrum
von Bergen, direkt am Wasser, wurden alte
Lagerhallen und Hafengebédude abgerissen
und es entsteht nun eine ganz neue Sied-
lung mit insgesamt zwolf Wohnblocken,
vier- oder fiinfstockig mit jeweils zwischen
20 und 30 Zwei-, Drei- oder Vierzimmer-
Wohnungen. Das war es. In dieses Wohn-
projekt konnten die Jugendlichen sich ein-
klinken! Die Eltern verhandelten mit der
Stadt Bergen, mit den Banken, mit der
Wohnungsbaugesellschaft, mit dem Archi-
tekten, mit den Sozialaimtern etc. Das hat
viel Zeit und Nerven gekostet. Aber das Er-
gebnis hat sich gelohnt. Ich war begeistert.

Anfang 2012 sind die sieben jungen Er-
wachsenen eingezogen, ihre Wohnungen
liegen zehn Minuten Fufliweg vom Zentrum
entfernt, haben eine gute Anbindung ans
offentliche Verkehrsnetz. Einige von ihnen
kénnen sogar zu Fufl in die Arbeit gehen, es
gibt gute Einkaufsmoglichkeiten in der glei-
chen Strafle, die Freunde wohnen im glei-
chen Gebdude und doch hat jeder sein eige-
nes kleines Reich, ganz fiir sich!

Finanzierung

Und wie kann sich nun Bendik eine sol-
che Eigentumswohnung leisten? Das funk-
tioniert so: Seine Wohnung kostet 287000
Euro, er bekam einen Zuschuss vom Staat
von fast 70000 Euro. Bei einem Eigenka-
pital von 14000 Euro musste er dann ei-
nen Kredit von 203000 Euro aufnehmen.
Die Laufzeit betragt 25 Jahre, die Zinsen
sind giinstig. Monatlich muss er nun ca.
900 Euro zuriickzahlen. Dazu kommen 130
Euro Mietanteil fiir Wohnung Nummer
acht. Denn nicht nur kaufte jeder Jugend-
liche seine eigene Wohnung, es wurde zu-
sitzlich gemeinsam noch eine Wohnung im
Haus angemietet, die als Treffpunkt fiir alle
dient und gleichzeitig ein kleines Biiro mit
Schlafgelegenheit fiir das Personal bietet.
Hier kann gemeinsam gekocht, gegessen,
gespielt oder gefeiert werden. Hier kann
man, aber muss man nicht, sich mit den an-
deren treffen, wobei man sich natiirlich ge-
nauso gut gegenseitig in den eigenen vier
Winden besuchen kann. Einige der jun-
gen Leute brauchen in der Friih keine Hilfe,
sie stehen selbst auf, frithstiicken und ma-
chen sich fertig fiir die Arbeit, andere brau-

chen dabei Assistenz. Dreimal wdchentlich
wird abends unter Anleitung des Personals
gekocht und gemeinsam gegessen, reihum
laden sie auch zu sich ein. In dieser Extra-
Wohnung ist eine grofle Wohn/Ess-Kiiche,
die genug Platz bietet, um auch mal andere
Mitbewohner des Hauses oder Eltern, Ge-
schwister oder Freunde auf Kaffee mit Waf-
feln einzuladen. Die Mietkosten der Ex-
tra-Wohnung werden auf alle Bewohner
umgelegt.

Je nach Bedarf bekommen die Jugend-
lichen Unterstiitzung beim Putzen ihrer
Wohnung, bei der Wasche usw. Fiir diese
Kosten miissen sie ebenfalls selbst aufkom-
men.

Und das ist gut moglich, denn Men-
schen mit einer Behinderung bekommen
in Norwegen ab dem 18. Lebensjahr eine
monatliche Rente von ca. 2500 Euro, egal
ob sie daheim wohnen oder in einer eige-
nen Wohnung, egal ob sie noch durch Ar-
beit Geld dazuverdienen. Bendik arbei-
tet in einer Werkstatt und verdient dort
300 Euro im Monat, auflerdem stehen ihm
noch 100 Euro Wohngeld zu. Mit einem
monatlichen Einkommen von 2900 Euro
und Fixkosten (Kredit, Assistenz, TV, Te-
lefon etc.) von 1600 Euro bleiben ihm 1100
Euro fiir Essen, Kleidung, Urlaub etc. Ganz
ordentlich, auch wenn in Norwegen das
Leben teuer ist. C.H. W
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Eine Manner-WG. So wohnt Uli!

Uli, du wohnst schon seit einiger Zeit nicht
mehr zu Hause bei deinen Eltern. Du bist
letztes Jahr umgezogen, aber nicht in eine
typische Wohngruppe oder in ein Wohn-
heim der Lebenshilfe zum Beispiel, wie vie-
le deiner Freunde und Bekannten. Warum
nicht? Und wie wohnst denn du?

Nein, ein Wohnheim, das ist nichts fiir
mich. Zum Beispiel passiert es, dass da auch
mal jemand stirbt, das habe ich nicht gern.
Und man hat auch weniger Geld, nur ein
Taschengeld. Und bei einer Wohngruppe
kann ich nicht selbst meine Mitbewohner
aussuchen. Jetzt ist es besser, ich wohne mit
zwei Studenten zusammen und die habe ich
selbst ausgesucht.

Diese Wohnform fiir jemanden mit Down-
Syndrom ist noch relativ selten. Ich ken-
ne nur ein dhnliches Projekt in Miinchen,
aber so etwas im Kleinen, davon wusste ich
noch nicht. Wer hatte diese Idee?

Ich! Ich hatte hier in Erlangen eine Kolle-
gin, sie wohnte zusammen mit ihrer Nichte,

einer Studentin. Das gefiel mir. Meine Mut-
ter hat sich dann das Wohnprojekt in Miin-
chen mal angeschaut, da wohnen Studenten
und Menschen mit Behinderung zusam-
men. Das fand sie gut und ich auch, nur
sollte das nicht so eine grof3e Gruppe sein.
In Miinchen sind es meistens neun oder
zehn Personen.

Da haben wir uns iiberlegt, dass es doch
in Erlangen auch viele Studenten gibt, da
konnte man so etwas vielleicht auch orga-
nisieren.

Wie habt ihr die Mitbewohner gefunden?
War das schwierig?

Einfach tbers Internet, bei www.wg-ge-
sucht.de. Mein Bruder hat einen guten Tipp
gegeben, wir sollten den Text so schreiben,

dass er ein bisschen auffallt. Es gibt ndmlich
so viele Anzeigen, damit sie irgendwie auf-
fallt. Am Schluss stand denn da: ,Wir, El-
tern, suchen fiir ihn, Ulj, der in der Regnitz
Werkstatt arbeitet und endlich in ein selbst-
standiges Leben starten mdchte, zwei Mit-
bewohner.“ Dann haben sich gleich einige
gemeldet, auch Studentinnen.

War das klar, dass es eine Minner-WG
werden sollte?

Nicht unbedingt. Aber es hat sich dann er-
geben, dass ich zwei Ménner ausgesucht
habe. Es war gar nicht so einfach, auszu-
wihlen. Aber ich habe richtig Gliick gehabt.
Der Uwe, der studiert MPM, und Volker,
der war schon fast fertig mit Maschinenbau.

Hast du die Wohnung gemietet?

Genau, meine Eltern haben die Wohnung
gekauft, die ist ganz schon grof3. Ich habe da
mein eigenes Zimmer und die beiden Stu-
denten genauso. Das Wohnzimmer, die Kii-
che, das Bad, den Keller etc. benutzen wir
gemeinsam und jeder
zahlt seine Miete, ich
auch.

Wie habt ihr die Ar-

beiten im Haus-
halt aufgeteilt? Wer
macht was?

Der Uwe hat eine
Putzuhr gemacht mit
drei Abteilungen: Kii-
che, Bad und Wohn-
bereich. Da kann
eine  Scheibe
rumdrehen mit unse-

man

ren Namen und dann sieht man, wer was
machen muss. Montagabend ist bei uns im-
mer Putzdienst. Und jeder sorgt natiirlich
fiir das eigene Zimmer.

Ich bekomme auflerdem noch Wohnas-
sistenz, sieben Stunden in der Woche. Da
geht es dann hauptsdchlich ums Kochen.
Da brauche ich noch Hilfe. Das ist meistens
am Freitag, dann koche ich schon mal vor
fiir das Wochenende und friere dann die
Mabhlzeiten ein.

Machst du sonst noch etwas gemeinsam
mit den Mitbewohnern?

O ja, wir schauen ab und zu gemeinsam
Fernsehen, aktuelle Themen oder mal Fuf3-
ball. Wir sprechen tiber Politik oder tiber
die UN-Konvention zum Beispiel. Wir ge-
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hen auch mal zusammen ins Kino, letzthin
in den James-Bond-Film, zum Billardspie-
len oder auf einen Cocktail.

Friihstiickt ihr gemeinsam und kocht ihr
abends zusammen?

Das schaffen wir gar nicht. Das macht je-
der fiir sich, denn wir haben unterschied-
liche Arbeitszeiten und allerlei Hobbys am
Nachmittag oder Abend. Ich stehe immer
als Erster auf und bin schon weg, bevor
die beiden anderen aus dem Bett kommen!
Und abends kommen wir zu unterschiedli-
chen Zeiten nach Hause.

Du bist ja ganz schon aktiv, was machst du
alles in deiner Freizeit?

Ich spiele in einer Band, wir proben ein-
mal in der Woche, dann gehe ich noch zum
Tischtennis, nutze die Angebote der OBA,
bin bei den Happy Dancers. Bin ganz schén
unterwegs.

Es hat schon einen Wechsel gegeben. Volker
ist nach einem Jahr weggezogen.

Ja, der hat nach seinem Studium leider hier
keine Stelle gefunden und ist nun in Miin-
chen. Das war schade, wir hatten uns alle
gut verstanden. Aber dann haben wir wie-
der iibers Internet einen neuen Mitbewoh-
ner gefunden, das ist Christian und der ist
ein Volltreffer!

Gefillt dir dein Leben so?
Ja, das ist richtig schon!

Konntest du dir vorstellen, wieder nach
Hause zuriickzuziehen?

Nein, nicht mehr. Ganz selten tibernachte
ich noch mal zu Hause, wenn wir von ei-
ner Reise spat heimkommen zum Beispiel.
Aber sonst gefillt es mir besser hier, bei mir.

Denkst du, so eine WG ist geeignet fiir an-
dere Menschen mit Down-Syndrom?

O ja, das ist bestimmt gut. Ich wohne ger-
ne mit Uwe und Christian zusammen und
lerne mehr und mehr von ihnen, ich lerne,
wie sie so leben.

Gibt es etwas, das du in Zukunft noch dn-
dern mdchtest?

Das weif3 ich nicht genau, bin jetzt ganz zu-
frieden.

Das Interview mit Uli Kanwin fiihrte Cora Halder



Und als Ergdnzung die Meinung von
Uwe, Mitbewohner der ersten Stunde:

Mein Name ist Uwe Molnar und ich bin ei-
ner der Mitbewohner in der WG von Uli
Kanawin. Uli hat mir gesagt, dass Sie einen
Artikel iiber unsere integrative WG schrei-
ben, und mich gebeten haben, Thnen eine
Mail mit einigen Infos zu senden ... Voila ...

Ich wohne nun schon iiber ein Jahr in der
WG und fithle mich hier sehr wohl! Ich bin
aufgrund eines Masterstudiums nach Er-
langen gezogen und damals auf der Woh-
nungssuche auf die Anzeige von Familie
Kanawin im Internet gestof8en ... Zunéchst
hatte ich Bedenken (wie ist Uli, die WG,
das WG-Leben, etc.), aber da ich ein offe-
ner Mensch bin, habe ich mich entschlos-
sen, einfach mal anzurufen. Frau Kanawin
hat mir dann alles tiber Uli, das ,,Projekt®
und die WG erzéhlt. Wir haben dann auch
einen Termin vereinbart, an dem Uli und
ich uns zum ersten Mal kennengelernt ha-
ben. Die sehr offene und kommunikative
Art von Uli und die Tatsache, dass wir uns
von Anfang an gut verstanden haben, ha-
ben mir viele (gedankliche) Barrieren, wie
denn ein Zusammenleben aussehen kénn-
te, genommen.

Ich hab mich also auf das Projekt einge-
lassen und wiirde es heute jederzeit sofort
wieder machen! Die Erfahrung, einen Men-
schen mit Behinderung kennenzulernen,
hilft unendlich viel beim Abbau von Vorur-
teilen oder falschen Bildern. Ich sehe heu-
te Menschen mit Down-Syndrom mit ganz
anderen Augen als noch vor einem Jahr. Ich
finde, die Herzlichkeit und die Offenheit
vieler sind sehr liebenswerte Eigenschaften.
Uli und ich sind seither Gibrigens sehr gute
Freunde geworden.

Zu unserem WG-Leben kann ich nur sa-
gen, dass wir (Chris, Uli und ich) eigentlich
eine ganz normale WG sind. Wir kochen
zusammen, haben einen Putzplan und ge-
hen auch ofter mal zusammen weg (Kino,
Cocktails trinken, Billard spielen, etc.) und
wenn wir mal nicht kochen, gibts ja noch
den Pizza-Service. Wir schauen abends ge-
meinsam Nachrichten und reden bei einem
Tee oder Kaffee iiber unseren Tag und was
uns so beschaftigt. Natiirlich gibt es wie in
jeder anderen WG auch hie und da Prob-
lemchen, aber die besprechen wir immer
gleich und daher hatten wir bis jetzt noch
nie groflere Schwierigkeiten!

Ansonsten hab ich das Gefiihl, Uli hat
durch das selbststindige Leben viel Selbst-
bewusstsein erfahren und ist durch das
WG-Leben ein gutes Stiick selbststandiger
geworden.

<>

Hnuum |

Hausenhof

Der Wiener Arzt Dr. Karl Konig be-
griindete 1940 in Schottland eine Le-
bensgemeinschaft mit seelenpflege-
bediirftigen Kindern. Der Ort dieser
ersten Griindung - Camphill - gab
den Namen fiir eine Bewegung, die
weltweit etwa 100 Einrichtungen
hervorgebracht hat. In Deutschland
gibt es gegenwartig zwolf Camphill-
Einrichtungen mit Kindern, Jugend-
lichen und Erwachsenen. Der Hau-
senhof liegt im mittelfrankischen
Landschaftsschutzgebiet Steigerwald
inder Nahe von Neustadt an der Aisch.

Entstehung

Im Herbst 1987 begann die Dorfgemein-
schaft Hausenhof mit neun jungen Men-
schen zundchst in einer Hausgemein-
schaft. Jetzt leben dort etwa 120 Menschen
in neun Hausgemeinschaften, etwa die
Hilfte von ihnen muss sich mit speziellen
Behinderungen auseinandersetzen.

Die Camphill-Dorfgemeinschaft Hau-
senhof ist eine Einrichtung auf anthro-
posophischer Grundlage. Die von Rudolf
Steiner begriindete Geisteswissenschaft ist
christlich, ohne einer Konfession anzuge-
horen.

Der als gemeinniitzig und mildtétig an-
erkannte und eingetragene Verein Camp-
hill Gemeinschaft Hausenhof e.V. ist der
Tragerverein der Dorfgemeinschaft Hau-
senhof. Er ist Mitglied im Parititischen
Wohlfahrtsverband.

Idee und Impuls

Die sozialtherapeutische Arbeit in der
Dorfgemeinschaft ist ganzheitlich. Es
werden Gemeinschafts-, Arbeits- und Le-
bensformen entwickelt, die es behinderten
und nicht behinderten Menschen ermég-
lichen, gemeinsam ein selbstbestimmtes
Leben in Wiirde zu fiithren.

Behinderung wird in erster Linie nicht
als Defizit, sondern als besonderer Aus-
druck der Individualitit des einzelnen
Menschen gesehen. Korperliche oder see-
lische Beeintrachtigungen kénnen dazu
fithren, dass das Ich des Menschen nur

WOHNEN

. Die Dorfgemeinschaft

verzerrt in Erscheinung treten kann, so-
dass sich das duflere Behinderungsbild er-
gibt.

In die Camphill-Dorfgemeinschaft
Hausenhof werden erwachsene Menschen
aufgenommen, die als dauerhaft geistig
behindert gelten und mehrfachbehindert
sein konnen und die erkennen lassen, dass
sie auf lingere Dauer der Gemeinschaft
angehoren wollen. Eine Probezeit geht der
Aufnahme voraus.

Gemeinsam leben

Um eine Familie mit eigenen Kindern
oder auch alleinstehende Menschen bil-
det sich, zusammen mit Praktikanten und
Zivildienstleistenden, eine Hausgemein-
schaft, die bis zu zehn behinderte Men-
schen aufnehmen kann. Mehrere Haus-
gemeinschaften bilden die Grundlage fiir
die Dorfgemeinschaft. Die familiendhnli-
che Struktur der Hausgemeinschaften, zu
denen auch die Kinder der Mitarbeiter ge-
horen, gibt den Bewohnern Geborgenheit.

Gemeinsam arbeiten

Arbeit wird sinnvoll dadurch, dass die
menschliche Titigkeit sich den Bediirf-
nissen anderer Menschen zuwendet. Be-
hinderte Menschen brauchen Hilfe, um
im Arbeitsprozess mitwirken zu kénnen.
Die Arbeitsprozesse werden so eingerich-
tet, dass jeder in angemessener Form ei-
nen Beitrag leisten und moglichst selbst-
standig tétig werden kann. Landwirtschaft
und Garten werden am Hausenhof biolo-
gisch-dynamisch bewirtschaftet.

Gemeinsam feiern und lernen

Ein wesentlicher Kraftquell des Zu-
sammenlebens und -arbeitens der Ge-
meinschaft ist das kulturelle Leben auf
christlicher Basis. Tages-, Wochen- und
Jahresrhythmen werden bewusst erlebt
und gestaltet. Die Camphill-Bewegung
schafft Orte der Kultur im weitesten Sin-
ne. In allen Bereichen des Lebens soll Kul-

tur im Alltag wirken.
Quelle

Dieser Text wurde der Website
von Hausenhof entnommen.
www.hausenhof.de
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Leben in einer Dorfgemeinschaft
So wohnt Moritz!

Moritz lebt seit letztem Jahr in Hausenhof
und fiihlt sich, wie es scheint, dort richtig
wohl. Moritz spricht wenig — obwohl um ei-
niges mehr, seit er hier wohnt -, sodass ich
ihn nicht befragen kann, aber ich merke,
dass es ihm hier gutgeht. Voller Stolz zeigt
er sein Haus, das Zimmer, das er mit einem
anderen jungen Mann teilt. Die beiden ver-
stehen sich gut und auch mit den drei an-
deren Ménnern in der Hausgemeinschaft
kommt Moritz gut zurecht. Er ist der Jiings-
te hier im Haus Amethyst. Mit im Haus
wohnen noch die Hauseltern und zurzeit
ein Praktikant aus Brasilien. Zwei Heiler-
zieherinnen arbeiten in den Abendstunden
und am Wochenende mit und eine Kochin
sorgt fiir das Mittagessen, das gemeinsam
im Haus eingenommen wird.

Warum eine Dorfgemeinschaft?
Bevor Moritz nach Hausenhof kam, war er
in der Werkstufe, der Ubergangszeit zwi-
schen Schule und Arbeitsplatz, und mach-
te verschiedene Praktika in einer Werkstatt
fir Menschen mit Behinderung, wo er we-
nig interessante und monotone Aufgaben
im Sitzen erledigen musste. Dort machte
Moritz keinen sehr gliicklichen Eindruck.
Seine Eltern, die wussten, wie gerne Moritz
drauflen arbeitet, wie gern er richtig zupa-
cken will und korperliche Arbeiten verrich-
tet, machten sich auf die Suche nach einem
anderen Arbeitsplatz. Viel Auswahl gibt es
nicht und das Einzige, was sie fanden, war
die Camphill-Dorfgemeinschaft. Dort zu
arbeiten bedeutete jedoch gleichzeitig auch,
dort zu wohnen. Das war eigentlich noch
nicht so geplant, Moritz war ja erst 19 Jahre.
Einige Male besuchten Moritz und seine
Eltern den Hausenhof, schauten sich dort
um. Moritz zeigte sofort Interesse fiir den
Stall mit den Tieren. Es wurde beschlossen,
dass Moritz vier Wochen auf Probe aufge-
nommen werden sollte, um zu schauen, wie
es ihm gefiel, wie er sich zurechtfindet in ei-
ner vollig neuen, anderen Umgebung, was
eventuell sein Arbeitsbereich sein konnte,
und um seitens der Dorfgemeinschaft fest-
zustellen, ob er dort hineinpassen wiirde.
Die vier Wochen wurden ein Erfolg. Die
Eltern stellten fest, dass Moritz richtig auf-
blithte, ihm gefiel die Arbeit, mit den Men-
schen schien er sich gut zu verstehen und
Anzeichen von Heimweh nach Hause gab
es keine! Dass dann gerade ein Platz frei

war, war grofSes Gliick, denn es gibt durch-
aus Wartelisten, um hier eine Wohn- sowie
Arbeitsmoglichkeit zu finden. So zog Mo-
ritz im September 2011 um und ist seitdem
Hausenhof-Bewohner.

Strukturierter Tagesablauf

Wie in jeder anderen Werkstatt arbeiten die
Menschen hier sechs Stunden taglich. So
startete Moritz mit Stallarbeit am Vormittag
und nach dem Mittagessen arbeitete er in
der Bickerei. Nach einem Jahr gab es einen
Wechsel, nun arbeitet er vormittags in der
Hauswirtschaft und nachmittags im Stall.
Es gibt in Hausenhof ja sehr unterschied-
liche Tatigkeitsbereiche: Késerei, Bécke-
rei, Gértnerei, Weberei, Kerzenwerkstatt,
Tischlerei, Wascherei, Obstwerkstatt. Haus-
wirtschaft bedeutet, dass Moritz in einem
Wohnhaus (nicht sein eigenes) vormittags
hilft beim Saubermachen, Staubsaugen, den
Hof kehren, die Kiiche aufraumen und da-
nach der Kochin bei den Vorbereitungen
fir das Mittagessen. Nachmittags ist er in
der Landwirtschaft beschiftigt und u.a. zu-
standig fiir das Fittern der Kélber, er muss
den Stall saubermachen, hat im Schweine-
stall zu tun und war auch schon bei der Kar-
toffelernte dabei. Da muss Moritz richtig
zupacken, aber genau das gefillt ihm.

Die Freizeit wird gemeinsam verbracht.
Moritz spielte schon zu Hause gern Ak-
kordeon, das er auch mitgenommen hat,
abends werden im Haus Spiele gespielt, es
gibt Moglichkeiten zum Malen und Thea-
terspielen, die Gruppe macht am Wochen-
ende auch mal einen Ausflug, eine Radtour
oder geht zum Schwimmen. Wer abends in
seinem Zimmer z.B. Musik h6éren will, kann
das natiirlich so tun.

Fir das Frithstiick und das Abendes-
sen sind die Hausbewohner selbst zustin-
dig und im Wochenende wird gemeinsam
gekocht, dann kommt die Kchin nicht, am
Samstag putzt jeder sein Zimmer selbst.

Nichts los?

Die Kultur wird ins Dorf geholt

Auf den ersten Blick ist hier wenig los, der
Hausenhof liegt in einem landwirtschaft-
lichen Gebiet, umgeben von kleinen Déor-
fern, der nichste grofiere Ort ist Neustadt
an der Aisch (15 km). Die Bewohner ha-
ben keine Moglichkeiten, mal selbst zum
Bummeln zu gehen, ein spontaner Kino-
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oder Konzertbesuch gestaltet sich schwie-
rig, auch in Sachen Sport ist wenig geboten.
Hausenhof bietet allerdings ein wirklich
vielfiltiges Kulturprogramm fiir seine Be-
wohner: Theatervorstellungen, Musikver-
anstaltungen oder Vortrége, zu denen auch
Besucher willkommen sind. Es wird die
Kultur ins Dorf geholt, ein wirklich schéner
Theatersaal, der Novalis-Saal, bietet dazu
einen wiirdigen Rahmen

Leicht kann der Eindruck entstehen,
man lebt hier in einer heilen Welt, die Be-
wohner sind abgeschottet vom ,,richtigen”
Leben. Hier geht alles beschaulich seinen
Gang und alle sind gliicklich und zufrieden.

In Hausenhof ist jedoch auch der Zeit-
geist angekommen. Am Tag meines Be-
suches diskutierten gerade die Bewohner,
die Mitarbeiter und die Verwandten - im
Rahmen einer Tagung - tiber das Thema
Selbst-, Fremd- und Mitbestimmung. Die
Referentin hatte tags zuvor einen Workshop
mit den Bewohnern zum gleichen Thema
und jetzt sitzen sie beim Vortrag und dis-
kutieren mit, erzahlen, wo sie mehr mitbe-
stimmen und iiber was sie selbst bestim-
men mochten. Und wie an anderen Orten
entspricht ihre Meinung nicht unbedingt
die der Mitarbeiter oder Eltern. C.H.



Finf Jahre Haus Herta
So wohnen Ulrike, Petra und Stefanie!

Seit Oktober 2007 wohnen Ulrike (42 Jah-
re), Petra (30 Jahre) und Stefanie (25 Jahre)
in einer Wohngemeinschaft in dem kleinen
Ort Hosenfeld im Landkreis Fulda. Alle
drei haben Down-Syndrom und wuchsen
wie Geschwister in der Pflegefamilie Chris-
ta Petzinger und Christian Aschenbrenner
auf. Die Zukunft ihrer drei Kinder hat die
Pflegeeltern Christa Petziger und Christian
Aschenbrenner immer schon sehr beschaf-
tigt, sie wollten ihnen eine andere Perspek-
tive bieten als den iiblichen Weg. Das wire
ein Platz in einem Wohnheim in der Stadt
Fulda gewesen.

»Uns schwebte jedoch eine Wohnmog-
lichkeit vor in unserer Nahe, wo sie trotz ih-
rer Unterschiedlichkeiten gemeinsam leben
konnten. Und wo sie wohnortnah in ihrer
vertrauten Umgebung bleiben konnten®,
so Frau Petzinger. Als dann die Nachbarin,
die geliebte ,Oma Herta®, verstarb, und ihr
Haus zum Verkauf stand, nutzten die Eltern
diese Tatsache, um diesen Wunsch zu reali-
sieren. Das Haus liegt gleich gegeniiber, ide-
al fiir die drei Schwestern.

Bevor aber der Umzug stattfinden konn-
te, mussten viele Hiirden aus dem Weg ge-
raumt werden. Nicht nur musste das Haus
renoviert werden,
zung durch Fachpersonal aus dem Anto-
niusheim in Fulda musste organisiert wer-

auch die Unterstiit-

den. Zwar war das Ziel, den jungen Frauen
ein selbststandiges Leben zu ermdglichen,
dazu brauchten sie dennoch viele
Hilfen in der Alltagsgestal-

tung. Der Landkreis Ful-

da unterstiitzte jedoch diese
private und einmalige Form

des betreuten Wohnens von
erwachsenen Menschen mit
Behinderung und nach einer
langen Vorbereitungszeit konn-
ten die Schwestern einziehen und
die Frauen-WG war geboren.

Ein eigenes Haus -
kein Wohnheim!
Fir die drei jungen Damen war ein
Umzug in ein Wohnheim nie Ge-
sprachsthema. Ulrike, Petra und Stefa- nie
wollten weiterhin zusammenleben und das
vor allem in Hosenfeld, wo sie sich von ver-
stindnisvollen Nachbarn und Gemeinde-
mitgliedern angenommen und akzeptiert
fuhlten. Ein eigenes Haus, und das doch
ganz in der Nihe der Eltern, das konnten
sie sich gut vorstellen.

Voller Begeisterung richtete jede von ih-
nen, als es endlich soweit war, das eigene
Zimmer in den jeweiligen Lieblingsfarben
ein. Zum Einzug empfingen sie stolz alle
Giste, die ihrer selbst gestalteten Einladung
gefolgt waren.

Trotz aller Freude war das Wohnprojekt
fiir die Eltern und ihre Tochter eine grofle
Herausforderung. Es musste herausgefun-
den werden, was eine jede von den dreien
jeweils allein bewiltigen und wo selbst Ver-
antwortung {ibernommen werden kann.
Die alltaglichen Hausarbeiten miissen in
der Wohngemeinschaft entsprechend ver-
teilt werden. Dieser Lernprozess wurde zu-
néchst noch mit einem hohen Stundenmafl
von den Eltern ehrenamtlich begleitet. Zu-
satzlich unterstiitzten drei Fachkrifte die
Frauen 13 Stunden pro Woche in ihrer All-
tagsgestaltung und trainierten (und trainie-
ren immer noch) mit ihnen den Weg in die
Selbststandigkeit.

Jetzt, funf Jahre spiter, ziehen sich die
Eltern immer mehr aus dem ,,Betrieb“ zu-
riick. ,Irgenwann muss es ja auch ohne uns
funktionieren, so Christa Petzinger. Stolz
sind alle auf die vielen Meilensteine, die in-
zwischen erreicht sind. Morgens benétigt

M WOHNEN

beson-
ders Uli noch
grofle Unterstiitzung, da
sie sehr viel Zeit fiir den ganzen Ab-
lauf (Aufstehen, Waschen, Anziehen, Friih-
stiicken) braucht. Deswegen ist zu die-
sem Zeitpunkt die Anwesenheit der Eltern
noch erforderlich. Nach dem Friihstiick ge-
hen alle drei zur Arbeit; Ulrike und Stefa-
nie arbeiten in einer Werkstatt des Antoni-
usheims in Fulda und Petra hat gerade ihr
zehnjdhriges Arbeitsjubildum als Kinder-
gartenhelferin gefeiert. Abends versorgen
sie sich alleine und gehen auch selbststin-
dig zu Bett, obwohl die Eltern dann noch
zur ,Gute-Nacht-Geschichte® hereinschau-
en.

Anden Wochenenden kommt die Wohn-
assistenz, leitet an und unterstiitzt bei den
unterschiedlichsten Tétigkeiten im Haus-
halt, wobei viele Dinge den Schwestern
selbst inzwischen leicht von der Hand ge-
hen. Freilich sind die Eltern auch ofter da,
sie werden eingeladen auf eine Tasse Kaffee
zum Beispiel, aber dann kénnen sie auch
wieder heimgehen, denn so Petra: ,,Das hier
ist unser Haus!“ Abends telefoniert sie kurz
mit ihrer Mutter: ,,Alles paletti hier!", heifst
es dann, sie hat die Medikamente, die Ulri-
ke morgens nehmen muss, vorbereitet und
den Tisch fiirs Frithstiick gedeckt.

Und am Sonntagmorgen bekommen
Frau Petzinger und Herr Aschenbrenner
meistens ihr Frithstiick mit Cappuccino in
das ,alte Haus“ - so nennen die drei ihr
»Elternhaus“ - gebracht. C.H. m
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Das Buch ,Homoopathische Behandlung
von behinderten Kindern am Beispiel des
Down-Syndroms® erschien 1999 im Sonn-
tag Verlag. Seit einigen Jahren war es leider
vergriffen.

Nun hat der Autor, der Kinderarzt Dr.
Wolfgang Storm, das Buch tiberarbeitet und
liegt es uns als aktualisierte Neuauflage vor.
Der Titel hat sich leicht geandert, das Buch
heifit nun: ,Homdopathische Behandlung

PR, 1
E Wohnen heute

Ssant

behinderter Kinder®, vom Umschlag lacht
uns ein junger Mann mit Down-Syndrom
entgegen, der Sohn des Verfassers.

Erst wenn man die erste Seite aufge-
schlagen hat, sieht man den Untertitel:
Wichtige Anwendungsgebiete und Fallbei-
spiele am Beispiel Down-Syndrom.

Im Vorwort erklart uns Wolfgang Storm,
der mehr als 20 Jahre an der Kinderklinik
des St. Vincenz Krankenhauses in Pader-
born eine Ambulanz firr Kinder mit Down-
Syndrom leitete — die erste und wéhrend all
dieser Jahre auch die einzige ihrer Art in
Deutschland -, wie er zu der Homgopathie
gekommen ist. Als ausgebildeter Schulme-
diziner hatte er zundchst doch erhebliche
Vorurteile gegeniiber der Homoopathie

Allmiéhlich lernte er das theoretische
Geriist der Homgopathie besser kennen
und verstehen, versuchte es auch an sich
selbst und war immer mehr von den Mog-
lichkeiten dieser Heilmethode iiberzeugt

Weil er die Skepsis seiner arztlichen Kol-
legen kennt, méchte er jhnen mit diesem
Buch Mut machen, sich auf das Experiment
Homoopathie einzulassen.

Eltern mochte er mit diesem Buch eben-
falls eine Alternative zum iiblichen schul-
medizinischen Weg aufzeichnen, wobei er
betont, dass nicht alle medizinischen Pro-
bleme mit der Homdopathie geheilt wer-
den konnen. Aber viele Erkrankungen, die
bei Menschen mit Down-Syndrom héiufig
auftreten, konnen mit der Homdoopathie
geheilt oder gelindert werden, oft konnen
homéoopathische Mittel den Allgemeinzu-
stand des Kindes verbessern.

Als Erginzung zum Thema ,,Wohnen® in
dieser Ausgabe von Leben mit Down-Syn-
drom konnen wir diese Broschiire empfeh-
len.

Mit dieser Broschiire bietet die Bundes-
vereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit
Behinderung, deren Eltern, Angehérigen
und rechtlichen Betreuern Informationen,
die bei der Suche nach Wohnalternativen
zum Elternhaus oder der jetzigen Wohn-
form behilflich sein sollen. Die ausgefiihr-
ten Wohnbeispiele haben Menschen mit
jeder Art von Behinderung im Blick, unab-
héngig vom Umfang des Unterstiitzungs-
bedarfs. Wohnen kann jeder Mensch - es
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Das Buch ist in drei Teile gegliedert: Im
ersten geht es um das Down-Syndrom. Was
ist das? Teil zwei vermittelt Basiswissen zur
Homoéopathie und im dritten Teil folgen
Beispiele aus der Praxis, wie die Behand-
lung von Infektionen, gastrointestinalen
Problemen, Obstipation, Haarverlust, Neu-
rodermitis, Verhaltensauffalligkeiten usw.

Die Homoopathie behandelt den gan-
zen Menschen, nicht nur die Symptome, so
kann man aus diesen Fallbeispielen auch
nicht die Behandlung fiir das eigene Kind,
das an einem dhnlichen Problem leidet, ab-
leiten. Dazu miissen Eltern mit ihrem Kind
einen guten homdoopathischen Arzt besu-
chen, der sich Zeit nimmt, das ganze Kind
kennenzulernen, um herauszufinden, wie
er es mit homoopathischen Mitteln starken
kann, damit es die Krankheit von innen aus
selbst besiegt.

Das Buch war - und ist auch in der neu-
en erweiterten Auflage - eine gute Ergin-
zung zu der schulmedizinischen Litera-
tur. Die Homéoopathie zeigt Familien einen
neuen Weg, den es sich lohnt, genauer zu
betrachten und auszuprobieren.

Wir im InfoCenter haben immer wieder
Anfragen nach diesem Buch bekommen
und freuen uns, dass das Buch jetzt wie-
der erhiltlich ist — auch in unserem Web-
shop! CH

muss nicht trainiert werden. Es ist sicherzu-
stellen, dass jeder Mensch die erforderliche
Unterstiitzung erhalt, die seinen individuel-
len Bedarf deckt. Darauf miissen sich Men-
schen mit Behinderung und ihre Angehori-
gen verlassen konnen.

»Die in der Broschiire aufgefiihrten
Beispiele sollen allen Beteiligten Mut ma-
chen, sich bei ihren Wohnanbietern und
Leistungstragern fiir die Schaffung und
Weiterentwicklung vielfaltiger Wohnfor-
men offensiver einzusetzen. So wird das
Waunsch- und Wahlrecht Wirklichkeit.“

Aus dem Vorwort
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Es war ihr ,schmerzliches Geheimnis®
schreibt Monika Hey in der Danksagung
am Schluss ihres Buchs. Jetzt ist es kein Ge-
heimnis mehr, aber die Erfahrung der Ab-
treibung ist dadurch vermutlich nicht we-
niger schmerzhaft oder traumatisch. Zehn
Jahre dauerte es, bis sie dahinter kam, wie
es ihr und ihrem Sohn Leon passieren
konnte, dass nach der Diagnose Down-
Syndrom kein Weg mehr am Beenden sei-
nes iiber 15 Wochen jungen Lebens vor-
beigefiihrt hatte. Leon verdanken alle, die
es lesen werden, das Buch ,,Mein gldserner
Bauch® - so makaber es klingen mag.
Seine Mutter wollte wirklich verste-
hen, was geschehen ist. Wohl wissend, we-
der sein Leben kann dadurch zuriickge-
holt werden noch ihres wieder ganz heil
werden. Thre personliche Erfahrung, Ge-
sprache mit anderen, die vor der gleichen
Entscheidung gestanden sind, und eine
griindliche Recherche rund um die Pra-
nataldiagnostik fliefen in ,Mein gldser-
ner Bauch® ein. Monika Hey ordnet vie-
le Fakten, erkldrt medizinische Begriffe
im Themengebiet Prianataldiagnostik und
die zeitliche Anordnung des medizinisch-
technischen Fortschritts auf diesem Gebiet.
Sie beruft sich auf Statistiken, schildert die
Gesetzeslage um Schwangerschaftsabbruch
und Gendiagnostikgesetz, ldsst Stimmen
von Fachmenschen aus dem gynékolo-
gischen und humangenetischen Bereich
sprechen, und konsequent stellt sie unbe-
queme Fragen an sich selbst und an die Ge-

sellschaft. Dabei informiert sie, beschreibt
und formuliert Thesen, die dringend disku-
tiert werden miissen. Vor allem unter Arz-
tinnen und Arzten, wihrend der Ausbil-
dung zu diesem Beruf, auch in juristischen
und parlamentarischen Kreisen, die fiir un-
sere Gesetzgebung verantwortlich zeich-
nen. Damit Frauen nicht erst knapp vor der
dramatischen Entscheidung stehend, sich
mit der Pranataldiagnostik auseinanderset-
zen. In diesem Moment ist es ndmlich viel
zu spit. Frauen miissen viel frither wissen,
so der Appell der Autorin, dass ihnen psy-
chosoziale Beratung gesetzlich zugesichert
ist. Und vor allem, dass sie Gebrauch ma-
chen konnen von ihrem Recht auf Nicht-
wissen. Heys Ruf nach Aufkldrung ist im
gesamten Buch uniiberhérbar. Ohne Infor-
mationen dartiber, was vorgeburtliche Un-
tersuchungsmethoden bezwecken, kann der
»Automatismus weitgehend unreflektierter
Pranataldiagnostik“ - und das ist nach Heys
Auffassung ,die herrschende gesellschaftli-
che Praxis“ — nicht unterbrochen werden.
Dieser Automatismus geht auf Kosten von
Ungeborenen mit Down-Syndrom. Wer bis-
lang daran gezweifelt hat, dass sich der Erst-
trimester-Test nicht auf diese Kinder in
erster Linie stiirzt, wird die Meinung neu
durchdenken miissen. Denn Monika Hey
kann es tiberzeugend darlegen. Allein die
Messung der Nackentransparenz hat keinen
anderen Zweck, als den Verdacht auf Down-
Syndrom und nur Down-Syndrom beim
Fotus zu widerlegen, oder ihn zu bestétigen.
Das ist lediglich einer von vielen Aspekten
des Themas ,Wie die Pranataldiagnostik un-
ser Verhaltnis zum Leben verandert®, und
die verstandlich, fundiert und systematisch
in diesem Buch beleuchtet werden.

Die Autorin klirt auf, dass Schwange-
renvorsorge und Pranataldiagnostik grund-
verschiedene Ziele verfolgen. Die Letztere
will planvoll Beweismaterial fiir eine Er-
krankung oder Fehlbildung des Kindes so-
wie Abweichungen vom durchschnittlichen
Chromosomensatz liefern. Frauen und ihre
Partner tappen uniiberlegt, haufig aus Un-
wissen in diese Falle, wohl glaubend, die
vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden
verschaffen ihnen die Gewissheit iiber ei-
nen freudigen Weiterverlauf der Schwan-
gerschaft, letztlich verleihen sie ihrem Kind
einen Siegel ,Gesund".

Sollte aber Trisomie 21 diagnostiziert
werden, erweist sich diese Haltung als
Selbsttduschung. Und werdende Eltern be-
kommen ein gesellschaftliches Klima zu
spiiren, das beim Namen genannt werden
darf: Es ist namlich langst die Eiszeit ange-
brochen fiir Ungeborene mit diagnostizier-
ter Behinderung und Eltern, die sich fiir ihr

PUBLIKATIONEN

Weiterleben entscheiden.

Zu recht ermahnt Monika Hey: ,War-
um richten wir also unsere Aufmerksam-
keit so sehr auf die Verhinderung von be-
hinderten Foten?, zumal die Statistiken
Binde dariiber sprechen, dass angebore-
ne Behinderungen einen geringen Prozent-
satz unter allen Varianten von Behinde-
rungen ausmachen. Sie gibt in ihrem Buch
einige Antworten auf diese Frage. Es sind
die bekannten finanziellen Lasten, die die
Gesellschaft glaubt tragen zu miissen und
nicht tragen zu konnen. Es sind die juris-
tischen Absicherungen in den gynikologi-
schen Praxen, um auf Schadenersatz nicht
angeklagt zu werden. Auch das pure Un-
wissen - erschreckend oft unter den Medi-
zinern - liber die Potenziale von Menschen
mit Down-Syndrom, die heute besser denn
je gefordert werden konnen. Nicht zuletzt
sind es die fehlenden Gelegenheiten einer
direkten Begegnung.

All diese Facetten des Umgangs mit Pré-
nataldiagnostik deckt Monika Hey ordnend
auf. Thre Beobachtungen, ja das Beweisma-
terial dafiir, dass wir uns als Gesellschaft
fast ungemerkt in eine Sackgasse hinein-
verfahren, klingen kaum klagend oder an-
klagend. Sie schafft schier Unmdgliches:
eine durchdachte Analyse unseres gesell-
schaftlichen Umgangs mit dem Leben zu
schreiben, bei der sie sich selbst aus der
Verantwortung nicht stiehlt.

Wahrscheinlich gibt es aktuell kein an-
deres Buch in deutscher Sprache, das dem
Thema Préanataldiagnostik und dem gesell-
schaftlichen Umgang mit ihr so scharfsin-
nig, nachbohrend und gleichzeitig mensch-
lich entgegentritt. Es ist ein hoch aktuelles
und wichtiges Buch. Noch wichtiger ist,
dass es gelesen und diskutiert wird. Sollte
eine schwangere Frau dieses Buch im Regal
ihres Gynikologen entdecken, kann sie sich
zur Wahl des Arztes ihres Vertrauens gra-
tulieren. Alle anderen Leserinnen und Le-
ser diirfen sich von Monika Hey informiert
wissen, ,dass die Entscheidung tiber Leben
und Tod eines Fétus eines der grofiten Di-
lemmata in modernen Gesellschaften sein
wird, nicht nur in der Europaischen Union,
sondern weltweit. Dort, wo die Technologie
zur Verfugung steht, wird Prénataldiagnos-
tik angewandt. Massenhaft.“ Das darf nicht
oft genug gesagt werden.  Elzbieta Szczebak
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Es ist ein gewagtes Projekt. Die Hauptfi-
gur im Roman ,Topless Coffee®, eine Frau
Ende 30 mit zwei Kindern, einem ausfiil-
lenden Job und Eheleben, muss sich nach
der Fruchtwasseruntersuchung entscheiden
— fiir oder gegen ihr Ungeborenes mit der
Diagnose Down-Syndrom. Welche Gedan-
ken sie dabei bewegen, wie ihr Umfeld re-
agiert, was sie entscheidet und welchen Lauf
ihr Leben nach der Entscheidung nimmt -
das ist in aller Kiirze die Romanhandlung.
Berichte von Frauen, die ihre Abtrei-
bungs-Erfahrungen schildern, sind keine
Seltenheit mehr. Ein Roman dariiber er-
scheint nun zum ersten Mal im deutsch-
sprachigen Raum. Aus einem Online-Arti-
kel geht es hervor, dass Monika Gehner sich
auf ihre eigene Biografie stiitzt (www.nido.
de/artikel/heftkritik-nido-102012/triso-
mie/). Weif§ man das, beeinflusst es nattir-
lich die Lektiire. Das erkldrt zum Beispiel,
warum manche Buchpassagen als gelun-
gen empfunden werden, andere sich dage-
gen wie ein Protokoll aus Therapiesitzungen
anfithlen oder wie Eintrége aus der Fach-
literatur. Vielleicht sollte man den Roman
einfach nicht unter dem Gesichtspunkt se-

Nun hat der Kinderarzt und Buchautor
Holm Schneider schon eine zweite Ge-
schichte geschrieben iiber seine beiden be-
sonderen Protagonisten — iiber Flo, der eine
seltene Hautkrankheit hat und deswegen
nicht in der Sonne sein kann, und Carolin,
seine kleine Freundin mit Down-Syndrom.
Weshalb Holm Schneider, der Professor am
Universitatsklinikum Erlangen, schon seit
Jahren Kinderbiicher schreibt? Zunachst
waren es wohl Geschichten fiir seine eige-
nen vier Kinder. Inzwischen aber erreichen
seine Biicher viele andere und das ist gut so.
Denn seine Geschichten machen Spafi.
Auch im zweiten Band iiber Flo und Ca-
rolin werden die beiden in ein spannendes
Abenteuer verstrickt und gelingt es ihnen,
jemandem aus der Patsche zu helfen, weil
sie es gemeinsam schaffen, einen Pleitegei-
er zu vertreiben, obwohl Carolin von die-
sem Vogel eigentlich noch nie gehort hat.
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ner literarischen Qualitdten lesen? Wer das
macht, wird vermutlich enttauscht das Buch
zuklappen. Es stellt sich auch die Frage, fiir
wen wurde ,Topless Coffee“ geschrieben?
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
sind es definitiv nicht. Frauen, die eine be-
grenzte Zeit haben, nach der vorgeburtli-
chen Diagnose Down-Syndrom ihre Ent-
scheidung zu féllen, umso weniger. Keine
Frau wiirde in dieser Situation nach einem
Roman greifen. Sie braucht echte Stiitzen:
kompetente und unaufdringliche Arzte und
Beraterinnen; klare, realistische Informati-
onen tiber das Down-Syndrom; am besten
direkten Kontakt zu Familien, die mit ei-
nem Menschen mit diesem Syndrom leben.
Der Roman bricht auch nicht unbedingt
die Lanze fiir Ungeborene mit Trisomie 21,
trotz solcher Sitze wie diese: S. 103 ,Vieles,
was man verloren hatte, konnte man wie-
der finden. Aber ein totes Kind konnte kei-
ner mehr zum Leben erwecken. Diese Ent-
scheidung fiir den Tod war unwiderruflich
- einmal entschieden, fir immer entschie-
den’ S. 97 ,,Keiner, den die Schwangere bei
ihrer Entscheidung um sich gehabt hatte,
hatte fiir das Kind Partei ergriffen. Keiner.*

Elzbieta Szczebak

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

Und eigentlich geht es im Buch zunéchst
um einen traurige Sache, denn die alte Ol-
fabrik, in der Flo sich vor der Sonne ver-
steckt, wird abgerissen und nur Carolin
versteht, wie schlimm das fiir Flo ist. Aber
wenn Carolin etwas erzdhlt, horen Erwach-
sene meistens gar nicht richtig zu, nur Frau
Trawoger hat Verstandnis und ... einen ge-
eigneten Keller! Allerdings hat sie ein Prob-
lem mit dem Pleitegeier.

Es ist Holm Schneider wieder gelungen,
mit einfachen Worten eine schone, span-
nende Geschichte zu erzdhlen, die den jun-
gen Lesern und Leserinnen gefallen wird.
Die vielen Farbfotos vermitteln ein realisti-
sches Bild vom Umfeld der beiden Kinder -
auch das tragt zum Charme des Buches bei.

Wenn man auf dem Geschmack dieser
liebenswerten Geschichten von Flo und Ca-
rolin gekommen ist, fragt man sich nun na-
tiirlich: Wird es noch mehr Abenteuer mit
den beiden geben? Wir sind gespannt.CH



Freiwilliges Soziales Jahr (FSJ) im Kinderladen

,Nikolais Lebensfreude hat
mich starker gemacht”

TEXT: DETLEV HINTZE

biturientin Line suchte fiir eine
A Richtungsentscheidung einen un-

gewohnlichen Weg. Als FSJlerin
kitmmerte sie sich zwolf Monate lang im
Mannheimer Kinderladen Rappelkiste um
Nikolai, einen Jungen mit Down-Syndrom.
Und am Ende stellte sich die Frage: Wer hat
hier eigentlich von wem profitiert?

Eines vorweg: Nikolai geht inzwischen
gerne und mit Freude in die 1. Klasse einer
Mannheimer Grundschule. An die schone
Zeit in der Rappelkiste erinnert ihn Line,
die auch jetzt noch ab und an zum ,,Sit-
ting“ zu Besuch kommt. Nikolai hat Line
ins Herz geschlossen — und umgekehrt. Vor
allem aber sagt Line heute: ,Ich habe fiir
mich selbst ganz viel von Nikolai gelernt.*
Doch der Reihe nach.

Line ist die Drittélteste einer Patchwork-
familie mit neun Kindern. ,Da ist Leben in
der Bude, da ist immer etwas los®, sagt die
zierliche junge Frau. Verantwortung iiber-
nehmen, sich um die Geschwister kiim-
mern, sich engagieren — Line ist selbst ein
Kind der Rappelkiste, wo man individu-
elle Forderung der Kinder wirklich grof§

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

schreibt. Am Gymnasium wird sie Schul-
sprecherin, macht 2011 ihr Abitur und
weifd eigentlich nur, dass sie spéter einmal
mit Kindern arbeiten mochte. Lehrerin
oder Erzieherin, vielleicht auch Sonderpé-
dagogin? Da nimmt die umtriebige Line
eine Auszeit, schaut, wie sie mit den Hemm-
schwellen und den Selbstzweifeln zurecht-
kommt.

»Anfangs war ich ganz unsicher, wie ich
mit Nikolai umgehen sollte.“ Und die FS]le-
rin figt noch hinzu: ,, Ich habe nicht gelernt,
wie man behinderten Kindern gegeniiber-
tritt.“ Das Leben und der Alltag haben das
rasch nachgeholt. Man muss sich mehr Zeit
beim Essen nehmen, einfach sitzen bleiben.
Viele Kinder sind bockig, wenn es ums An-
ziehen von Kleidern oder Schuhen geht -
Nikolai auch. ,,Im Spaf$ haben wir dann ge-
kiampft, unliebsames Tun in spielerisches
Tun verpackt. Und ich habe vor allem eines
gelernt: Geduld, Geduld und nochmals Ge-
duld.“ Das war die erste Lektion und als ich
genauer hinschauen konnte, machte ich fiir
mich iiberraschende Entdeckungen: Niko-
lai ist immer fréhlich und lebensbejahend.
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Er steckt mit seiner Lebensfreude Mitmen-
schen an und zeigt dabei ganz unverbliimt
und direkt, was ihm geféllt. Er mag Gerau-
sche, ob Glockenspiel, Gitarre oder Blech-
dose. Er turnt gerne im Matratzenzimmer.
Besonders gerne kuschelt er, gestikuliert,
zeigt sein Gliick. Er plappert viel in seiner
eigenen Sprache, will sich mitteilen in Wor-
ten und in einer Sprache, die wir leider nicht
verstehen. Line sagt nachdenklich dazu:
»Ich glaube, Kinder mit Down-Syndrom
darf man nicht unterschétzen, sie sind im-
mer wieder fiir eine Uberraschung gut.”

Nach zwolf Monaten Rappelkiste stellte
die Mannheimerin durchaus selbstkritisch
fest: ,Nikolai hat mir die Scheu im Umgang
mit Behinderten genommen.“ Lange hatte
sich Line mit der Frage herumgequilt, ob
nicht Mitleid tiber das Schicksal anderer fiir
sie selbst spater im Berufsleben eine zu gro-
3e Belastung werden konnte. Aus der Nihe
zu Nikolai hat sich ein Verhaltnis zwischen
Betreuerin und Kind gebildet, das Nikolai
als Akzeptanz erfahren durfte und Line zu
neuem Selbstbewusstsein verholfen hat. In-
zwischen studiert sie Pddagogik in Heidel-
berg mit dem Ziel Lehramt.

Sie hat eines in ihrem jungen Leben aus
der Rappelkistenzeit mitgenommen: ,Die
Offenheit, mit der Nikolai auf mich zuge-
gangen ist, konnte ich ihm zuriickgeben.®
Da fiigt sich die dankbare Selbsteinschit-
zung: ,Nikolais Lebensfreude hat mich
starker gemacht.“

So cool ist Levin!

Levin wurde Juni 2010 in Tiibingen
geboren und entwickelt sich bes-
tens. Ein zufriedener kleiner Junge,
der sich gut beschdftigen kann
und viel lacht. Unseren kleinen
~Rockstar’ so schreibt seine Mutter,
nehmen wir (iberall mit hin: auf
Messen, zu Veranstaltungen und
Festen, sogar ins Fittness-Studio.
Und (iberall freuen sich die Leute!
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Besondere Geschwister —
Erfahrungsbericht einer grolsen Schwester

ein Name ist Anne, ich wurde im
M Dezember 22 Jahre alt und war

letzten Sommer fiir ein mehrwo-
chiges Praktikum im InfoCenter. Mit man-
chen Mitgliedern telefonierte ich in der
Zeit, vielleicht auch mit Thnen? Natiirlich
kam ich nicht vollig grundlos ausgerech-
net zum Down-Syndrom InfoCenter, nein.
Es gab viele kleine und zwei Hauptgriin-
de dafiir. Letztere heiflen Laura und Hen-
rik, werden bald 18 bzw. 13 Jahre alt, und
haben beide das Down-Syndrom. Wenn ich
das in nicht einschldgigem Kontext erwah-
ne, kommen in der Regel drei Fragen auf:
Sind das Zwillinge? - Nein. Sind sie leibli-
che Kinder (deiner Eltern)? -Ja. Haben dei-
ne Eltern das vor der Geburt gewusst? - Ja.
Zwei Mal.

Bei uns bin ich die Ausnahme!

Ich frage mich, ob meine Geschwister sich
anders wahrnehmen als Kinder, die als ein-
zige Person in einer Familie Down-Syn-
drom haben. Denn unter uns ,,Kindern® bin
ich die einzige mit nur 46 Chromosomen.
Bei uns bin ich die Ausnahme - nicht ,,nor-
mal® Ich mochte im Folgenden versuchen,
moglichst wenig iiber meine Familienmit-
glieder an sich zu erzdhlen, denn das steht
mir nicht zu. Ich hatte auch etwas dagegen,
wenn sie in einer Zeitschrift Informationen
tiber mich preisgiben, die personlich wi-
ren. Daher werde ich mich bemiihen, hier
von mir als Schwester von zwei besonderen
Menschen zu berichten, was mich sehr ge-
prégt hat.

Ist das anstrengend?

Wie das so sei, wurde ich manchmal ge-
fragt, sicher sehr anstrengend. Und die
Antwort lautet, das ist fiir mich normal
Ich kenne es nicht anders. Von Zeit zu
Zeit bin ich sehr an Berichten von ,nor-
malen“ Geschwisterkonstellationen inter-
essiert, mochte einfach wissen, wie das ist/
sein kann. Dann miissen zum Beispiel mei-
ne Eltern von ihren Geschwistern und ih-
rer Beziehung zu ihnen erzahlen. Was mich
bei Erwachsenen oft wundert ist, wie man
sein eigenes Leben so unabhéngig von sei-
nen Geschwistern gestalten kann. Das kann
ich mir fiir uns gar nicht vorstellen. In der
Oberstufe kam manchmal im Gesprich mit
Mitschiilern die enge Beziehung zur Spra-

che, die wir drei haben. Ich hatte nicht den
Eindruck, dass das komisch gefunden wur-
de. Eher etwas erstaunlich und vielleicht so-
gar schon. Wer weif3, vielleicht sehen Hen-
rik und Laura das (mal) anders und wollen
mich seltener sehen. (Zurzeit sehen wir uns
meist alle zwei bis drei Wochen, manchmal
ofter, manchmal weniger.)

Als der Gedanke an einen Erfahrungs-
bericht fiir die Zeitschrift aufkam, iiberleg-
te ich, was Leser interessieren konnte. Und
witzigerweise erinnere ich mich tiberhaupt
nicht mehr daran, wie unsere Eltern mir
zum ersten Mal vom Down-Syndrom er-
zdhlten. Meine Eltern wissen es leider auch
nicht mehr. Wie man die Botschaft gut rii-
berbringt, kann ich also niemandem sa-
gen. (Wie mir mein Vater beide Male von
der Geburt erzahlte, weif} ich dagegen noch
aufs Wort genau!)

An die Zeit vor unserem Umzug, als ich
acht Jahre alt war und Henrik noch nicht
auf der Welt, habe ich zum Thema Behinde-
rung gar keine Erinnerung. Laura war ein-
fach meine kleine Schwester und ich auch
noch etwas jung fiir das Thema. Frithfor-
derung etc. war eben so. Nach dem Um-
zug war Mama mit Henrik schwanger und
auf einmal war das Thema prasent ... denn
dass es ,nur“ Down-Syndrom wiirde, war
nicht klar.

Seitdem ist ,,Behinderung® fiir mich im-
mer prasent gewesen. Wobei meine Ge-
schwister natiirlich in erster Linie sie selbst
sind! Dem ,Sondersystem“ konnten wir
trotzdem nicht entgehen - noch dazu war
unser Vater 15 Jahre lang Leiter einer WfbM.

Familienalltag

Unser Alltag spielte sich ein wie in jeder an-
deren Familie. An eine sich wiederholen-
de Szene erinnere ich mich gut: Wochenen-
de, morgens, ich werde durch das Gerdusch
des metallenen Treppengeldnders unter den
Hinden meiner kleinen Schwester (5-7 Jah-
re) wach und weif3, was kommen wird. Es
bleibt noch geniigend Zeit, auf dem Bauch
liegend mit Fiiflen und Héanden die Bettde-
cke von innen zu fixieren, dann stiirmt Lau-
ra herein, 6ffnet die Gardinen und gibt sich
alle Mithe, mir die Decke wegzuziehen. Ich
stelle mich auch noch schlafend, als Mama
mit Henrik auf dem Arm hereinlduft und
zischt: ,,Laura, lass die Anne schlafen!“
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Wir verbrachten viel Zeit miteinan-
der, manchmal brachte ich Laura mit dem
Roller in den Kindergarten, Henrik schob
ich im Kinderwagen durch die Gegend,
»bis er einschlaft®. Die Aufforderung, doch
mal ,konstruktiv zu spielen, hitte und
habe ich gerne an unsere Mutter zuriick-
gegeben. Manchmal wollte ich nicht. Das
ist auch normal. Ich denke, dass ich iiber-
durchschnittlich als grofle Schwester be-
ansprucht wurde, aber das werden andere
auch. Ich war nie wegen ihrer Behinderung
oder eventuell daraus entstehender Schwie-
rigkeiten sauer auf meine Geschwister.
Wenn tiberhaupt, habe ich unseren Eltern
veriibelt, dass sie nicht immer Zeit fir al-
les hatten. Wobei ich dieses Gefiihl zugege-
ben selten zugelassen habe. Vorherrschend
war meist meine Haltung, dass meine Ge-
schwister alles verdienen, was sie bekom-
men und auch die Aufmerksamkeit unse-
rer Eltern ihnen angesichts allem, was sie
durchmachen mussten, eher zusteht. (Ja:
Prisens.)

Auseinandersetzung mit der besonderen
Situation

Mit zwolf, 13 Jahren entlastete ich unse-
re Eltern dann aber entgegen meinem Vor-
haben nicht mehr so; mein Selbstwertge-
fithl war nicht besonders hoch, ich hatte
das Gefiihl ,,unterzugehen und ich bekam
Schwierigkeiten mit dem Essen, wie leider
viele Méddchen. Es folgte ein sehr intensi-
ves Jahr, in dem ich meinen Appetit und die
Lust am Leben wiederfand.

Auf Geschwisterseminaren der Lebens-
hilfe Rheinland-Pfalz fand ich Austausch
mit anderen Kindern/Jugendlichen in einer
dhnlichen Familiensituation. Nichts erkla-
ren oder gar rechtfertigen zu miissen, war
sehr angenehm. In der Schule versuchte ich
durch einzelne Referate und Projekte, mei-
ne Sicht zum Thema Behinderung/DS zu
verbreiten. Denn irgendwann hatte ich fest-
gestellt, wenn ich beeinflussen will, was die
Leute denken, muss ich es selber machen.

»lch bin nicht nur die Schwester von ...!I“

In den letzten zweieinhalb Jahren, d.h. seit
dem Abitur und meinem Auszug, habe ich
mich verdndert, bin erwachsener gewor-
den, sagt mein Vater. Das sehe ich auch so.
Als eigene Person habe ich dazugelernt.



Die neueste Erkenntnis ist, dass ich inzwi-
schen gut mit Kritik umgehen kann und
mich nicht mehr personlich angegriffen
und demontiert fithle. Ein anderer wichti-
ger Schritt vorher war allerdings festzustel-
len, wer ICH eigentlich bin. Nicht nur ,,die
Schwester von ... !

In den ersten Tagen an der Uni war ich
selbst tiberrascht von meiner kurzen Ratlo-
sigkeit. Sicher wollte und will ich nieman-
den verleugnen, aber wer erzihlt schon bei
den ersten Begegnungen von seinen Ge-
schwistern?! Inzwischen wissen natiirlich
alle Bescheid, aber es spielt in unterschied-
lichem Mafe eine Rolle und meistens ist es
fiir die Kontakte hier am Studienort nicht
relevant.

Manchmal teste ich, wie weit ich in Be-
gegnungen gehen kann, ganz normal von
mir oder gegebenenfalls von meiner Fami-
lie zu erzdhlen. Denn ohne die Erwdhnung
des Down-Syndroms im Gesprich werden
ab irgendeinem Punkt meist Fragen aufge-
worfen werden, weil ein Sachverhalt nicht
mit dem normalen Leben in Verbindung
gebracht werden kann (z.B. warum meine
Schwester nicht mit dem Zug zu mir kom-
men kann). Bitte nicht aufregen: ,,Normal®
heif3t hier nur ohne sogenannte geistige Be-
hinderung, im engeren Sinne ohne Down-
Syndrom.

Das ist auch etwas, was ich im Studium
gelernt habe: Dinge versuchen zu benen-
nen, ohne darauf zu achten, wen ich gera-
de womoglich verletze, was ich natiirlich
nie beabsichtige. Rein deskriptiv gemeint
sind meine ,Normalitdts-“Ausdriicke, seit
ich mich auf den Soziologen Erving Goft-
man stiitze. Denn das studiere ich: Soziolo-
gie (in Bielefeld - ja, das gibt es!). Seit ich
etwa 14 Jahre alt war, war das mein Plan. Es
schien die Antwort auf alle meine Interes-
sen zu sein. Ich kann mich mit Religion, mit
Wirtschaft, mit Politik, mit der Gesellschaft
beschiftigen. Und vor allem auch mit Be-
hinderung. Was ist das eigentlich? Zu oben:
Was ist normal? Wer bestimmt das bzw. wie
wird das ausgehandelt? Was folgt daraus?
... Was konnte man verindern? Ich ent-
schied mich also, bei dem Thema zu blei-
ben. Manche sehen das kritisch. Fiir mich
war es vollig klar, weil ich das Gefiihl habe,
meinen Platz in der Welt gefunden zu ha-
ben. Es ist ein Feld, in dem ich vieles ken-

ne und etwas tun kann. Das Studium macht
mir inhaltlich Spafy und auch das Leben als
Studentin mag ich. Ich wohne alleine, das
war mir sehr wichtig. Ich wollte mich nicht
auf fremde Personen einstellen miissen.
Wenige Tage vor meinem Auszug hatte ich
bereits das Programm der Einfithrungswo-
che erhalten. Fiir Montag stand abends ein
Kneipenbesuch auf dem Programm. Mama
fragte, wie wir das denn machen wiirden,
ob ich anriefe, wenn ich heimkdme. Da
stutzte ich wirklich einen Moment, bis ich
sagte: ,,Mit Sicherheit nicht.”

Ganz gliicklich als groBe Schwester
Obwohl ich nie ausschliellich auf meine
Geschwister fixiert war, waren und sind sie
der zentrale Bestandteil meines Lebens und
unserer Familie. Das ist im Umgang mit
mir wahrscheinlich manchmal eine Her-
ausforderung fiir meine Freunde, aber ich
glaube nicht, dass ich mit dem Thema ner-
ve. Wobei ich sehr gerne kleine Anekdo-
ten erzédhle. Kleine Geschichte dazu: Meine
Schwester fand letzten November schon das
Versteck der Weihnachtsgeschenke. Aus ir-
gendeinem Grund schob sie einen Stuhl an
den Kellerschrank und guckte, was drauf
war. Darauthin stand sie (mit gefiillten
Hinden hinter dem Riicken) strahlend wie
ein Honigkuchenpferd vor Mama oben in
der Wohnung und sagte: ,,Mama, weif3t du
was? Es gibt auch Uberraschungen - und
manchmal findet man die!“

Auch meine Geschwister, jetzt in der
Pubertit, erleben die Zeit, in der die El-
tern schwierig werden. Das kann natiir-
lich ziemlich nerven - auch normal. Aber
ich bin sehr stolz auf sie. Was sie schon alles
geschafft haben - und dabei ihren Lebens-
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mut nicht verloren! Sie geben mir Hoffnung
und Liebe. Wenn ich mich richtig schlecht
fithle oder mich mit meinen Eltern gestrit-
ten habe, suche ich immer erst Laura. Es ist
wunderbar, die beiden wachsen zu sehen,
auch wenn mich das Tempo manchmal er-
schreckt. Immer 6fter lachen wir angesichts
einer Schlagfertigkeit, die einfach fantas-
tisch ist. Wir sind - wieder - dabei, unse-
re Rolle als Geschwister herauszufinden.
Denn ich bin nicht die Mutter (obwohl das
verschiedentlich in 6ffentlichen Situationen
angenommen wurde); stattdessen bin ich
ganz gliicklich als grof3e Schwester!

Eines am Rande: Was mich aufregt, ist
das Bild von Down-Syndrom, das in vielen
Zeitungsartikeln vermittelt wird: Jemand
»leidet am Down-Syndrom. Ich mdchte
immer schreien: Nein, meine Geschwister
sind nicht krank! Thnen tut auch erst mal
nichts weh, das wiirden sie sagen. Down-
Syndrom, ha! An sich kein Problem. Was
nervt sind (tatsichliche) Krankheiten und
Teilhabebeeintrachtigungen.

So, jetzt haben Sie eine Idee von meinen
Erfahrungen als grofle Schwester. Danke
fir Thr Interesse! Es fehlt natiirlich fast al-
les, aber ein Text ist nie fertig, wie ich an der
Uni feststellte.

Kontakt?

Wenn Sie sich vielleicht in einer dhnlichen
Situation befinden (bzw. Ihre Kinder ohne
Down-Syndrom) und jemand Kontakt zu
mir/uns aufnehmen mochte, wenden Sie
sich bitte an das InfoCenter! B
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Und wie ich mich freuel

Ein Tag mit Monika

FOTOS: REGINA MARIA SUCHY TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

Monika. Heute eine Frau in den Vierzi-
gern, die in einer GroB3stadt im Siiden
Deutschlands aufgewachsen ist und bis
heute dort lebt. Wie ist der Alltag die-
ser Frau? Wie lebt sie? Zwei neugierige
Frauen in Monikas Alter, Fotografin Re-
gina Maria Suchy und die Autorin die-
ser Zeilen, wollten es wissen.

Letzten Sommer war es soweit. Im Vor-
feld wurde alles durchgeplant. Der Besuch
lag inmitten einer ganz normalen Arbeits-
woche. Und das bedeutete, Monika in der
Werkstatt am Arbeitsplatz treffen zu diir-
fen. Die erste Station war Monikas Eltern-
haus und die Begegnung mit ihren Eltern.
Viele Fragen weckten Erinnerungen an ein
Familienleben mit zwei Kindern. Ja, es war
fast wie eine Zeitreise in eine andere Gesell-
schaft, in die Monika vor iiber 40 Jahren hi-
neingeboren wurde. Sieben Jahre musste sie
warten, bis sich ihr Bruder angekiindigt hat.
Das war alles andere als selbstverstandlich.
Zu grof3 war die Angst der Eltern, auch das
zweite Kind kénnte sie mit einer Besonder-
heit iiberraschen.

Dass Monika vier Wochen zu frith zu
ihnen wollte, war nur ein Teil der Uberra-
schung. Mit dem zweiten Teil, dem Down-
Syndrom, rechneten sie iiberhaupt nicht
als junge Eltern. Vorgeburtliche Diagnos-
tik war noch nicht im Vormarsch, Lebens-
hilfe steckte in den Kinderschuhen (Griin-
dungsjahr 1958), keine Fachliteratur, keine
allbekannten Therapieansitze, kein Kontakt
zu anderen Familien oder Selbsthilfegrup-
pen. Das war die Realitét fiir Monika und
ihre Eltern. Sie haben ihre Tochter aus der
Frithgeborenenstation nach Hause mitge-
nommen und nach dem besten Wissen und
Gewissen den Alltag gemeistert. Ein Gliick,
dass die Mutter Pharmazie studierte und fiir
akute gesundheitliche Probleme fast immer
einen Rat wusste.

Mit drei Jahren kam Monika in einen
heilpddagogischen Kindergarten, denn ihre
Eltern wussten schon damals, wie wichtig
frithe Forderung ist. Sie hatte auch einen
Regelkindergarten besuchen konnen. Fiir
die heilpadagogische Einrichtung sprach die
vorteilhafte Gruppengrofie - fiinf Kinder in
einer Gruppe, ein Traum. Wihrend der Kin-
dergartenzeit lernte Monika zum ersten Mal
andere Kinder mit Down-Syndrom kennen

und ihre Mutter natirlich die Eltern von
Spielkameraden. So wusste man auf einmal
mehr von den anderen und verstand sich
gegenseitig. Gleichwohl sitzt manches noch
tief: Neugierige Blicke, oder unsensibles
Nachfragen von Unbekannten auf der Stra-
e, ,Waren Sie schon beim Arzt?‘, prigen
sich fir Jahrzehnte ins Gedéchtnis. ,,Heute
dreht sich keiner mehr um, wenn wir mit
Monika unterwegs sind.“

Ab dem siebten Lebensjahr besuch-
te Monika eine Schule fiir Lernbehinderte.
Dort traf sie auf eine Lehrerin, die es wun-
derbar verstanden hat, das Maddchen zu un-
terstiitzen. Auch Monikas Mutter leistete
taglich betrdchtliche Nachhilfe. Trotzdem
musste nach einigen Jahren erkannt wer-
den, dass Monika in dieser Schule tiber-
fordert war. Die Lehrer rieten, sie in eine
Schule fiir geistig Behinderte zu geben, er-
zdhlt die Mutter. Das war eine herbe Ent-
tauschung fiir die Eltern. Sie mussten ihre
Hoffnungen und Erwartungen um eine Stu-
fe zuriicknehmen.

Die Schule im Stadtzentrum erreichte
Monika ohne Begleitung. Thr ,unglaubli-
ches Orientierungsvermdgen® verbliiftt bis
heute ihren Vater. Er kann mit sichtlichem
Stolz einige Geschichten zum Besten geben:
»Mama hat ihr alles erklart, sie in den ers-
ten Tagen natiirlich begleitet und den Weg
in allen Einzelheiten eingetibt. Einmal bin
ich zufillig mit derselben U-Bahn gefah-
ren und als ich ausgestiegen bin, merkte ich
plotzlich, dass meine Tochter auch die Bahn
verldsst. Was fillt ihr ein, das ist doch nicht
ihre Haltestelle?! Ich folgte ihr unauffillig,
um sicherzugehen, ob sie klarkommt und
natiirlich in der Schule ankommt. Zu mei-
nem Erstaunen war das tatsichlich der Fall!
Sie hat sich einfach eine Abkiirzung ausge-
dacht.“ Ein andermal sollte Monika etwas
fiir die Mutter besorgen und musste des-
wegen mit einem Omnibus in einen weiter
entfernten Stadtteil fahren. ,,Aus irgendei-
nem unerkldrlichen Grund kam sie linger
nicht nach Hause zuriick.“ Der Vater stieg
sofort aufs Fahrrad, um sie zu suchen. Die
Polizei wurde verstindigt. Einige Stunden
spater rief Monika zu Hause an. Sie stand
in einer Telefonzelle und erzihlte, dass sie
nicht mehr nach Hause findet. Sie konn-
te aber beschreiben, wo die Telefonzelle ist,
und wurde vom Vater abgeholt.
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Nach der verlingerten Schulzeit kam
Monika mit 20 Jahren in eine Werkstatt fiir
Behinderte. Einige Jahre spiter wurde das
dortige Wohnheim erweitert. Es gelang den
Eltern, ihre Tochter zu iiberzeugen, dass sie
gerne in dieses Heim einzieht. Monika stell-
te nur eine Bedingung - ein Einzelzimmer
zu bekommen. Nachdem das moglich war,
ist sie jetzt seit tiber 15 Jahren im Heim.

»Wir haben ihr viel zugemutet.“ Die-
ser Satz fillt an diesem sonnigen Tag nicht
nur einmal. Er ldsst vermuten, mit welcher
Ausdauer und Konsequenz die alltagliche
Forderung bewiltigt wurde. Sie hiefd nicht
Ergo- oder Logotherapie, sondern Zumu-
tung und Zutrauen. Auch ein starkes Ver-
trauen in Monikas Fihigkeiten. Aus ei-
nem ,eher dngstlichen und besorgten®
Kind wurde ein Teenager, der am Schulweg
selbststandig Abkiirzungen findet. ,,Heute
ist sie sehr beliebt” in der Werkstatt und in
ihrem Wohnheim.

Wir fahren in die Werkstatt

,»Und wie ich mich freue!*, sagt Monika zur
Begriiflung. Diesen Satz werden wir noch
mehrmals horen und die echte Freude da-
bei spiiren. Monikas Umgebung ist einla-
dend, das Gelinde mit mehreren Gebdu-
den griin und gepflegt. Die Menschen sind
freundlich und entgegenkommend. Sehr
schnell wird aber klar, wir betreten eine un-
gewohnte Welt. ,Freiheit und ,,Freiwillig-
keit” dringen sich als Schliisselworte dazu
auf. Haben Menschen hier eine Wahl, sich
ihr Lebensumfeld nach Wunsch auszusu-
chen und zu gestalten?



»Monika hat eine sehr ausgeprégte Fein-
motorik®, freut sich ihr Gruppenleiter. Wir
schauen dabei zu, wie sie gekonnt an den
Elementen der Orff-Instrumente arbeitet,
einen Faden durch die Minilocher zieht
und am Schluss einen Knoten macht. Ein
Teilchen nach dem anderen fiillt die Kiste.
Dabei sollten wir am besten nicht storen.
Die Fotografin gibt uns zu verstehen, wir
kénnten uns auch anderswo unterhalten.
So kann sie leichter Aufnahmen von Moni-
ka in der Alltagssituation machen. Jemand,
der aus einer ,,anderen Welt kommt*, stellt
natiirlich viele Fragen: Sind alle hier mit ih-
ren Aufgaben gliicklich? Ist es nicht einto-
nig, Tag fiir Tag etwas einzupacken, Sachen
in die Schachteln zu schichten? Wie geht es
den Menschen hier? Und wie geht es dem
Gruppenleiter mit ihnen?

Der erfahrene Mann wirkt wihrend des
Gesprichs ausgeglichen und zufrieden.
»Die Voraussetzung fiir diese Arbeit ist,
die Menschen zu kennen. Mit dem gesun-
den Menschenverstand heranzugehen.“ Zu
wissen, was die Einzelnen gut konnen, hilft,
den richtigen Einsatz zu planen. Man ist ja
gebunden an die Auftrige, die Qualitat hat
zu stimmen. Aber nicht allen ist es méglich,
die Standards zu erfiillen. Dann muss eine
andere Aufgabe gesucht werden. Am An-
fang habe er - aus der Industrie kommend
- die Ziellatte sehr hoch gehangt. Bald wur-
de ihm Kklar, seine Anforderungen an die
Menschen sind zu hoch, ,da musste ich
zuriickstecken® Jetzt weif3 er, wie wichtig
es ist, ,alle zusammenzuhalten, sodass wir
den Auftrag erfiillen®. Und wie verhilt es
sich mit dem Gliicklich-Sein? Andererseits,
wie viele Menschen in der Arbeitswelt sind
immer mit ihren Aufgaben zufrieden? Das
Arbeiten ist zudem eine personliche Besté-
tigung, selbst wenn die Aufgabenstellung
nicht immer gliicklich macht. ,,Das Scho-
ne ist, dass die meisten gern in die Arbeit
kommen, dass sie sich auch gern sehen und
ihre Sache gut machen wollen®, bringt es der
Gruppenleiter auf den Punkt.

Bei Monika war es jedenfalls so, dass
Aufgaben gesucht wurden, die ihr am bes-
ten entsprechen. Auf ihre Stirken zu ach-
ten, auf das feinmotorische Geschick eben,
auch auf die Vorliebe fiir das Handwerkli-
che, stand im Vordergrund. Sie hat klar mit
dem Klischee ,Frauen mogen Kiichenar-
beit“ gebrochen, den Kochtépfen nach ih-
rem Praktikum den Riicken gekehrt und die
»technischen Aufgaben allen anderen vor-
gezogen.

Was die Werkstatt noch allen Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern bietet, sind
»begleitende Mafinahmen®, eine Art Bil-
dungsprogramm. Drei Mal in der Woche

sind etwa zwei Stunden Forderung in den
Tagesablauf eingebaut. Alle konnen sich
aus einer Liste aussuchen, was ihnen Spaf3
macht, zum Beispiel Malen oder Mode-
schmuck machen, oder Ahnliches. Die Fér-
derung findet auf dem Geldnde wihrend
der Arbeitszeit statt. Das Leben spielt sich
somit auf einem begrenzten Raum ab, ab-
geschirmt von der Auflenwelt, geschiitzt,
geordnet, Sicherheiten stiftend, tiberschau-
bar. Ein ,Zuhause®, geschaffen von Men-
schen fiir Menschen, die eine Assistenz
brauchen. Thr Leben lang.

Monika hat ihren Arbeitsplatz in greif-
barer Nahe des Wohnheims. Wenn um 16
Uhr die Glocke erklingt, geht sie ein paar
Schritte in das andere Gebaude. Feierabend
in eigenen vier Wéinden. Thr Einzelzimmer
ist im selben Gang, in dem auch ihr Freund
wohnt. ,,Und wie ich mich freue®, héren wir
wieder, als sie mit uns eine Fithrung durch
den Wohnbereich macht. Sie mag ihr Zim-
mer. Sie hat sich gut eingelebt, mit person-
lichen Sachen ist sie umgeben. Das Eigene
will sie auch schiitzen. Deutlich wird das,
als wir ihren Freund auf dem Zimmer be-
suchen und als die Fotografin versucht,
Momentaufnahmen zu machen. Mit ei-
nem Mal wird es zu intim fiir Monika, das
mochte sie nicht mehr. Eine charakterstar-
ke Frau. Sie weif3, was sie will und was sie
nicht will.

Noch eine Eigenschaft unserer Gastgebe-
rin fallt auf - die Zuverléssigkeit. An diesem
Tag sollte sie die Wésche ihrer Wohngruppe
abrdumen und sortieren. Bevor wir fahren,
vergewissert sie sich, ob eine andere Mit-
bewohnerin sie ausnahmsweise bei dieser

ERFAHRUNGSBERICHT

Aufgabe vertreten kann. Alles ist im Vor-
feld gemanagt. Auf Monika ist Verlass. Die
letzten Umarmungen und wir fahren los.

Im Elternhaus hat sie ihr altes Zimmer
behalten. Wenn sie zu Besuch ist, findet sie
ihre Sachen vor. Ganz wichtig ist die ,,Tep-
pich-Werkstatt“ Seit Jahren kniipft sie gro-
e und kleine Kunstwerke aus Wolle. Es
ist zum Ritual geworden, dass eines ih-
rer Geburtstagsgeschenke ein neues Mus-
ter und die dazugehorige Packung bun-
ter Faden sind. Meistens dauert es ein Jahr,
bis ein Teppich oder einige Kissenbeziige
entstehen. Wir bekommen viele davon im
Haus zu sehen, auch die Verwandten und
Freunde profitieren von Monikas Talent.
Es braucht Ausdauer und viel Geduld, man
muss prazise die Fiden durchziehen. Das
Werden kostet Zeit und Monika nimmt
sich diese Zeit.

Nach diesem Tag mit Monika bleibt ein
Eindruck zuriick von einer Frau, die Zu-
friedenheit und Gelassenheit ausstrahlt,
die sich nicht aus der Ruhe bringen lasst,
ihren eigenen Kopf und ihren eigenen Le-
bensplan hat. Als wir alle zusammen noch
das Abendbrot im gastlichen Haus ihrer
Eltern essen und uns dabei iiber ganz ver-
schiedene Themen unterhalten, wirkt sie,
als mochte sie wieder zuriick in ihr Zim-
mer im Wohnheim, in ihre vertraute Welt.

Danke, Monika, fiir diesen Tag mit dir
und deinen Eltern. Dein Satz ,,Und wie ich
mich freue!“ ist ein bleibendes Geschenk.

Auf Wunsch der Familie wurde Monika unter
dem Vornamen vorgestellt.
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Teilhabeerfahrungen in der beruflichen Biographie
von jungen Menschen mit Down-Syndrom e o

Die Autorin fokussiert in diesem Beitrag auf berufliche Erfahrungen junger Erwachsener mit Down-
Syndrom. Diese jungen Menschen, die in unterschiedlichen Bundesldndern Osterreichs leben und
unterschiedliche berufliche Teilhabeerfahrungen gemacht haben, wurden dazu wiederholt interviewt.
Um die Lebensumstande dieser jungen Menschen zu verstehen, wird auf die Rahmenbedingungen in

Osterreich eingegangen.

Einleitung

Seit geraumer Zeit stellt die Frage der Inte-
gration und Inklusion in den allgemeinen
Arbeitsmarkt ein wichtiges Thema des For-
schungs- und Arbeitsbereichs um und mit
Menschen mit intellektuellen Beeintrich-
tigungen dar. Dies wurde nicht nur in Fol-
ge der Ratifizierung der UN-Konvention
in Osterreich und Deutschland durch den
Artikel 27 zum Thema gemacht. Diver-
se damit in Zusammenhang stehende Ge-
setzgebungen (wie in Osterreich das Behin-
derteneinstellungsgesetz) stellen sich dieser
Frage und setzen sich die Integration und
Inklusion der Personengruppe zum Ziel.
Die Multidimensionalitit des Themas so-
wie die damit verbundenen Synergieeffek-
te erfordern einerseits die Betrachtung und
Verdnderung einer gesetzlichen und gesell-
schaftlichen Rahmung, die es ermoglicht,
Unterstiitzungsmafinahmen fiir Menschen
mit intellektuellen Beeintrachtigungen am
Weg in den allgemeinen Arbeitsmarkt zu
gewidhrleisten. Andererseits ist es erforder-
lich, die individuellen Lebenssituationen
und -umsténde, die die (jungen) Menschen
beschiftigen, in ihren Unterschiedlichkei-
ten zu betrachten und dementsprechend
Beratungs- und Unterstiitzungssituationen
zu gestalten (Koenig, Postek & Stadler-Vi-
da 2011).

Aufgrund der Mehrdimensionalitat ist
es notwendig, auf unterschiedliche Rah-
menbedingungen des Systems beruflicher
Integration und Inklusion einzugehen so-
wie Erfahrungen einzelner Menschen zu
untersuchen. Dadurch ist es moglich, neue
Perspektiven und Unterstiitzungswiinsche
herauszuarbeiten. In meiner Dissertation
fokussiere ich auf die einzelnen Erfahrun-
gen junger Menschen mit intellektuellen
Beeintrichtigungen, wobei unter anderem
berufliche Teilhabeerfahrungen untersucht

werden. Vorrangige Zielgruppe der Disser-
tation und damit auch dieses Beitrags stel-
len junge Menschen mit intellektuellen Be-
eintrachtigungen im Alter zwischen 15 und
31 Jahren dar. Diese Gruppe ist deshalb in-
teressant, weil sie unter dem Einfluss neu-
er Moglichkeiten (wie beispielweise inte-
grative Schulbildung, Méglichkeiten einer
integrativen Berufsausbildung, vermehr-
te integrative Freizeitangebote, u.v.m.) ihre
Teilhabe- und immer noch vorhandenen
Ausgrenzungserfahrungen anders wahr-
nimmt und reflektiert.

In diesem Beitrag wird speziell der
Blickwinkel junger Menschen mit Down-
Syndrom dargestellt. Dabei handelt es sich
um sechs junge Frauen und Ménner im Al-
ter zwischen 16 und 31 Jahren, die in un-
terschiedlichen Bundeslindern Osterreichs
(Vorarlberg, Tirol, Oberosterreich, Nie-
derosterreich und Wien) leben und unter-
schiedliche berufliche Teilhabeerfahrungen
gemacht haben (Werkstatt fiir Menschen
mit Behinderungen, Berufsvorbereitungs-
Arbeits-
platz am allgemeinen Arbeitsmarkt). Um

kurs, Teilqualifizierungslehre,

die unterschiedlichen Lebensumstinde
der jungen Menschen mit Down-Syndrom
darzustellen, wird zunichst auf die Rah-
menbedingungen in Osterreich eingegan-
gen. Im weiteren Verlauf des Artikels wer-
den die von den Jugendlichen und jungen
Erwachsenen dargestellten Erlebnisse auf-
gezeigt und mit Interviewpassagen verdeut-
licht.

Rahmenbedingungen
in Osterreich

In Osterreich wurde mit der 15. Schulorga-
nisationsgesetz-Novelle 1993 die Moglich-
keit der integrativen Beschulung fiir Schiiler
und Schiiler/-innen mit sonderpadagogi-
schem Forderbedarf, nach dem Prinzip des
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Elternwahlrechts, festgelegt (Republik Os-
terreich 1993, §8a). Seitdem hat sich die
Zahl der Sonderschulen bis 2006/2007 um
29,5 % verringert (Feyerer 2009, S.2), wo-
bei noch immer etwa die Hilfte aller Schii-
lerinnen und Schiiler mit sonderpadagogi-
schem Forderbedarf in Sonderschulformen
unterrichtet wird (ebd.). Hierbei zeigt sich,
dass besonders Schiilerinnen und Schiiler,
die nach dem Schwerstbehinderten-Lehr-
plan unterrichtet werden, Exklusionser-
fahrungen in Sonderschulformen machen.
Wiahrend 20,7 % der Kinder und Jugendli-
chen in Osterreich, die nach dem Lehrplan
der Allgemeinen Sonderschule unterrichtet
werden, lediglich schulische Erfahrungen
in der Sonderschule machen, trifft dies auf
50,0 % der Schiiler und Schiilerinnen mit
einem Schwerstbehinderten-Lehrplan zu
(Fasching & Mursec 2010, S. 39).

Diese Exklusionserfahrungen spitzen
sich im Laufe der Schul- und Berufsausbil-
dung der Kinder und Jugendlichen zu. In-
dem 70,1 % der Schiilerinnen und Schiiler
mit sonderpddagogischem Forderbedarf
die Schule bereits im Alter zwischen 15 und
16 Jahren verlassen und somit merklich
kiirzer die Schule besuchen als ihrer gleich-
altrigen Schiilerinnen und Schiiler ohne
sonderpidagogischen Forderbedarf (8,3 %
der Schiilerinnen und Schiiler ohne son-
derpddagogischen Forderbedarf verlassen
die Schule nach der Sekundarstufe 1, d.h.
im Alter zwischen 15 und 16., vgl. Statistik
Austria, 2012, S.42).

Die Unterschiede zwischen Schiilerin-
nen und Schiilern der unterschiedlichen
Lehrpline und Beschulungsformen spie-
geln sich in den Empfehlungen wider, die
diesen und ihren Eltern in der Berufsbera-
tung gegeben werden. Wihrend 64,2 % der
Schiiler und Schiilerinnen mit allgemeinem
Sonderschullehrplan, die eine integrative
Schulform besuchen, eine integrative Be-
rufsausbildung oder der Besuch einer Maf3-



nahme empfohlen wird, ist dies lediglich
bei 26,6 % der Schiiler und Schiilerinnen
mit Schwerstbehinderten-Lehrplan und ei-
ner Sonderschulform der Fall. Gravierend
erscheint dies vor allem in Bezug auf Emp-
fehlungen zu einer Beschiftigung in ei-
ner Werkstatt oder einer Beschaftigungs-
therapie: Wihrend unter den Schiilern
und Schiilerinnen mit Allgemeinem Son-
derschullehrplan 23,1 % diese Moglichkeit
empfohlen wird, erhalten unter den Schii-
lern und Schiilerinnen mit einem Schwerst-
behinderten-Lehrplan 71,4 % diesen Rat
(Fasching & Mursec 2010, S. 50).

In Anbetracht dieser Daten kann gesagt
werden, dass sich der Einstieg in den allge-
meinen Arbeitsmarkt fiir Jugendliche und
junge Erwachsene mit intellektuellen Be-
eintrichtigungen insgesamt schwierig ge-
staltet. Hinzu kommen oft negative, als
frustrierend erlebte Erfahrungen von Mafi-
nahmenkarrieren (Koenig, Postek & Stad-
ler-Vida 2011), sowie der Umstand, dass
der Ausstieg aus Werkstitten und Beschif-
tigungstherapien fiir die betroffene Perso-
nengruppe fast unmoglich wirkt (Koenig
2010), was die Situation zusitzlich proble-
matisch macht.

Forschungshintergrund

Dieser Artikel zu beruflichen Teilhabeer-
fahrungen junger Menschen mit Down-
Syndrom entstand vor dem Hintergrund
meiner Dissertation, deren Ziel es ist, Teil-
habe- und Ausgrenzungserfahrungen der
interviewten Personen zu rekonstruieren,
wobei neben beruflichen Erfahrungen auch
Erfahrungen in der Schulzeit, Freizeit sowie
mit Partnerschaften, Freundschaften, El-
tern und anderen Familienmitgliedern ein-
bezogen werden.

Ein weiteres Ziel der Dissertation ist es,
den Stellenwert des Ubergangs in das Er-
wachsensein aus der Perspektive der jun-
gen Menschen mit intellektuellen Beein-
trichtigungen zu rekonstruieren. Dabei
wird untersucht, wie die Personen die Zu-
schreibungen des ,Kindgleichen® sowie
»Hilfsbediirftigen® (Beirne-Smith, Patton
& Kim 2006, Klaufl 1999) reflektieren und
trotz dieser Zuschreibungen ein Selbstver-
stdndnis als erwachsene Person entwickeln.

Die Forschungsmethode, die bei der Da-
tenerhebung zum Einsatz kommt, sind wie-
derholte biographisch-narrative Interviews
mit Menschen mit intellektuellen Beein-
trachtigungen. Durch das mehrmalige In-
terviewen werden nicht nur Verdnderungen
im biographischen Verlauf des Ubergangs
erfragt, sondern auch die Moglichkeit ge-
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Fragen

schaffen, auf offen gebliebene Themen und
Fragen der vorherigen Interviews zuriick-
zukommen.

Die erhobenen Daten werden im For-
schungsverlauf mit der Grounded Theo-
ry nach Charmaz sowie nach Clarke aus-
gewertet. Dieser Zugang ermoglicht es, an
das - noch unbeforschte - Themengebiet
offen heranzugehen (Charmaz 2006) und
somit neue Erkenntnisse zu gewinnen, die
die bereits bestehenden Konzepte der wis-
senschaftlichen und péadagogischen Praxis
verandern konnen (Clarke 2005).

Abbildung 1 stellt die zirkuldre Struktur
von Interview und Auswertung dar. Indem
nach jedem Interview die Daten ausgewer-
tet und zu (ersten) Ergebnissen formuliert
werden, kann in weiteren Interviews auf
deren Basis genauer nachgefragt werden.
Neu hinzukommende Themen und die Be-
antwortung von Fragen ermoglichen neue

Blickwinkel. Dieses zirkuldre Vorgehen ver-
dichtet die Daten so weit, dass plausible The-
orien und Erkenntnisse gewonnen werden.

Ergebnisse

Das zirkulidre Auswertungsvorgehen er-
moglicht es, erste Ergebnisse in diesem Bei-
trag zu formulieren, wobei speziell auf die
beruflichen Teilhabeerfahrungen einge-
gangen wird. Die genannten Themen wur-
den - bis dato - im Zuge der Auswertung
in drei Kategorien getrennt, die die Wiin-
sche, Bedeutungen und Erfahrungen mit
der Arbeitswelt der Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen betreffen. Die Ergebnis-
se werden in Abb. 2 dargestellt, wobei die
drei Bereiche sich iiberschneiden und ge-
genseitig beeinflussen. Die dargestellten
Themen werden unter Zuhilfenahme von

Abb. 2 Wiinsche
™ Meine
Wiinsche
.. sind.."
JArbeit ST
bedeutet fir e
mich ..
»Meine Erfahrungen sind ..
Erfahrungen Bedeutungen
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Ausschnitten aus Interviews mit jungen
Menschen mit Down-Syndrom nochmals
prézisiert.

Erfahrungen

Die interviewten Personen beschreiben ihre
Erfahrungen in der Schule, am Ubergang
Schule-Beruf und erste Erfahrungen am
Arbeitsmarkt in sehr unterschiedlichen Fa-
cetten. Wihrend die Schule mit den ersten
Freundschaften verbunden ist, bringt sie je-
doch auch viele Belastungserfahrungen mit
sich. Vor allem das Nachlernen und Uben
der in der Schule erarbeiteten Inhalte fiihrt
fiir einige dazu, die Freizeit als eine Thera-
piezeit zu empfinden, in der gelernt werden
muss. In diesem Zusammenhang erzéhlt
Frau A.:

»Aber Schule, mhm, da will ich eigentlich
nicht gern driiber reden. Weil Schule ist vor-
bei und ich bin froh, dass ich arbeiten gehe.
(Die Interviews werden in Hochdeutsch
und anonymisiert wiedergegeben.)

Die wiahrend der Schulzeit gemachten Er-
fahrungen mit unterschiedlichen Beru-
fen sowie dem Arbeitsmarkt und den dort
(z.B.
Hierarchien gegeniiber Vorgesetzten wahr-
nehmen und sich dementsprechend verhal-
ten) empfinden die Interviewpartner und
-partnerinnen als nicht ausreichend. Zu-
dem berichten die Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen, in ihrer Schulzeit und
am Ubergang Schule-Beruf oft mit Angs-
ten und Befiirchtungen gegeniiber dem
»Landen in der Werkstatt“ konfrontiert ge-
wesen zu sein. Die Synergien zwischen dem
Fehlen passender Unterstiitzungsangebote,
fehlenden Informationen sowie Uberfor-
derungen fithren zumeist zu negativen und
belastenden Erfahrungen am Ubergang
Schule-Beruf. Lediglich Interviewpartner
und -partnerinnen im Bundesland Vor-
arlberg, die die Unterstiitzungsmafinahme
»1ES Spagat® besuchen, geben an, sich dort
wohlzufithlen und den Ubergang nicht als
eine von Stress und Uberforderung gekenn-
zeichnete Erfahrung zu empfinden.

vorherrschenden  Habitusformen

Wiinsche und Vorstellungen

So wie die Erfahrungen der Jugendlichen
und jungen Erwachsenen in den Inter-
views sehr unterschiedlich sind, gestalten
sich auch die Wiinsche und Vorstellungen.
Dabei duflern die Jugendlichen und jungen
Erwachsenen Vorstellungen und Wiinsche,
die sie in Bezug auf die Rahmenbedingun-
gen ihres derzeitigen oder ihres zukiinfti-
gen Arbeitsplatzes haben. Die Branche und
der Tatigkeitsbereich (z.B. Gastronomie
mit dem Tatigkeitsbereich der Kiichenhilfs-
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kraft oder der Bifettkraft), der Arbeitsum-
fang (wie Stundenausmafd der Anstellung,
Dauer eines Arbeitstages, Zeitpunkt der
Dienste, wie morgens, vormittags oder
abends) sowie die Atmosphire im Betrieb
(wie freundliche Kollegen und Kolleginnen,
respektvoller Umgang miteinander) stellen
diese Rahmenbedingungen dar.

Ebenso duflern die Jugendlichen und
jungen Erwachsenen Wiinsche an und Vor-
stellungen von dem Ausmaf, der Art sowie
den Kompetenzen von Unterstiitzungsper-
sonen, die sie am Weg in den allgemeinen
Arbeitsmarkt, die Einschulung und Aus-
bildung am Arbeitsplatz sowie im weite-
ren Arbeitsverlauf unterstiitzten. Differen-
zierung nach den individuellen Wiinschen
und Bediirfnissen, je nach Stirken und Fi-
higkeiten der Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen, werden dabei von den Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen reflektiert.

Zusitzlich finden sich unter den Wiin-
schen und Vorstellungen der Jugendlichen
und jungen Erwachsenen Zukunftsper-
spektiven, die durch einen Arbeitsplatz am
allgemeinen Arbeitsmarkt verdndert wer-
den. Die Zukunfts- und Lebensplanung
der Jugendlichen und jungen Erwachsenen
wird dabei von der Zielsetzung, einen Ar-
beitsplatz zu finden, determiniert. So wer-
den beispielsweise der Auszug aus dem EI-
ternhaus, die Griindung einer Familie oder
die Planung weiterer Lebensziele an den
Arbeitsplatz gebunden.

Bedeutungen

Das dritte Element der Auswertung der
beruflichen Teilhabeerfahrungen der Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen sind
die Bedeutungen. Die im Bereich der Be-
deutungen verorteten Themen lassen sich
in soziale, personliche und finanzielle Be-
deutungen der Interviewpartnerinnen und
-partner unterteilen.

1. Soziale Bedeutungen

Soziale Bedeutungen umfassen die Rollen
von Personen in der Gesellschaft, wobei
hier der Austritt aus der ,,Rolle eines Men-
schen mit Down-Syndrom“ oder ,eines
Menschen mit intellektuellen Beeintrachti-
gungen“ relevant ist. Die Jugendlichen und
jungen Erwachsenen, die durch eine Arbeit
am allgemeinen Arbeitsmarkt einen Bei-
trag fiir die Gesellschaft leisten, beschrei-
ben die Erfahrung der Loslosung von Rol-
len, die den Menschen mit Down-Syndrom
hiufig zugeschrieben werden, den Rollen
der Hilfs- und Unterstiitzungsbediirftigen.
Die gesellschaftlich zugeschriebenen Rollen
werden dabei von den Jugendlichen und
jungen Erwachsenen reflektiert und durch
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eigene Standpunkte und Beitrige verdn-
dert. Frau B. erzéhlt beispielsweise im Zu-
sammenhang mit ihrer Arbeit, dass sie sich
durch verdnderte Rahmenbedingungen ex-
plizit mit den Rollenbildern und Vorstel-
lungen auseinandersetzt:

»FrauB.: Ja, und ich lese auch gerne Fach-
biicher. Uber das Down-Syndrom. Ja, das lies
ich gerne.

I: Und was sind das fiir Fachbiicher, was
steht da drinnen?

Frau B.: Uber das Down-Syndrom, In-

formationen. Und was heifst das Down-Syn-

drom wirklich. [...] Ja, dass dies der Arzt
entdeckt hat. Der John Langdon Down und
dass bei den Chromosomen irgendwas nicht
stimmt. Ja, da lese ich nach, und ich bin ei-
gentlich selber mit Down-Syndrom.

I: Mhm, das hast du auch erzihlt. Dass das
auch eine Uberraschung fiir die Mama war.

Frau B.: Ja, weil ich kann mit meiner Be-
hinderung eigentlich respektvoll umgehen. Ich
kann mir merken, wo bin ich schnell und wo
bin ich langsam. Und wo liegen meine Stdr-
ken und Schwichen. Ich kann, das kann ich
selber alles gut selber herausfinden.”

In Zusammenhang damit steht die Refle-
xion der Rolle einer Klientin/Kundin oder
eines Klienten/Kunden in einer Werkstatt
oder Beschiftigungstherapie, indem die
»Unterbringung und die Betreuung® aufge-
arbeitet werden. Von besonderer Wichtig-
keit ist dabei die eigene Bedeutung als einer
Person, die keiner ,,Therapie® oder schul-
dhnlichen Unterbringungsform unterstellt
ist, wie sie in Werkstdtten und bei Beschif-
tigungstherapien anzutreffen sind.

Frau B., die zwischen zwei Arbeitspldtzen
auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt kurzfris-
tig in einer Beschaftigungstherapie war, er-
zahlt retrospektiv, fiir sie bedeutete dies:

»Dass ich Beschdftigung habe um mich zu
beschiiftigen solange bis ich eine Arbeit ge-
g £ &

funden habe.”

Reflexiv verweist sie damit auf den Selbst-
zweck der Beschiftigungstherapie — ndm-
lich Tagesstrukturen aufrechtzuerhalten,
jedoch nicht, gesellschaftlich produktiv zu
sein, wie dies bei einem Arbeitsplatz im
vollgtiltigen Sinn impliziert wird. Weiters
ermoglicht es die Arbeit an einem allgemei-
nen Arbeitsplatz den Personen, neue sozia-
le Kontakte zu kniipfen, und dadurch eine
Unterscheidung zwischen privaten und
beruflichen Bereichen zu erfahren - bei-
spielsweise konnen Personen dadurch an-
geregt werden, sich mit den unterschiedli-
chen Konzepten einer ,,Kollegin“ und einer
»Freundin® auseinandersetzen.



2. Personliche Bedeutungen

Die bereits im Kapitel zu den sozialen Be-
deutungen erwihnten Aspekte fiir die in-
terviewten Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen finden sich auch im Bereich der
personlichen Auswirkungen wieder. Inter-
viewte Personen erzdhlen, durch die Ar-
beit am allgemeinen Arbeitsmarkt ihre Fa-
higkeiten und Stirken besser kennengelernt
zu haben und auflerdem gelernt zu haben,
Verantwortung fiir einen bestimmten Be-
reich zu itibernehmen (wie beispielweise
die Regale in einem Lebensmittelgeschift,
das Friihstiicksbiifett usw.). Die Moglich-
keit, diese gelernten Fihigkeiten auf ande-
re Bereiche ihres Lebens umzulegen (wie
beispielsweise Haushalt, Freizeit, usw.),
ist hierbei wichtig. Auflerdem erdffnet die
Moglichkeit, sich in der Arbeit von per-
sonlichen Dinge abgrenzen zu kénnen so-
wie vice versa sich im Personlichen von der
Arbeit abgrenzen zu kénnen (wie bereits
in Bezug auf den Bereich der sozialen Be-
deutungen erwihnt) den Jugendlichen und
jungen Erwachsenen die Moglichkeit, Din-
ge aus der Distanz zu betrachten und somit
reflektieren zu kénnen.

3. Finanzielle Bedeutung

Der Arbeit am allgemeinen Arbeitsmarkt
kommt fiir die Interviewpartnerinnen und
-partner auflerdem eine finanzielle Bedeu-
tung zu, die sich von Arbeit in einer Be-
schiftigungstherapie oder Werkstatt klar
abhebt. Wahrend die Personen dariiber re-
flektieren, in einer Beschaftigungstherapie
oder Werkstatt lediglich ein Taschengeld zu
erhalten, das zumeist gering ausfillt, wird
in der Arbeit am allgemeinen Arbeitsmarkt
der Lohn mit finanzieller Unabhéngigkeit
und der Moglichkeit, ,eigenes Geld zu ver-
dienen®, verbunden. Herr D. erzéhlt in die-
sem Zusammenhang {iber das erste Gehalt,
das er erhalten hat:

SHerr D.: Ja, ich hab schon den ersten
Zahltag schon gegeben.

I: Und, hast du schon was Tolles davon ge-
kauft?

Herr D.: Ja. Eine Jeans, eine Diesel, so eine
Poloshirt und dann hab ich miissen meiner
Mutter noch die Schulden bezahlen, idh ja,
das habe ich gemacht. Jetzt komme ich viel-
leicht das oder das tiberndchste Wochenende
fahren wir vielleicht nach X [Stadt] zu mei-
ner Schwester. Dort kaufen wir einen Glas-
kasten. Der kommt dann in mein Zimmer.

Auch in schlecht bezahlten Arbeitsplétzen,
die aufgrund des Wegfallens unterschied-
licher Beihilfen fiir die Jugendlichen und
jungen Erwachsenen zu Working-poor-

Verhiltnissen fithren, sehen diese eine fi-
nanzielle Bereicherung und damit ver-
bundene Unabhingigkeit gegeniiber den
Tatigkeiten in Beschaftigungstherapien und
Werkstitten.

Zusammenfassende
Betrachtung

Zusammenfassend kann gesagt werden,
dass die Jugendlichen und jungen Erwach-
senen die Arbeit auf dem allgemeinen Ar-
beitsmarkt als eine Form der Anerkennung
und Wertschitzung empfinden. Die da-
durch gemachten Schritte zur Selbststin-
digkeit sowie die Losung von Abhingig-
keiten (wie beispielsweise von Eltern oder
Betreuern/-innen) sind den Jugendlichen
und jungen Erwachsenen wichtig. Dies
steht unter anderem im Zusammenhang
mit der gednderten Selbst- und Fremd-
wahrnehmung, die durch einen Arbeits-
platz am allgemeinen Arbeitsmarkt ent-
steht: die Rollenzuschreibungen gegeniiber
Menschen mit intellektuellen Beeintrachti-
gungen und/oder Down-Syndrom nicht zu
erfilllen. Arbeitsplitze, die in Kontakt mit
anderen Menschen ohne Beeintrachtigun-
gen durchgefiithrt werden, fithren fiir die
Jugendlichen und jungen Erwachsenen zu-
dem zu einer Verdnderung der ihnen zu-
geschriebenen Rolle. Besonders wichtig
erscheint die in den Interviews bei Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen entste-
hende reflexive Betrachtung der Arbeits-
situation sowie der Bedeutung und des
personlichen Stellenwertes von Arbeit, die
bei Menschen, die lediglich Erfahrungen in
institutionalisierten Werkstitten und Be-
schiftigungstherapien gemacht haben, zum
Teil ausbleibt.

Die bereits erarbeiteten Ergebnisse zei-
gen somit auf, dass es notwendig ist, un-
terschiedliche Bedeutungen von und Wiin-
sche an Arbeit zu sehen. Erst durch die
Eroffnung von Wahlmdglichkeiten und
neuen Perspektiven von Arbeit fiir die Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen, die
Bereitstellung ausreichender Unterstiit-
zungsangebote sowie die Schaffung neuer
Arbeitsplatze konnen sich Menschen mit
intellektuellen Beeintrichtigungen fir die
jeweils passenden Lebensumstinde ent-
scheiden und ihren Weg in das Erwachse-
nenalter antreten.

Mag. Natalia Postek,
Institut fir Bildungswissenschaft

Arbeitsbereich Heilpddagogik und Inklusive
Padagogik, Universitat Wien
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Neue Regelungen fiir Pflegebediirftige

TEXT: KATJA KRUSE

Die wichtigen Neuregelungen im Pflege-Neuausrichtungsgesetz (PNG) wurden vom Bundesverband
fur korper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. in einem Bericht zusammengestellt. Da das Gesetz
einige neue Aspekte, auch fur Familien mit einem Kind mit Down-Syndrom, enthalt, haben wir diesen
Bericht in Leben mit Down-Syndrom aufgenommen.

Leistungsverbesserungen insbesondere
fiir Menschen mit eingeschrankter
Alltagskompetenz

Am 30. Oktober 2012 ist das sogenann-
te Pflege-Neuausrichtungsgesetz (PNG) in
Kraft getreten. Einige Regelungen gelten
allerdings erst ab dem 1. Januar 2013. Das
PNG sieht vor allem Leistungsverbesse-
rungen fiir Menschen mit erheblich einge-
schrankter Alltagskompetenz vor. Das sind
Menschen, die z.B. eine Tendenz zum Weg-
laufen oder zu aggressivem Verhalten ha-
ben oder die gefahrliche Situationen nicht
richtig einschédtzen konnen. Zu dieser Per-
sonengruppe gehdren unter anderem Men-
schen mit einer geistigen Behinderung so-
wie demenzkranke Menschen.

Aber auch fiir viele andere Pflegebediirf-
tige und deren Angehorige gibt es Verbesse-
rungen. Zu nennen sind hier unter anderem
die Forderung ambulant betreuter Wohn-
gruppen und die anteilige Weiterzahlung
des Pflegegeldes wihrend der Inanspruch-
nahme von Verhinderungs- und Kurzzeit-
pflege.

Folgende Regelungen gelten
seit dem 30. Oktober 2012:

Forderung ambulant betreuter
Wohngruppen

Ambulant betreute Wohngruppen sind
Wohngemeinschaften von regelméaflig min-
destens drei Pflegebediirftigen, mit dem
Zweck der gemeinschaftlich organisierten
pflegerischen Versorgung. Pflegebediirfti-
ge, die in solchen betreuten Wohngruppen
wohnen, erhalten neuerdings neben dem
Pflegegeld bzw. der Pflegesachleistung einen
pauschalen Zuschlag in Héhe von 200 Euro
monatlich. Voraussetzung ist unter ande-
rem, dass eine Pflegekraft in der Wohngrup-
pe tdtig ist, die organisatorische, verwalten-
de oder pflegerische Aufgaben iibernimmt.
Pflegebediirftige, die eine ambulant be-
treute Wohngruppe nach dem 30. Oktober
2012 neu griinden, erhalten pro Person fiir
die altersgerechte oder barrierearme Um-
gestaltung der Wohnung eine Foérderung

in Hohe von 2500 Euro. Der Gesamtbetrag
fiir eine Wohngemeinschaft ist auf 10000
Euro begrenzt. Die Forderung endet, wenn
die zur Verfiigung gestellte Summe von 30
Millionen Euro aufgebraucht ist, spétestens
aber am 31. Dezember 2015. Der Gesetz-
geber schatzt, dass mit dieser Anschubfi-
nanzierung insgesamt etwa 3000 neu ent-
stehende Wohngemeinschaften gefordert
werden konnen.

Kurzzeitpflege fiir junge Erwachsene mit
Behinderung

Pflegebediirftige diirfen Kurzzeitpflege
grundsitzlich nur in vollstationdren Pflege-
einrichtungen in Anspruch nehmen. In der
Regel sind dies Einrichtungen der Altenhil-
fe. Ausnahmsweise konnen pflegebediirf-
tige Kinder unter 18 Jahren, die zu Hause
leben, deshalb seit 2008 die Kurzzeitpfle-
ge auch in Einrichtungen der Behinderten-
und Jugendhilfe erhalten. Durch das PNG
wurde diese Ausnahmeregelung auf junge
Erwachsene erweitert, die das 25. Lebens-
jahr noch nicht vollendet haben.

Kurzzeitpflege in Vorsorge- oder
Rehabilitationseinrichtungen

Héufig konnen pflegende Angehorige an ei-
ner stationdren Vorsorge- oder Rehabilita-
tionsmafinahme nur teilnehmen, wenn die
pflegerische Versorgung und Betreuung
des Pflegebediirftigen vor Ort sichergestellt
ist. Pflegebediirftige konnen deshalb jetzt
Kurzzeitpflege in einer Vorsorge- oder Re-
habilitationseinrichtung erhalten, wenn der
pflegende Angehorige dort eine Rehabilita-
tionsmafinahme in Anspruch nimmt und
eine gleichzeitige Unterbringung und Pfle-
ge des Pflegebediirftigen in dieser Einrich-
tung erforderlich ist.

Anteiliges Pflegegeld bei Kurzzeit- und
Verhinderungspflege

Nimmt der Pflegebediirftige Kurzzeit- oder
Verhinderungspflege in Anspruch, wird
neuerdings die Hilfte des Pflegegeldes wei-
tergezahlt. Bislang konnte wihrend die-
ser Zeiten gar kein Pflegegeld beansprucht
werden.
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Ungekiirztes Pflegegeld fiir
Heimbewohner

Pflegebediirftige in vollstationédren Einrich-
tungen der Hilfe fiir behinderte Menschen
haben Anspruch auf ungekiirztes Pflege-
geld anteilig fiir die Tage, an denen sie sich
in héuslicher Pflege befinden. Mit dieser
Regelung hat der Gesetzgeber klargestellt,
dass pflegebediirftige Heimbewohner, die
sich an den Wochenenden oder in den Fe-
rien bei ihren Eltern aufhalten und dort ge-
pflegt werden, anteilig fiir diese Tage 1/30
des jeweiligen Pflegegeldes ausgezahlt be-
kommen. Hintergrund der Gesetzesdnde-
rung ist, dass die Pflegekassen fiir die Zeit
der hiuslichen Pflege seit April 2011 auf-
grund einer neuen Berechnungsmetho-
de einen niedrigeren Tagessatz leisteten als
bisher. Die Pflegekassen miissen nun zur al-
ten Berechnungsweise zuriickkehren.

Strafzahlung bei Fristiiberschreitung

Spitestens fiinf Wochen nach Eingang des
Antrags soll die Pflegekasse schriftlich da-
riber entscheiden, ob dem Antragstel-
ler Leistungen der Pflegeversicherung ge-
wihrt werden. Neu ist, dass die Pflegekasse
dem Antragsteller fiir jede begonnene Wo-
che der Fristiiberschreitung 70 Euro zahlen
muss, wenn sie diese Frist nicht einhélt.

Folgende Regelungen gelten
seitdem 1. Januar 2013:

Hoheres Pflegegeld und héhere
Pflegesachleistungen fiir Menschen mit
eingeschrankter Alltagskompetenz

Ab 2013 gibt es fiir Menschen mit einge-
schrankter Alltagskompetenz, die die Pfle-
gestufe 1 oder 2 haben, hoheres Pflegegeld
und hohere Pflegesachleistungen. AufSer-
dem erhalten Pflegebediirftige, die zu die-
sem Personenkreis zdhlen, kiinftig sogar
dann Pflegegeld und Pflegesachleistungen,
wenn ihr Pflegebedarf nicht die relevanten
Zeitwerte der Stufe 1 erreicht (sogenannte
Pflegestufe 0).

Firr Menschen ohne eingeschrankte All-
tagskompetenz bleibt es dagegen bei der



Pflegesachleistung ab 1. Januar 2013

Pflegestufe Pflegebediirftige
ohne eingeschrankte Alltagskom-

petenz monatlich bis zu

0 kein Anspruch
1 450 €
2 1.100 €
3 1.550 €

Pflegegeld ab 1. Januar 2013

Pflegestufe Pflegebediirftige
ohne eingeschrankte Alltagskom-

petenz monatlich

0 kein Anspruch
1 235€
2 440 €
3 700 €

bisherigen Leistungshohe. Beim Pflegegeld
und bei der Pflegesachleistung wird also
kiinftig zwischen pflegebediirftigen Men-
schen ohne eingeschrinkte Alltagskompe-
tenz und solchen mit eingeschrankter All-
tagskompetenz differenziert.

Neben dem hoheren Pflegegeld und der
hoheren Pflegesachleistung erhalten Pfle-
gebediirftige eingeschrinkter All-
tagskompetenz wie bisher zusitzliche
Betreuungsleistungen. Bei geringem Be-
treuungsbedarf belaufen sich diese auf 100
Euro und bei erhohtem Betreuungsbedarf
auf 200 Euro im Monat.

Hintergrund der Leistungsverbesserun-

mit

gen fiir Menschen mit eingeschrinkter All-
tagskompetenz ist, dass Fachleute bereits
seit vielen Jahren iiber die Einfithrung eines
neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs diskutie-
ren. Zurzeit wird der Pflegebedarf danach
bemessen, wie viele Minuten ein Mensch
fiir bestimmte tégliche Verrichtungen wie
das Waschen oder Anziehen benétigt. Ab-
gebildet wird damit vor allem der Hilfe-
bedarf von koérperbehinderten Menschen.
Der Hilfebedarf, den Menschen mit einer
geistigen Behinderung oder einer Demenz
haben, liegt dagegen vor allem im Bereich
der allgemeinen Beaufsichtigung. Dieser
wird vom derzeitigen Pflegebediirftigkeits-
begriff nicht oder kaum erfasst. Dies ist ins-
besondere angesichts der steigenden Zahl
demenzkranker Menschen in Deutschland
problematisch. Mit dem PNG hat der Ge-

Pflegebediirftige
mit eingeschrankter Alltags-
kompetenz monatlich bis zu

225€
665 €
1.250 €
1550 €

Pflegebediirftige
mit eingeschrankter Alltags-
kompetenz monatlich

120 €
305 €
525€
700 €

setzgeber deshalb jetzt eine Ubergangs-
l6sung geschaffen. Diese sieht vor, dass
Menschen mit eingeschrankter Alltags-
kompetenz iibergangsweise, also bis es zur
Einfithrung eines neuen Pflegebediirftig-
keitsbegriffs kommt, bessere Leistungen er-
halten sollen.

Verhinderungspflege, Pflegehilfsmittel
und wohnumfeldverbessernde
MaBnahmen

Neu ist, dass Pflegebediirftige mit ein-
geschrankter Alltagskompetenz, die die
Pflegestufe 0 haben, kiinftig Verhinde-
rungspflege, Pflegehilfsmittel und wohn-
umfeldverbessernde Mafinahmen bean-
spruchen konnen.

Hausliche Betreuung als neuer
Bestandteil der Pflegesachleistung
Bislang konnten nur Mafinahmen der
Grundpflege und der hauswirtschaftlichen
Versorgung mit dem Betrag der Pflegesach-
leistung in Anspruch genommen werden.
Als dritter Leistungsbereich kommt kiinf-
tig fiir alle Pflegebediirftigen die hausliche
Betreuung hinzu. Darunter fallen verschie-
dene Hilfen bei der Alltagsgestaltung wie
z.B. die Unterstiitzung bei Hobby und Spiel
oder Spaziergingen in der ndheren Umge-
bung. Der Anspruch auf héusliche Betreu-
ung besteht allerdings nur dann, wenn ge-
wihrleistet ist, dass die Grundpflege und
die hauswirtschaftliche Versorgung sicher-
gestellt sind.

RECHT

Flexiblere Leistungen

Neben der bisher iblichen Abrechnung
nach Leistungskomplexen konnen Pflege-
dienste mit ihren Kunden kiinftig auch Ver-
glitungen nach Zeit vereinbaren. So kann
der Pflegebediirftige die benétigten Leistun-
gen flexibler und nach seinen Bediirfnissen
zusammenstellen. Berechnet wird die Zeit,
die ein Pflegedienst dafiir aufwendet. Da-
bei ist jede Form von Pauschalen unzulds-
sig, aufSer fiir hauswirtschaftliche Versor-
gung, Behordenginge und Fahrtkosten. Der
Pflegebediirftige kann zwischen den bei-
den Vergiitungssystemen wechseln. Welche
Leistungen nach welchem System erbracht
werden, vereinbaren die Pflegedienste ge-
meinsam mit den Pflegebediirftigen.

Bessere rentenrechtliche
Beriicksichtigung von Pflege

Die Pflegekasse zahlt fiir pflegende Ange-
horige Beitrdge zur Rentenversicherung,
wenn die Pflege mindestens 14 Stunden in
der Woche umfasst. Bislang musste dieser
Stundenumfang bei einem Pflegebediirfti-
gen anfallen. Wer zwei oder mehrere Pfle-
gebediirftige gleichzeitig jeweils unter 14
Stunden pro Woche pflegte, erhielt bisher
keine Verbesserung seiner Alterssicherung,
auch wenn die Pflege insgesamt mehr als
14 Stunden wochentlich umfasste. Kiinf-
tig konnen rentenrechtlich wirksame Pfle-
gezeiten bei der Pflege von gleichzeitig zwei
oder mehreren Pflegebediirftigen addiert
werden, wenn bei diesen mindestens die
Pflegestufe I anerkannt ist.

Finanzierung und private Pflegevorsorge
AD 1. Januar 2013 steigt der Beitragssatz zur
Pflegeversicherung von derzeit 1,95 Prozent
um 0,1 Punkte auf 2,05 Prozent. Kinderlose
zahlen wie bisher einen Zuschlag von 0,25
Prozent.

Der ,Pflege-Bahr“ - so benannt nach
dem derzeitigen Gesundheitsminister Da-
niel Bahr - sieht ferner vor, Anreize fiir
mehr Eigenvorsorge zu geben, da die sozi-
ale Pflegeversicherung lediglich einen Teil-
kaskoschutz bietet. Kiinftig gilt: Wer privat
fiir den Pflegefall mit einer Pflege-Zusatz-
versicherung vorsorgt, soll vom Staat eine
Zulage von fiinf Euro pro Monat erhalten.
Es miissen zehn Euro im Monat als Min-
destbetrag eingesetzt werden. Der Versi-
cherungsvertrag muss vorsehen, dass im
Pflegefall in der hochsten Pflegestufe 3
mindestens 600 Euro pro Monat ausgezahlt
werden. W

Der Text ist der Zeitschrift des bvkm
»,Das Band“ Ausgabe 6/2012, Seite 30 ff.

entnommen.
Autorin ist Katja Kruse.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 72 | Jan. 2013 71



RECHT

Vollmacht in leichter Sprache
Ich sorge fir mich!

Im Vorwort dieser duflerst hilfreichen Neu-
erscheinung des Bundesverbandes fiir kor-
per- und mehrfachbehinderte Menschen
e.V. schreibt Kerrin Stumpf u.a.:

»Die Vollmacht in leichter Sprache ist
ein Beratungskonzept, um Menschen mit
Behinderung dabei zu unterstiitzen, Voll-
machten zu erstellen. Sie ist in der prak-
tischen Arbeit des Betreuungsvereins fiir
behinderte Menschen von Leben mit Be-
hinderung Hamburg Elternverein e.V. ent-
standen. Bei der Entwicklung hat ein Notar
mitgewirkt.“

Im Rechtsverkehr - z.B. gegeniiber Arz-
ten, Behorden, der Krankenkasse usw. - ha-
ben viele Entscheidungen und Handlungen
rechtliche Konsequenzen.

Ute Meyglitz hat Vertragsverhiltnisse mit
ihrem Vermieter und ihrem Arbeitgeber. Sie
verfiigt iiber ihr Girokonto und ist Mitglied
bei einer Krankenkasse. Beim Arzt erteilt sie
Zustimmungen zur Behandlung.

Axel Haumann erhdlt Post. Er dffnet und
liest sie. Er muss sie beantworten bzw. weiter-
gehend titig werden.

Es kann eine Belastung sein, diese Hand-
lungen immer selbst vornehmen und Erkla-
rungen allein abgeben und verantworten zu

miissen. Ein Gang zum Geldinstitut, ein
ablehnender Bescheid: Fiir Menschen mit
Behinderung ist vieles, was unseren All-
tag pragt, eine zusatzliche und haufig zeit-
aufwindige Erschwernis. Es kann sinnvoll
sein, einer anderen Person mittels einer
Vollmacht zu erlauben, Willenserkldrungen
und Rechtshandlungen stellvertretend vor-
zunehmen.

Mit einer Vollmacht legt eine Person -
der Vollmachtgeber - fest, dass eine an-
dere Person - der Bevollméchtigte — Ver-
tretungsmacht haben soll (§§ 164, 166 fI.
BGB).

Wie dies genau funktioniert, wird in die-
ser Broschiire in leichter Sprache beschrie-
ben. Sie finden hier auch Beispiele, wie eine
Vollmacht aussehen kann.

Der Film zu dieser Broschiire

Zu dieser Broschiire wurde ein gleichnami-
ger Film erstellt, der das Beratungskonzept
»1ch sorge fir mich - Vollmacht in leichter
Sprache“ anhand von zwei praktischen Bei-
spielen erlautert. Zwei Menschen mit Be-
hinderung, Ute Meyglitz und Axel Hau-
mann, zeigen in dem Film, dass es leicht ist,
eine Vollmacht zu erstellen.

Der richtige Versicherungsschutz
fir Menschen mit Behinderung

Ausgrenzung und Zuriicksetzung treffen
Menschen mit Behinderung - leider! - tig-
lich. Sei es, wenn die entsprechenden Vor-
richtungen in 6ffentlichen Verkehrsmitteln
fehlen oder Eltern fiir ihr behindertes Kind
keinen Versicherungsschutz erhalten: Men-
schen mit Behinderungen und deren An-
gehorigen werden im Alltag viele Steine in
den Weg gelegt.

Schutz und Engagement fiir Schwiéchere
und Benachteiligte - ohne Wenn und Aber.
Das ist das Geschéftsprinzip der Versicherer
im Raum der Kirchen. Aus diesem Grunde
bieten sie seit langem besondere Versiche-
rungslosungen fiir Menschen mit Behinde-
rung und deren Angehérige an. In Zusam-
menarbeit mit der Lebenshilfe werden diese
Losungen regelméflig iiberarbeitet und den
aktuellen Anforderungen angepasst.

Ein Beispiel hierfiir ist der besonde-
re Haftpflichtschutz der Versicherer im
Raum der Kirchen. Menschen mit geisti-
gen Behinderungen haften im Schadens-
fall nicht, da sie nach dem Gesetz in der
Regel nicht deliktsfihig sind. So bleiben
die Geschidigten auf ihren Anspriichen
sitzen. Angehorige fithlen sich aber mo-
ralisch verpflichtet, fiir den Schaden auf-
zukommen. Hier haben die Versicherer
im Raum der Kirchen mit der Privathaft-
pflicht Classic fiir Familien ein Produkt ge-
schaffen, das geistig behinderte Menschen
schuldunfahigen Kindern gleichstellt und
Schadenskosten ausgleicht. Auch iiber die
Privathaftpflichtversicherung des ehren-
amtlichen Betreuers sind bis zu drei von
ihm betreute, geistig behinderte Menschen
mitversichert. Dabei ist es unerheblich, ob
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Zu bestellen sind die Broschire

sowie die DVD fiir jeweils Euro 3,~

oder zusammen fiir Euro 5,- beim BVKM,
die Broschure findet man auch

als Download unter: www.bvkm.de.

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

diese im Haushalt des Betreuers oder im
Heim leben.

Dariiber hinaus erhalten Menschen mit
geistigen Behinderungen und deren Ange-
horige umfassenden Schutz durch eine Un-
fall- und Sterbegeldversicherung. Und was
viele nicht wissen: Auch sie profitieren von
den Zuschiissen der Riester-Forderung und
konnen eigenstindig fiir das Alter vorsor-
gen.

Uber die mafgeschneiderten Schutz-
und Vorsorgeldsungen der Versicherer im
Raum der Kirchen beraten Ansprechpart-
ner vor Ort. Thre Adressen und weitere In-
formationen finden Sie auf der Website:
www.vrk.de.

Versicherer im Raum der Kirchen

Michael Hotmar | Marketing
Tel. 05231 9754013 www.vrk.de
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LESERPOST

Betr.: Leserbrief zum Artikel ,, Integration -
ja oder nein?“ von Ursula Espeter in Leben
mit Down-Syndrom, Nr. 70, Mai 2012

Sehr geehrte Damen und Herren!

Als langjdhrige Leserin des Leben mit
Down-Syndrom bin ich liberrascht, erstmals
einen kritischen Bericht iiber ,Integration
- jaoder nein?” lesen zu kénnen. Ich freue
mich stets iiber die zahlreichen Publikati-
onen erfolgreicher Integration von einzel-
nen Kindern und Jugendlichen mit DS. Die
zumeist personlichen Erfahrungsberichte
iiber ideale Schulbedingungen sind meinen
Informationen zufolge leider nur gliickliche
Ausnahmen. Die meisten Schiiler/-innen
werden in unserem Land durch das mehr-
gliedrige Schulsystem gepresst und ausge-
siebt.

Die viel gepriesenen Einzelintegrationen
werden minimalistisch mit Forderschul-
stunden versorgt und sind abhingig vom
Wohl eines Integrationshelfers und dem
Engagement der Eltern. Der positive sozi-
ale Umgang der lieben Mitschiiler verin-
dert sich spatestens gegen Ende der Grund-
schulzeit in mitfithlende und bemitleidende
Sympathie; Spielfreundschaften entwickeln
sich nicht zu ,richtigen® Freundschaften;
der korperlich kleinere Mitschiiler mit DS
wird lieb am Kopf getitschelt oder auch/
und iiber ihn gelacht.

Ich bin selbst Mutter eines 16-jahrigen
Midchens mit DS und kann {iber langjah-

rige Erfahrungen aus Selbsthilfegruppen,
aus Elternarbeit aller sogenannten allge-
meinbildenden Schulen, eigener padagogi-
scher Arbeit (Lehrerin) und vor allem aus
dem eigenen Familien- und Freundeskreis
verfiigen.

Unsere Kinder mit DS besitzen beson-
dere Kompetenzen in ihrer Sensibilitat und
Empathiefahigkeit und erfassen die Atmo-
sphire einer Situation sehr intensiv und
konnen sie intuitiv meistens richtig ein-
schitzen.

Das Nichtkonnen in den schulischen
Leistungsfichern, das ,Auf-der-Strecke-
Bleiben’, schmerzt sie sehr und hemmt ihre
eigene offene Lernbereitschaft und Befihi-
gung. (Ich habe in den vergangenen zwei
Jahren erlebt, dass zwei Jugendliche mit DS
nach neunjéhriger Integration im zehnten
Schuljahr einer Forderschule innerhalb ei-
nes Jahres ,,plotzlich® das selbststdndige Le-
sen begriffen hatten.)

Meine Tochter besucht seit zehn Jah-
ren die Forderschule und ich bin fest davon
iiberzeugt, dass sie nur deshalb so gesund
und ausgeglichen mit stetiger Freude in der
Schule lernt, Biicher liest, Trompete und
Theater spielt, Fahrrad fihrt und Schwim-
men gehen kann.

Der grofie Unterschied zu der nicht
funktionierenden Integration in unse-
rem ausschliefflich leistungs- und wettbe-
werbsorientierten Schulsystem ist, dass in
ihrer Schule meine Tochter und alle ande-

Schach? Kein Problem!

ren sogenannten behinderten Mitschiiler/
-innen unter ,ihresgleichen® ohne jegli-
che Ausgrenzungen und Verletzungen fiir
ihr zukiinftiges Leben - und das nicht au-
tomatisch in Behindertenwerkstitten - ler-
nen. Dieses gemeinsame Lernen ,,unter ei-
nem Dach® schafft personliche Sicherheit
und Stabilitdt in ihrem Alltag auflerhalb
der Schule und sie kann in ihrem ,inklu-
siven Alltag offen und vertrauensvoll mit
uns allen - viele sogenannten Nichtbehin-
derte gehoéren zu ihrem Freundeskreis -
ihr zukiinftiges Leben meistern.
Ursula Eggerking, Emden

Johanna, Friihjahr 2012
anldsslich ihrer Konfirmation

Seit Sommer 2010 erleben wir bei Jonatan eine
besondere Leidenschaft flr das ,Konigliche Spiel”.
Als Eltern staunten wir Uber seine ausgepragte
Schachbegeisterung. Jonatan erlernte ziigig die
Regeln aller Figuren. Zuletzt lernte Jonatan, wie er
seinen Gegenspieler matt setzen kann. Bei mehre-
ren Schachturnieren spielte er schon mit.Im Sep-
tember 2011 trat er dem Erlanger Schachclub bei.
Jonatan freute sich sehr, als er bei seinem ersten
Einsatz in der Jugend-Mannschaft sein Spiel ge-
wann und so seinen Beitrag zum Erfolg der Mann-
schaft beisteuerte.

Dirk Richardt
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W VERANSTALTUNGEN

Aus dem Veranstaltungskalender
des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Schiiler mit Down-Syndrom im
gemeinsamen Unterricht

Ein Seminar fiir Fachkrafte an Schulen

Dieses Seminar richtet sich an Fachkrifte,
die Schiilerinnen und Schiiler mit Down-
Syndrom im gemeinsamen Unterricht un-
terrichten und begleiten. Lern- und Verhal-
tensbesonderheiten dieser Lernenden sowie
Hilfen fiir inklusive Lernformen stehen im
Mittelpunkt dieses Seminars. Im gemeinsa-
men Austausch werden Erfahrungen geteilt
und Losungsansitze fiir konkrete Fragestel-
lungen erarbeitet.

Referentin: Michaela Hilgner

Ort: Bayerischer Blinden- und Sehbehin-
dertenbund e.V. (BBSB),
Bahnhofplatz 6, 90443 Niirnberg

Termin: Samstag, 23. Februar 2013,
10 bis 16 Uhr

Teilnehmer: max. 40

Weitere Informationen/Anmeldung
und Teilnehmergebiihr

Unter Fortbildungen auf der Website:
www.ds-infocenter.de oder
DS-InfoCenter, Tel. 0 91 23/98 21 21

Hauptsache gesund!
Medizinische Fachtagung

Fiir Angehorige, Betreuer, medizinisches
Fachpersonal und Interessierte

An diesem Tag dreht sich alles um die Ge-
sundheit von Erwachsenen mit DS. Es gibt
Vortrage zu verschiedenen gesundheitli-
chen Themen (u.a. orthopadische Beson-
derheiten, Schlafprobleme, Erndhrung,
Verhaltensauffilligkeiten und Depressio-
nen.

Der Gastreferent aus den USA, Dr. Den-
nis McGuire, stellt das Adult DS Center in
Chicago vor, berichtet aus seiner 20-jahri-
gen Praxis in dieser DS-Ambulanz, prasen-
tiert Studienergebnisse, spricht iiber haufig
auftretende medizinische Probleme, zeigt
anhand von Fallbeispielen Behandlungs-
moglichkeiten auf und beantwortet Fragen.

Referenten: u.a. Dennis McGuire, Prof.
Dr. Ekkehard Paditz, Dr. Ruth Kamping,
Dipl.-Psych. Stefan Meir, Frau Brigitte Wa-
terkotte

Ort: CVJM
Kornmarkt 6, 90402 Niirnberg

Termin: Samstag, 23. Mérz 2013,
9.30 bis 19.00 Uhr

Weitere Informationen/Anmeldung
Unter Fortbildungen auf der Website:
www.ds-infocenter.de oder
DS-InfoCenter, Tel. 0 91 23/98 21 21

DS-Familienseminare bei der Lebenshilfe in Marburg

Nach den ersten Jahren

Zielgruppe: Informationen fiir Eltern, de-
ren Kinder mit Down-Syndrom im spéten
Kindergarten- und frithen Schulalter sind

Familienseminar mit Kinderbetreuung

Leitung: Prof. em. Dr. Etta Wilken, Down-
Syndrom-Expertin, und Herr Rolf Flath-
man, stellvertretender Vorsitzender der
Bundesvereinigung Lebenshilfe

Ort: Institut inForm, Marburg
Termin: 4.4.2012 bis 6.4.2013

Information: www.lebenshilfe.de

In den spéteren Jahren

Zielgruppe: Informationen fiir Eltern, de-
ren Kinder mit Down-Syndrom die Grund-
schule abschlieflen (Kinder im Alter von ca.
neun bis 14 Jahren)

Familienseminar mit Kinderbetreuung

Leitung: Prof. em. Dr. Etta Wilken, Down-
Syndrom-Expertin, und Herr Rolf Flath-
man, stellvertretender Vorsitzender der

Bundesvereinigung Lebenshilfe

Ort: Institut inForm, Marburg
Termin: 24.10.2012 bis 26.10.2013

Information: www.lebenshilfe.de
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Bessere Bildungschancen
fiir Kinder mit Trisomie 21

Fiir Eltern, Lehrer, Schulbegleiter,
Studenten und alle Interessierten

Die erhohte Gendosis bei einer Trisomie 21
fithrt zu zahllosen Verdnderungen mit einer
Potenzierung von Moglichkeiten, die natiir-
lich auch durch Umweltbedingungen beein-
flussbar sind. Deshalb hingt das Gesamtbild
von Menschen unter den Bedingungen ei-
ner Trisomie 21 zu einem groflen Teil auch
von den Umweltbedingungen ab. Die Praxis
zeigt: Entscheidende Bedingungen fiir ihre
geistige Entwicklung sind Inklusion, demo-
kratische Lernatmosphare und Achtung ih-
rer besonderen Bediirfnisse beim Lernen.

Der Vortrag dient gleichzeitig als Auf-
takt zur Untersuchungswoche.

Referent: Prof. Dr. André Zimpel, Univer-
sitait Hamburg

Ort: Katharinensaal, Stadtbibliothek, Am
Katharinenkloster 6, 90402 Niirnberg

Termin:
Samstag, 20. April 2013,
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

Vorankiindigung:
Jubilaumsfest

Am Samstag, 22. Juni 2013 feiern
wir unser 25-jahriges Jubilaum!

Wo?

Blindeninstitutsstiftung,
90607 Ruickersdorf

Mit Festvortrag, Mitgliederversamm-
lung, Angeboten fir Kinder und
Jugendliche sowie einem Familien-
fest fir unsere Mitglieder
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IO | eben mit Down-Syndrom
‘ - die gro3te deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-Syndrom -
w: bietet Ihnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten die neuesten Be-

Bildungschancen

richte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und Forderungs-
moglichkeiten, Sprachentwicklung, medizinische Probleme, Integration,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von

T e ~ 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 méchte 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 unterstitzen.

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 tGberweise 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, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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Etta Wilken und Wolfgang Halder

Und nun?

Lisa und Tom haben viele Ideen
Ein GuK-Bilderbuch

Das neue Bilderbuch ,Und nun?” bringt acht kleine Geschichten
mit den Erlebnissen von Lisa und Tom, die den Einsatz der Gebdéirden

im Alltag zeigen.

Die beiden sind den Kindern schon bekannt von den GuK-Karten.
Ihre Erlebnisse sind fiir sie gut nachvollziehbar, da sie es dhnlich
auch aus ihrem eigenen Lebensalltag kennen.

Es macht Spal3, gemeinsam die Bilder zu betrachten und zu (iber-
legen, was passiert, wenn ... und, weil das Buch zeigt, wie nattirlich
der Einsatz der Gebdirden sein kann, ermuntert es das Kind zum
Mitmachen und Nachahmen. Damit bildet es eine Briicke zum
spontanen Einsatz der Gebdrde als Mittel der Kommunikation,
auch in anderen Zusammenhdngen.

deutsches

down-syndrom www.ds-infocenter.de
infocenter

edsa

EUROPEAN
DOWN SYNDROME
ASSOCIATION



