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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

es liegen erlebnisreiche, spannende Monate hinter mir. Am Anfang jedes
Jahres standen die Vorbereitungen fiir den Welt-Down-Syndrom-Tag auf
dem Programm, die dem Team im InfoCenter viel Arbeit bereiten. Gleich-
zeitig musste unsere neue Publikation Gesundheit fiir Jugendliche und Er-
wachsene mit Down-Syndrom druckfertig gemacht werden, damit das Buch
rechtzeitig bei der Tagung Hauptsache gesund!, die am 23. Marz stattfand,
prasentiert werden konnte. Die Tagung selbst wurde eine sehr gelungene
Veranstaltung, wir freuten uns iiber unsere kompetenten Referenten, die in-
teressanten Vortrage und ganz speziell iiber den Gastreferent aus den USA,
Dennis McGuire, der gleichzeitig Co-Autor des medizinischen Ratgebers ist.
Der Erfahrungsaustausch mit ihm wéhrend der drei Tage, die er in Niirnberg
verbrachte, war fiir mich sehr lehrreich. Die Tagung bot uns auflerdem eine
gute Gelegenheit, den ,,Moritz* zu verleihen.

Eine Einladung vom Pharmakonzern La Roche in der Schweiz habe ich zu-
nédchst mit etwas gemischten Gefiithlen akzeptiert. Es waren insgesamt zwan-
zig Vertreter von grofien DS-Verbianden aus der ganzen Welt eingeladen.
Roche wollte iiber den Stand ihrer Forschung von medikamentdsen Therapi-
en, die das Lernen und das Gedéachtnis von Menschen mit Down-Syndrom
verbessern konnten, informieren und wiinschte einen Gedankenaustausch,
um die Ansichten der Supportvereinigungen kennenzulernen. Zwei Tage
wurde viel diskutiert, auch tiber ethische Fragen. Fiir einige war es selbst-
verstandlich, dass wir die biomedizinische Forschung nutzen sollten, andere
waren eher zuriickhaltend und skeptisch. Wiederholt tauchte die Frage auf:
Was macht das mit den Kindern? Was ist mit eventuellen Nebenwirkungen?
Mochten wir iiberhaupt in neurologische Prozesse eingreifen? Lesen Sie die
beiden Artikel zur biomedizinischen Forschung - ein Thema, mit dem wir
uns zukiinftig sicherlich weiter auseinandersetzen miissen.

Und dann war da noch die Studienwoche mit Prof. André Zimpel und sei-
nem Forschungsteam im DS-InfoCenter. Zum Auftakt gab es den Vortrag
»Bessere Bildungschancen fiir Kinder mit Trisomie 21% Erfreulich zu sehen,
dass nicht nur viele neugierige Eltern, sondern auch Studierende und Lehr-
personal aus Schulen der Einladung gefolgt waren. In der Woche danach
wurden neunzig Personen mit Down-Syndrom von der Hamburger Studien-
gruppe getestet, nebenbei konnten wir uns mit den angereisten Familien un-
terhalten, Fragen beantworten und Ratschldge geben. Wenn die Studie abge-
schlossen ist, werden wir die Ergebnisse hier veroffentlichen, bis dahin gibt
es kiirzere Zwischenberichte.

Nun bleibt kein Platz, auf weitere Themen in dieser Ausgabe von Leben mit
Down-Syndrom einzugehen, aber seien Sie versichert, es gibt viel Interessan-
tes zu lesen. Blittern Sie, entdecken Sie, lesen Sie! Da ist, so hoffe ich, wieder
fiir jeden etwas dabei.

Herzliche Thre
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TEXT: CORA HALDER

Ein kurzer Ruckblick auf die medizinische Fach-
tagung, die anlasslich des Welt-Down-Syndrom-
Tages am 23. Marz 2013 in Nurnberg stattfand.

»Das war wieder eine gelungene Veranstal-
tung®, sagte mir nach Abschluss der Tagung
einer der Teilnehmer. Und das stimmte,
trotz gedrangtem Programm mit nicht ganz
leichten Themen waren am Ende die Ta-
gungsteilnehmer zufrieden und voller Lob
iiber die Inhalte und die Organisation un-
serer Veranstaltung ,Hauptsache gesund!“.

Wir konnten Tagungsgiste aus ganz
Deutschland begriifien, einige waren gar aus
der Schweiz und aus Osterreich angereist.
Eltern, aber auch viele Fachleute lieflen sich
die Chance nicht nehmen, unseren Gastre-
ferenten aus den USA, Dennis McGuire, zu
horen und personlich kennenzulernen.

Wir freuten uns iiber das Interesse be-
kannter Profis aus der DS-Szene, so konnten
wir u.a. Inge Henrich und Petra Léwenstein
von der Mainzer PEp-Praxis begriifien, Frau
Prof. Etta Wilken und Katja de Braganca
von der Zeitschrift ,,Ohrenkuss®

Dr. McGuire hielt seine Vortrage auf
Englisch. Meine anfianglichen Bedenken, ob

er denn auch wohl verstanden wird, legten
sich bald. Patricia Gifford, aus Stuttgart an-
gereist, um zu dolmetschen, machte dies so
hervorragend, dass wirklich alle im Saal den
interessanten Beitragen folgen konnten.

Buchpremiere
Wir feierten an diesem Tag auch die Pre-
miere des Buches Gesundheit fiir Jugendli-
che und Erwachsene mit Down-Syndrom. Es
passte wunderbar, dass Dennis McGuire,
einer der zwei Autoren dieses Buches, so-
wie Patricia Gifford, die dieses Buch iiber-
setzt hat, beide bei der Buchpremiere dabei
sein konnten. Natiirlich konnten die Ta-
gungsteilnehmer vor Ort dieses ausfiihrli-
che Standardwerk gleich erwerben (sogar
mit Autogramm!). Und selbstverstindlich
bekamen alle Referenten einen Band als ein
kleines Dankesch6n mit nach Hause.

Das Buch wird auf Seite 12 und 13 aus-
fithrlich vorgestellt. Zu erwahnen sei noch,
dass in diesem neuen Werk die korperli-
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chen Probleme im Vordergrund stehen,
wihrend im ersten Buch dieser Serie Men-
schen mit Down-Syndrom verstehen beglei-
ten und fordern, das schon 2008 erschien,
der Fokus auf psychische Schwierigkeiten
und Verhaltensbesonderheiten gerichtet ist.

Informieren
Cora Halder ging in ihren Er6ffnungswor-
ten auf die medizinische Unterversorgung
von erwachsenen Menschen mit Down-
Syndrom ein, eine Tatsache, die durch die
vielen Anfragen, die diesbeziiglich tagtig-
lich das InfoCenter erreichen, deutlich wird.
Die Tagung sei eine Moglichkeit, Informati-
onen rund um dieses Thema zu verbreiten.
Deshalb wurden Experten eingeladen, die
ihr Wissen tiber einige die Gesundheit be-
treffenden Bereiche, in denen bei Menschen
mit Down-Syndrom héufig Probleme auf-
treten, mit den Teilnehmern teilen wollten.
Viele Fragen hatten die Teilnehmer an
die Referenten und die konnten in den
Pausen nur zum Teil beantwortet werden,
deshalb gab es die Moglichkeit, Fragen
schriftlich einzureichen. Sie werden an die
Referenten weitergeleitet und von ihnen be-
antwortet. Antworten auf besonders hiufig
gestellte Fragen oder solche von allgemei-
nem Interesse werden in der ndchsten Le-
ben mit Down-Syndrom veréftentlicht.

Dennis McGuire berichtet iiber seine
Erfahrung aus 20 Jahren Ambulanz
Dennis McGuire war mit drei Beitragen
vertreten. Da es uns ein grofles Anliegen
ist, in Deutschland Familien und Fachleu-
te fir die Notwendigkeit einer (oder meh-
rerer) spezieller Anlaufstellen fiir Jugend-
liche und Erwachsene mit Down-Syndrom
zu sensibilisieren, hatten wir Dennis gebe-
ten, sein Adult DS Center in Chicago vor-
zustellen, eine Ambulanz, die schon seit 20
Jahren existiert und bis jetzt von weit mehr
als 5000 Patienten mit Down-Syndrom be-
sucht wurde. In den USA haben damals
Eltern die Initiative zur Griindung des
Centers ergriffen, weil dort wie hier die ge-
sundheitliche Versorgung fiir erwachsene
Personen mit Down-Syndrom véllig unzu-
reichend war. Eine Zusammenfassung tiber
diesen Beitrag zum ADSC in Chicago fin-
den Sie auf den Seiten 12 bis 14.



Weitere Themen, die Dr. McGuire behan-
delte, waren besondere Verhaltensweisen,
die bei Menschen mit Down-Syndrom hiu-
fig vorkommen, wie beispielsweise Selbst-
gesprache oder Grooves (Bericht auf Seite
32 bis 35) und die Zusammenhénge zwi-
schen psychischen Besonderheiten und ge-
sundheitlichen Problemen.

Diese Themen werden selbstverstind-
lich auch in den beiden Biichern, die er
gemeinsam mit seinem Kollegen aus der
Ambulanz, Dr. Brian Chicoine, geschrie-
ben hat, besprochen. Beide Standardwerke
wurden ins Deutsche iibersetzt und kénnen
beim InfoCenter bestellt werden.

Von Hacken bis Nacken - orthopadische
Knackpunkte beim Down Syndrom

hief der Vortrag der Orthopddin Ruth
Kamping aus Hannover, die dort im Anna-
Stift regelméflig eine spezielle DS-orthopa-
dische Sprechstunde abhilt.

Sie fithrte uns mit viel Kompetenz und
in einem rasanten Tempo die ganze Palette
moglicher Probleme an Fiiflen, Knien, Hiif-
ten bis hin zur Wirbelsaule vor.

Es ging um tiberdehnbare Bander, nied-
rigen Muskeltonus und iiberlastete Gelenk-
kapseln. Das Phanomen der vorzeitigen Al-
terung bei Menschen mit Down-Syndrom
kam zur Sprache und der deshalb viel frither
als erwartet auftretende Gelenkverschleifl
und die Osteoporose. Der Teufelskreislauf
aus Bewegungsmangel, erhéhtem Korper-
gewicht, Gelenkbeschwerden, Schmerzen
und daraus resultierender Bewegungsun-
lust macht ihr Sorgen. Aber immerhin lau-
tete die gute Nachricht, dass bekannte und
erprobte Behandlungsweisen auch erfolg-
reich bei den Besonderheiten des Down-
Syndroms angewandt werden konnen.

Ein Beitrag zu orthopadischen Proble-
men bei Down-Syndrom von Frau Ruth
Kamping erschien bereits in der Nr. 71 von
Leben mit Down-Syndrom, September 2012.

Die Referenten

von oben nach unten:

Dr. Dennis McGuire, Frau Ruth Kamping,
Frau Brigitte Waterkotte, Prof. Dr. Paditz und
Herr Stefan Meir

Erndhrung und Down-Syndrom -

eine Dauerherausforderung!

Frau Brigitte Waterkotte, staatlich ge-
priifte  Didtassistentin/Diabetesassistentin
aus Herzogenaurach, ist mit dem Info-
Center seit einigen Jahren verbunden. Sie
gibt Erndhrungsworkshops und Kochstun-
den fiir junge Menschen mit Down-Syn-
drom. Und hat inzwischen festgestellt, dass
das Thema Erndhrung und Down-Syndrom
uns immer wieder vor grofle Herausforde-
rungen stellt. Sie ist sich jedoch sicher, dass
ein ganz personliches, gesundes und aus-
gewogenes Ess- und Trinkverhalten - ent-
sprechend der Gesundheits- und Lebens-
situation dieser Zielgruppe - erfolgreich
umgesetzt werden kann, wohl aber mit et-
was mehr Aufwand und Ubung.

Die Erndhrung hat Auswirkungen auf die
Leistungsfahigkeit, Vitalitit, Lebensqualitat
sowie auf die gesundheitliche Entwicklung
eines jeden Menschen. Vor allem bei Men-
schen mit DS sollte eine ausgewogene Er-
nédhrung grofite Prioritét haben.

Einen ausfithrlichen Artikel von Frau
Waterkotte zum Thema Erndhrung und
Down-Syndrom werden wir in der Septem-
ber-Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
veréffentlichen.

Ein- und Durchschlafschwierigkeiten

bei Down-Syndrom

Aus Dresden war Prof. Ekkehart Paditz,
(Zentrum fiir Angewandte Privention) an-
gereist. Schon seit vielen Jahren hat er ein
spezielles Interesse an Menschen mit Down-
Syndrom, die Schlafmedizin ist eines seiner
weiteren Fachgebiete.

Da Ein- und Durchschlafstérungen bei
Menschen mit Down-Syndrom deutlich
héufiger als bei Menschen ohne Down-Syn-
drom auftreten, sollten Eltern oder Betreu-
er nicht zégern, den Arzt anzusprechen und
gegebenenfalls auch die Hilfe eines Schlaf-
labors in Anspruch zu nehmen. Oft kann
das konkrete Problem unter ambulanten
Bedingungen diagnostiziert werden, sodass
dann auch konkrete Praxistipps und, falls
erforderlich, auch konkrete Therapiehinwei-
se gegeben werden konnen.

Ganz in diesem Sinne ist davon auszu-
gehen, dass die Entwicklung einer Leitli-
nie, die sich speziell auf die Bediirfnisse von

Leben mit Down-Syndrom Nr. 73 | Mai 2013 5



deutsches

down-syndrom
infocenter

Menschen mit Down-Syndrom bezieht,
dazu beitragen wird, dass sich dieses Wis-
sen in der Praxis auch in Bezug auf Schlaf-
storungen Schritt fiir Schritt weiter durch-
setzen wird.

Von einer Einschlafstorung wird ausge-
gangen, wenn es mit dem Einschlafen mehr
als 20 bis 30 Minuten dauert und wenn an-
zunehmen ist, dass der Erholungseffekt des
Schlafes z.B. in Form von Tagesmiidigkeit
gestort ist. Einschlafstérungen hingen stark
mit dem Einschlafzeremoniell, mit Fragen
der Chronobiologie und mit dem voran-
gehenden Tagesablauf zusammen. Daraus
lassen sich konkrete Tipps fiir den Alltag
ableiten. Bei Durchschlafstérungen sollte
genauer nachgefragt werden, ob Alptrdume
eine Rolle spielen und ob es Hinweise fiir
eine schlafbezogene Atmungsstorung gibt.
Sowohl fiir Alptraume als auch fiir orga-
nisch bedingte Durchschlafstérungen gibt
es praxiserprobte Moglichkeiten der Diag-
nostik und der Therapie.

Das ist doch zum Verriicktwerden!
Beispiele psychischer Storungen bei
Menschen mit DS und die Darstellung
moglicher psychotherapeutischer Hilfe

Der Referent, Herr Stefan Meir, ist leiten-
der Psychologe der Psychiatrischen Insti-
tutsambulanz der St. Lukas Klinik in Me-
ckenbeuren, eine der wenigen Kliniken in
Deutschland, die Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung und psychischen Pro-
blemen behandelt.

Dr. Dennis McGuire im Gesprdch
mit Kinderarzt Dr. Pampel (Kassel)
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Herr Meir legte dar, dass Menschen mit
Down-Syndrom aufgrund syndromspezi-
fischer Belastungen eine erh6hte Vulnera-
bilitat fiir psychische Erkrankungen auf-
weisen. So ist die Entwicklungsperiode
z.T. schon wihrend der Schwangerschaft,
durch organische Erkrankungen, aber auch
durch einen meist verzogerten Entwick-
lungsverlauf belastet. Hinzu kommen hier
die Faktoren, die den Aufbau einer guten
Bindung zu den priméren Bezugspersonen
belasten kénnen. Daraus resultieren héu-
fige Bindungsstorungen, die sowohl den
Bezug zur sozialen Umwelt wie auch den
Umgang mit innerpsychischen Prozessen
beeintrachtigen. Vor diesem Hintergrund
konnen sich frithe Stérungen entwickeln.
Im weiteren Entwicklungsverlauf sind es
dann die syndromtypischen Faktoren der
emotionalen Zuginglichkeit und der Impul-
sivitdt wie auch das Verharren in emotiona-
len Zustinden, die den Prozess der sozia-
len Entwicklung, insbesondere einer ,,guten
Autonomie®, belasten konnen. Hieraus re-
sultieren Anpassungsstorungen wie auch
Storungen des Sozialverhaltens, z.T. auch
psychotische Erkrankungen.
Psychotherapie kann hier sowohl ori-
entierend und stabilisierend wie auch zur
Forderung von Lernerfahrungen im Sinne
von Verhaltenstherapie wirksam eingesetzt
werden. Dazu bedarf es weniger besonde-
rer Methoden, sondern vielmehr der Er-
fahrung in der Arbeit mit Betroffenen.

Die Therapeutinnen aus der
Baby-Sprechstunde, Frau Homer-Schmidt
und Frau Lohmann, gratulieren

Dr. Hammersen zum ,Moritz”

Mai 2013

Herr Meir wird fiir die niachste Ausgabe der
Zeitschrift einen Artikel zu dieser Thema-
tik vorbereiten.

Verleihung des ,,Moritz"

Am Ende deslangen Tages gab es einen wei-
teren Hohepunkt: die ,, Moritz“-Verleihung.
In diesem Jahr ehrten wir den Kinderarzt
Dr. med. Gerhard Hammersen, der seit
vielen Jahren in der DS-Baby-Sprechstun-
de mitarbeitet und dem InfoCenter-Team
auch sonst immer gern mit Rat und Tat zur
Seite steht (ausfiihrlicher Bericht auf Seite
10 und 11).

Und als wir dann genau piinktlich zum
kalten Biifett einladen konnten, hatten wir
dies unserer Kollegin Elzbieta Szczebak zu
verdanken, die die Moderation der Tagung
iibernommen hatte und uns charmant, aber
immer mit einem Auge auf die Uhr gerich-
tet, durch das Programm fiihrte.

Frau Elzbieta Szczebak fiihrte
durch die Tagung

Dennis McGuire und Patricia Gifford
mit einem Exemplar ,ihres” Buches



Studienwoche
im DS-InfoCenter

Fast 100 Anmeldungen fiir die Studie!

In der Januar-Ausgabe von Leben mit Down-
Syndrom berichteten wir von dem besonde-
ren Kongress in Hamburg mit Pablo Pineda
und stellten unter dem Titel ,,Bessere Bil-
dungschancen fiir Menschen mit Down-
Syndrom® die Forschungsarbeit von Prof.
André Frank Zimpel vor. Gleichzeitig er-
schien der Aufruf, an der Untersuchungs-
woche im Deutschen Down-Syndrom In-
foCenter teilzunehmen. Genau 93 Familien
meldeten sich mit ihrer Tochter oder ihrem
Sohn an. Das jlingste Kind war vier Mona-
te, der élteste Teilnehmer 34 Jahre.

Die Auftaktveranstaltung bildete ein
Vortrag von Prof. Zimpel in Nirnberg,
wozu weit mehr als 100 Besucher begriifit
werden konnten.

Vom 22. bis 26. April herrschte reger Be-
trieb im InfoCenter. In drei Rdumen wur-
den die Probanden untersucht, Objekt-
permanenz, Aufmerksamkeit, Imitation.
Manch ein Kind war zunichst vielleicht ein
wenig skeptisch - was wird da wohl von
mir erwartet? Die meisten waren einfach

..........................................................................................................................
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k etn]am‘. po! . —X
omunikacijo

nur neugierig, machten hoch konzentriert
mit und meinten am Schluss, auf die Fra-
ge, wie es war, ,,cool!. Die Eltern durften bei
den Tests zuschauen und konnten sich vor
oder nach der Untersuchung mit den Mit-
arbeiterinnen vom InfoCenter unterhalten.
Eine schone Gelegenheit, viele unserer Mit-
glieds-Familien personlich kennenzulernen.

Insgesamt sollen bei dieser Studie 1000
Personen mit Trisomie 21 untersucht wer-
den. Das bedeutet, dass das Hamburger
Forschungsteam noch weitere Stationen
in Deutschland geplant hat, es wird u.a. in
Mainz, Hannover, Velbert und Berlin ,,gas-
tieren®, auch sind Testtage in Osterreich und
in der Schweiz geplant.

Gespannt sind wir alle auf die Ergebnis-
se, die dann selbstverstindlich in Leben mit
Down-Syndrom publiziert werden.

Am Ende der Woche lautete Prof. Zim-
pels Kommentar: Wir sind begeistert von
der Motivation und die Konzentration der
Probanden, wir haben viel Interessantes
entdeckt und es hat sehr viel Spaf$ gemacht.
Eine intensive, lehrreiche Woche!

nach Ljubljana.

Sontje, Paul und Clara -
alle sind hoch konzentriert bei der Sache

GuK auf Slowenisch!

Guk ist wahrend der letzten zehn Jahre in Deutschland immer
weiter verbreitet und gehort inzwischen zum Standardprgramm

bei der Sprachférderung von Kindern mit DS.

Aber auch im Ausland werden die Gebardenkarten bekannter.

Frau Etta Wilken hat ihr Konzept schon in Polen, in der Tschechischen
Republik oder auch in Slowenien vorgestellt. Dort arbeitete man zu-
ndchst mit der deutschen Version, die Worter wurden einfach mit
einer slowenischen Ubersetzung tiberklebt. Das GuK-Material kam
jedoch so gut an, dass Uber eine slowenische Version nachgedacht
wurde. Und dazu kam es dann auch tatsachlich: 500 Exemplare der
GuK 1-Kartensammlung wurden auf Slowenisch gedruckt und ver-
lieBen Ende April auf sechs Paletten die Druckerei, auf den Weg
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~Moritz 2013" fi

r den Kinderarzt

Dr. Gerhard Hammersen

Lieber Dr. Hammersen,
meine sehr verehrten Damen und Herren,

heute Morgen habe ich in meinen Ein-
gangsworten die DS-Ambulanz fiir Kinder
angesprochen. Hier in Niirnberg haben wir
eine solche Anlaufstelle, unsere eigene DS-
Sprechstunde in der Cnopf’schen Kinder-
klinik - sie war gleichzeitig die erste ihrer
Art in Deutschland.

Es ist ,unsere“ DS-Sprechstunde, weil
sie auf Initiative des Deutschen Down-Syn-
drom InfoCenters entstanden ist und seit-
dem von uns organisiert wird. Aber weshalb
ausgerechnet in der Cnopf’schen Kinderkli-
nik? Weil es dort einen engagierten Kinder-
arzt gab, mit einem offenen Ohr fiir unse-
re Anliegen, Dr. Hammersen, das waren Sie
und das sind Sie immer noch!

Unsere Zusammenarbeit besteht schon
lang. Ich habe in alten Ordnern gesucht und
tatsichlich einen Brief gefunden, datiert
vom Januar 1990, der auf erste Kontakte
zwischen unserer Selbsthilfegruppe und der
Cnopf’schen Kinderklinik hinweist: Dort
bedanken Sie sich fiir den Rundbrief Nr. 3
vom Winter 1989/1990 und schreiben wei-
ter: ,Die Arbeit Threr Selbsthilfegruppe hal-
te ich fiir dringend erforderlich und fiir sehr
hilfreich, wie mir inzwischen auch von ver-
schiedenen Eltern versichert wurde. Bitte las-
sen Sie mich wissen, wenn ich Ihnen und Ih-
rer Selbsthilfegruppe behilflich sein kann.“

Dass wir tatsachlich so oft bei Thnen an-
klopfen sollten, war damals nicht abzuse-
hen.

In der Anfangszeit unseres Vereins war
es ein wichtiges Anliegen, dass Eltern nach
der Geburt ihres Babys mit Down-Syndrom
in einem Erstgesprich durch den Arzt eine
gute Aufklarung bekdmen, dariiber, wie das
Leben mit diesem Kind aussehen konnte.

Wir hatten dazu Informationen zusam-
mengestellt und wandten uns damit an die
Geburtskliniken in unserer Region. Frei-
lich auch an die Cnopf’sche. Und es war u.a.

meine Aufgabe, in der Klinik anzuklopfen
und dieses Anliegen vorzubringen.

Fiir mich war das Neuland und ich trau-
te mich kaum hin, ich hatte Angst, nicht
ernst genommen zu werden, auf Unver-
standnis zu stoflen oder gar abgewiesen zu
werden. Was tatsichlich in einigen Kliniken
der Fall war.

Nicht jedoch in der Cnopf’schen. Da gab
es schon in einem ersten Gesprach, wobei
Sie, Dr. Hammersen, mit dabei waren, Ver-
stindnis fiir unser Anliegen. Es entstand
die Idee der Zusammenarbeit, vor allem
was das Diagnosegesprich betraf. Wir ver-
einbarten, dass wenn Eltern uns Feedback,
(positiv wie auch negativ) gaben tiber die-
ses — fiir sie so wichtige Gesprich —, wir dies
Thnen und Thren Arzt-Kollegen mitteilen
wiirden, damit Sie dieses Wissen in einem
néchsten Aufkldrungsgesprach mit einbe-
ziehen konnten.

Es ging dabei um inhaltliche Din-
ge, Informationen zum Down-Syndrom,
was bdeutet das Zusammenleben mit ei-
nem Kind mit DS im Alltag, aber auch um
menschliche Aspekte: Wie spricht man mit
den Eltern? Welche Terminologie wird ver-
wendet? Wie konnen Arzte mit Trauer,
auch Wut, Unglauben der Eltern umgehen?

Kurz: Wie kénnen die mitteilenden Arz-
te das Gesprach so gestalten, dass Eltern
nicht mit einem Gefiihl zuriickbleiben, al-
les sei aus? Sondern wie konnen auch po-
sitive Perspektiven aufgezeigt werden und
was sind dann die positiven Perspektiven?
Die Beratung in der Cnopf’schen wurde
immer besser, und das Feedback der Eltern,
die das Gliick hatten, mit jhrem Baby genau
dort zu landen, war in der Regel sehr posi-
tiv. Die einfiithlsame Aufkldrung und Bera-
tung erleichterte vielen Familien den Start
in dieses ungewisse Leben mit ihren beson-
deren Neugeborenen.

Lieber Dr. Hammersen, dass diese Bera-
tung so gut klappte, haben wir hauptsich-
lich Threm Engagement zu verdanken.
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Auch in anderen Bereichen gab es wihrend
der vielen Jahre der Zusammenarbeit einen
regelmiBigen Austausch mit den Arztinnen
und Arzten und der Kinderklinik, Sie ha-
ben mich eingeladen, um Vortrage fiir das
medizinische Personal zu halten. Und auf
diesem Weg entstand auch die Kooperati-
on mit der Kinderkrankenpflegeschule, wo
unsere Mitarbeiterinnen regelmaflig tiber
Down-Syndrom informieren.

Lange Diskussionen hatten wir tiber die
Einrichtung einer DS-Baby-Sprechstunde.
Die Idee dazu stammt aus dem Ausland,
u.a. aus Kanada und aus den Niederlanden.
Es war uns ein grofier Wunsch, in Deutsch-
land eine dhnliche Baby-Ambulanz einzu-
richten. Und wo sonst, wenn nicht in der
Cnopf’schen, da war doch praktisch ,der
Boden schon bereitet®.

Die Umsetzung war jedoch so einfach
nicht. Erst nach einem Besuch bei einer
DS-Baby-Ambulanz in den Niederlanden -
dazu hatte ich Sie iberreden kénnen - ging
es plotzlich schnell. Januar 2006 waren wir
zu Gast in einer Kinderklinik in Den Haag.
Auf der Bahnreise zuriick meinten Sie: So
etwas misste doch bei uns auch gehen.



Zwei Monate danach, genau am 21. Mirz
2006, am allerersten Welt-DS-Tag, fand die
erste DS-Sprechstunde statt! Wieder war
ein Meilenstein erreicht.

Die Chnopf’sche stellte die Rdumlich-
keiten, eine Krankenschwester und Sie als
Kinderarzt zur Verfiigung. Die Organisati-
on liegt beim InfoCenter, das auch die mit-
wirkenden Therapeutinnen bezahlt.

Inzwischen sind in Deutschland nach
dhnlichem Konzept fiinf weitere Ambulan-
zen entstanden. Es gibt einen Ambulanz-
Arbeitskreis, bei dessen jahrlichen Treffen
die beteiligten Ambulanz-Arzte, Therapeu-
tinnen und Eltern gemeinsam medizinische
Themen diskutieren. Mit deren Unterstiit-
zung ist auch unser DS-Checkheft entstan-
den. Immer sind Sie mit Engagement dabei.

Sie sprachen warme Worte anldsslich
der Erdftnung des Deutschen DS-InfoCen-
ters 1998.

Sie wirkten mit bei unserem Film Down-
Syndrom in Bewegung, als das Filmteam die
Arbeit der Sprechstunde filmen sollte.

Sie lielen sich wiederholt von interes-
sierten Journalisten, die tiber die DS-Am-
bulanz berichten, interviewen.

Inzwischen besuchten ca. 400 Kinder
unsere Sprechstunde, die leider nur einmal
monatlich stattfindet, aber ich weif3, auch
daran arbeiten Sie ... vielleicht kénnen wir
die Sprechstunde bald 6fter anbieten?

Freilich ist die Sprechstunde nur eine
unter Thren vielfiltigen Aufgaben. Seit vie-
len Jahren arbeiten Sie als Kinder- und Ju-
gendarzt in der Klinik und sind dort be-
sonders fiir Thr Fachwissen im Bereich der
Neonatologie und Sonographie geschitzt
- auch hier haben Sie hidufig Neugeborene
mit Trisomie 21 untersuchen und behan-
deln miissen.

Es hat sich eingebiirgert, Thnen kniff-
lige medizinische Fragen, die wir ab und
zu von Eltern bekommen, weiterzuleiten.
Diese beantworten Sie jedes Mal ausfithr-
lich und kompetent und vergessen auch
das ,,Menschliche® nicht. Erst vor einigen
Wochen antworteten Sie einem beunru-
higten, neugebackenen Opa und vergafien
nicht, ihm herzliche Gliickwiinsche zu schi-
cken, denn, Zitat: ,,SchliefSlich sind Sie gera-
de Grofivater geworden. Ein phantastisches
Ereignis, auch wenn es gleich mit Sorgen los-
geht und etwas anders liuft, als man sich das
vielleicht vorgestellt hat.*

Umgehend bekamen wir ein grofles
Dankeschon von diesem Grofvater: ,, Was
fiir ein guter, liebevoller Service®, hief es in
seinem Brief. So eine gute und menschliche
Beratung stirkt natiirlich auch das Ansehen
unseres InfoCenters.

Ganz aktuell: Bei unserem neuen Buch,
Gesundheit fiir Jugendliche und Erwachse-
ne mit Down-Syndrom, waren Sie ebenfalls
gefragt. Sie haben eine ganze Reihe Kapi-
tel Korrektur gelesen und einige Fakten an
deutsche Verhiltnisse angepasst.

Offiziell sind Sie nun im Ruhestand, wir
wissen, dass Sie hie und da kiirzertreten,
aber nicht was Kinder mit Down-Syndrom
betriftt. Im Gegenteil, Sie mochten gerade
Thr Mitwirken in der Sprechstunde erwei-
tern, weil dies eine Threr Prioritdten ist. Das
schétzen wir sehr.

Der ,Moritz®, den wir heute zum zehnten
Mal vergeben, geht an Personlichkeiten, die
sich in besonderer Weise fiir Menschen mit
Down-Syndrom engagiert haben.

Lieber Dr. Hammersen, es freut mich
sehr, Thnen diese schone Bronzefigur - ein
kleiner Junge mit Down-Syndrom hat da-
fiir Modell gestanden - tiberreichen zu diir-
fen. m
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Mit dem ,Moritz” ehrt das Deut-
sche Down-Syndrom InfoCenter re-
gelmaBig eine Personlichkeit, die
sich besonders fiir das Wohl von
Menschen mit Down-Syndrom ein-
gesetzt hat. Er wurde jetzt zum
zehnten Mal vergeben.

Modell gestanden fiir die schone
Bronzefigur hatte 1996 Moritz, ein
kleiner Junge mit Down-Syndrom.
Geschaffen wurde sie vom Bild-
hauer Hanspeter Widrig aus Stein
(www.hanspeterwidrig.de).

Seit 1996 wurden folgende
Personen ausgezeichnet:

Prof. Dr. Etta Wilken (1996)

Dr. Wolfgang Storm (1998)
Prof. Dr. Ekkehart Paditz (2000)

Dr. Gisela Hohne und
Klaus Erforth (2002)

Prof. Andreas Hinz und
Ines Boban (2005)

Prof. Dr. Wolfram Henn (2006)
Prof. Dr. Helmut Singer (2008)
Inge Henrich (2009)
Conny Wenk (2011)

00 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 00

@0c00c00000000000000000000000000 ecece

Leben mit Down-Syndrom Nr. 73 | Mai 2013 9



WELT-DOWN-SYNDROM-TAG

Viele Aktionen zum
Welt-Down-Syndrom-Tag 2013

World
Bowia,
Slndrone
23, By

Was hat eine Brusseler Schulklasse mit einem Wein aus Landau zu tun? Auf den ersten
Blick gar nichts. Wie vielfaltig das Engagement zum Welt-Down-Syndrom-Tag sein kann,
zeigen die Beispiele auf dieser Seite. Und wie schon 2012 haben erfreulicherweise auch
in diesem Jahr die groen DS-Verbande und die Bundesvereinigung Lebenshilfe eine
gemeinsame Erklarung unterzeichnet, bei der die medizinische Versorgung erwachsener
Menschen mit Trisomie 21 im Mittelpunkt steht.

DS-Tag in Briisseler Schule -
Ausstellung und 21-Anstecker
fiir alle Kinder

Zugegeben, wir sind nicht von der schnel-
len Truppe, aber selbst mit einem guten
Monat Verspatung mochten wir Thnen kei-
nesfalls einen kurzen Bericht von ,unse-
rem* diesjahrigen Welt-Down-Syndrom-
Tag vorenthalten:

Lena ist mit acht Jahren unsere iltes-
te Tochter und besucht in Briissel, wo wir
seit tiber zehn Jahren leben, die zweite Klas-
se einer franzosischsprachigen Regelschu-
le. Das hat hier Seltenheitswert, im fran-
zOsischsprachigen Belgien setzt sich der
Inklusionsgedanke erst langsam und ziem-
lich mithsam durch, Kinder mit Lern- oder
geistiger Behinderung besuchen normaler-
weise die Sonderschule. Umso gliicklicher
sind wir, mit Lena den Weg der Inklusion
gehen zu konnen, und das an einer Schu-
le mit einem sehr aufgeschlossenen und of-
fenen Team.

Wir haben Anfang Mérz bei Lenas Klas-
senlehrerin angefragt, ob sie nicht Lust
habe, zum 21. Mirz irgendeine kleine Ak-

tion zur Information und Sensibi-
lisierung zu machen, und haben sie
mit Fotos, Lenas Poster Threr Pos-
teraktion, ein paar Kinderbiichern
zum Thema (wir haben ,,Albin Jo-
nathan“ fiir die Klasse ins Fran-
zOsische ubersetzt, vergleichba-
re Kinderliteratur sucht man auf
Franzosisch leider vergeblich, und
das Buch ist hier sehr gut angekom-
men!) und Ansteckern zum Welt-
DS-Tag fiir die ganze Klasse aus-
gestattet. Und Lenas Lehrerin hat
losgelegt: Mit der gesamten Klasse,
Lena mittendrin, hat sie eine Fo-
toausstellung iiber das Down-Syn-
drom auf die Beine gestellt, Titel: La tri-
somie 21 expliqué a travers la vie de notre
Lena (Das Down-Syndrom erkldrt anhand
des Lebens unserer Lena), durch die dann
am 21.3. alle Klassen dieser Schule gelaufen
sind - die Kinder aus Lenas Klasse, gekenn-
zeichnet mit dem gelben 21-Anstecker, als
»Fachleute“ und Ansprechpartner immer
dabei. Es war ein grosser Erfolg, wir haben
von allen Seiten positive Riickmeldungen
bekommen, Lena selber war méchtig stol-
zer Mittelpunkt der ganzen Aktion.

Wir sind dankbar fiir alles, was Sie in
Deutschland leisten und holen uns viele
wichtige Informationen und Ideen bei Th-
nen - von Vielem erzdhlen wir auch unse-
ren hiesigen Bekannten, die hier nicht tiber
ein so gutes Netzwerk verfiigen, und hof-
fen, so manches auch weitergeben zu kon-
nen.

Wir freuen uns schon auf den nichsten
Welt-Down-Syndrom-Tag und griiflen Sie
aus dem fernen Briissel herzlich,

Annette und Michael Teutsch
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Cuvée 21x3 - ein Rotwein mit Herz

Die Winzerfamilie Lorentz aus Landau hat
vier ihrer besten Holzfisser aufgemacht
und aus Frithburgunder, Merlot, Spitbur-
gunder und Dunkelfelder einen tiefblauen
trockenen ,Cuvee 21x3“ kreiert. Joachim
Kithn entwarf das Etikett, die Druckerei
Heideler druckte es kostenlos, und zu gu-
ter Letzt beteiligte sich der Abfiilllbetrieb
Scherr ebenfalls an der Herzenssache - ein
besonderer Wein fiir die besonderen Kin-
der mit Trisomie 21 zum Welt-Down-Syn-
drom-Tag! Landauer Restaurants schenk-
ten den Wein am 21. Mirz aus.

WeinGut Lorentz

wd " Lindenbergst.76,D-76329 Landou-Nobdort
Tel. (06341) 63224, www weingUlorentz de

Eine Flasche kostet 9,20 Euro, drei mal 21
Cent je verkaufter Flasche gehen an die
Landauer Elterninitiative 21x3.

Zu beziehen bei Weingut Lorentz in Nuf3-
dorf. Internet: www.weingut-lorentz.de

Dass dieser besondere Wein zum Botschaf-
ter fiir besondere Kinder wurde, daran hat-
ten die fiinfjahrige Conny Reiser und ihre
Eltern, die mit der Familie Lorentz be-
freundet sind, einen groflen Anteil. Ursu-
la Reiser ist Ansprechpartner der Eltern-
initiative, die sich regelmaflig trifft (Tel.
06341/144420, Internet: www.21x3.de
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Neue Publikation:

Gesundheit fiir Jugendliche und Erwachsene
mit DOWh-Syndrom Ein medizinischer Ratgeber

Nachdem vor flinf Jahren der erste Band tber psychische Probleme
bei erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom erschien, haben die
beiden grol3en DS-Experten Brian Chicoine und Dennis McGuire nun
ein zweites Buch geschrieben, in dem die kdrperlichen Aspekte im
Mittelpunkt stehen. Wieder ein hervorragendes Standardwerk und
eine absolute Pflichtlekttire fiir alle, die erwachsene Menschen mit
Down-Syndrom begleiten, betreuen und versorgen.

auptsache gesund! lautete das Mot-
H to unserer medizinischen Tagung
am 23. Mérz 2013, bei der das Buch
»Gesundheit fir Jugendliche und Erwach-
sene mit Down-Syndrom“ der Offentlich-
keit vorgestellt wurde. Es war ein passender
Rahmen fiir die Préisentation dieses hervor-
ragenden Standardwerkes.

Mit diesem Buch verfiigen wir zum ersten
Mal iiber einen umfassenden medizinischen
Ratgeber, in dem gesundheitsrelevante The-
men, die Menschen mit Down-Syndrom be-
treffen (kénnen), im Mittelpunkt stehen.

Wihrend der letzten Jahre wurden in
Deutschland verschiedene Biicher zum
Thema Trisomie 21 publiziert. Selten han-
deln sie jedoch von Erwachsenen mit
Down-Syndrom und noch seltener geht
es um die medizinischen Aspekte bei &l-
ter werdenden Menschen. Indessen erhilt
das DS-InfoCenter gerade zum Thema Ge-
sundheit bei Erwachsenen tagtéglich viele
Anfragen. Angehorige oder Betreuer schil-
dern die Probleme psychischer und/oder
medizinischer Art, die sie bei der Person
mit Down-Syndrom feststellen, und suchen
Rat, Informationen, Adressen von Spezia-
listen oder Kliniken. Hiufig sind die Pro-
bleme, die angesprochen werden, sehr be-
sorgniserregend und komplex, Hilfe wird
dringend benétigt! Leider konnen wir nur
selten weiterhelfen, denn wir verfiigen we-
der iiber Namen und Adressen von Fachkli-
niken, in denen man sich mit Down-Syn-
drom auskennt, noch von Spezialisten, die
Erfahrung mit und Interesse an diesen Pa-
tienten haben.

Die Problematik ist bekannt, nicht nur in
Deutschland, sondern weltweit. Denn die
heutige Generation von Menschen mit
Down-Syndrom hat eine deutlich héhere
Lebenserwartung, entwickelt jedoch, wie
andere élter werdende Menschen auch, all-
mihlich die unterschiedlichsten Krankhei-
ten. Da sie heute viel mehr in der Gemein-
schaft leben, sind ihre Probleme prisenter.
Auflerdem nehmen Familien und Betreuer
Behauptungen wie ,,Das gehort zum Down-
Syndrom, da kann man nichts machen®
nicht mehr widerspruchslos hin. Sie verlan-
gen griindliche Untersuchungen und eine
addquate Behandlung.

Arzte sind oft iiberfordert, weil auch sie
nicht auf Fachliteratur oder auf Erfahrun-
gen zuriickgreifen konnen. Thnen ist in der
Regel nicht bekannt, welche gesundheitli-
chen Probleme beim Down-Syndrom héu-
figer auftreten, welche Erkrankungen ty-
pisch oder auch atypisch sind oder wie
Verhaltensauffilligkeiten mit korperlichen
Beschwerden zusammenhdngen konnen.
Die Unsicherheit im Umgang mit den Pati-
enten kommt erschwerend dazu.

Ein flichendeckendes Netz von Ambu-
lanzen oder Polikliniken, in denen Fachleu-
te sich auf die Behandlung von Menschen
mit Down-Syndrom spezialisieren, ist drin-
gend notwendig. In einigen Lindern gibt
es bereits solche spezifischen Sprechstun-
den oder Ambulanzen fiir diese Patienten-
gruppe.

Versuche, in Deutschland Ahnliches ins
Leben zu rufen, sind bis jetzt gescheitert.
Einmalig auf diesem Gebiet ist das Adult
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Down Syndrome Center of Advocate Lu-
theran General Hospital in Parke Ridge, Il-
linois, USA, das schon 1992 seine Arbeit
aufnahm. Seit 20 Jahren behandeln die dor-
tigen Spezialisten Menschen mit Down-
Syndrom vom Teenageralter an aufwirts.
Insgesamt blicken sie zuriick auf Erfahrun-
gen mit fast 5000 Patienten zwischen zwolf
und 83 Jahren.

Das vorliegende Werk konnte deshalb
nur von den Fachleuten aus diesem Zen-
trum geschrieben werden, da es weltweit
keine den beiden Autoren Dr. Brian Chicoi-
ne und Dr. Dennis McGuire vergleichbaren
Experten gibt. Wir sind ihnen sehr dankbar
dafiir, dass sie uns an ihren Erfahrungen
teilhaben lassen. Dieses Buch ist die beste
Wabhl fiir alle, die nicht die Gelegenheit ha-
ben, eine DS-Ambulanz zu besuchen.

2006 veroftentlichten Chicoine und Mc-
Guire ihr erstes Buch ,,Mental Wellness in
Adults with Down Syndrome®, das in einer
deutschen Ubersetzung vom DS-InfoCenter
2008 unter dem Titel ,, Menschen mit Down-
Syndrom verstehen, begleiten und fordern®
herausgegeben wurde. Es befasst sich vor al-
lem mit psychischen Problemen. Das inzwi-
schen mehrfach ausgezeichnete Buch wur-
de in Down-Syndrom-Kreisen weltweit mit
grofer Begeisterung aufgenommen.

2010 erschien in den USA ihr zwei-
tes Buch, das Nachfolgewerk ,The Guide
to Good Health for Teens and Adults with
Down Syndrome®, das jetzt in deutscher
Ubersetzung vor Thnen liegt.

Die beiden Autoren geben darin wertvol-
le Einblicke in gesundheitliche Probleme,
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fiir Jugendliche und Erwachsene
mit Dewn-Syndrom
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die bei ihren Patienten haufiger auftreten,
und schildern unter anderem medizinische
Aspekte, die nur Menschen mit Down-Syn-
drom betreffen. Es enthilt umsichtige und
praktische Ratschlage und ist gut verstind-
lich geschrieben. Die respektvolle Art, mit
der die Autoren ihre Patienten beschreiben,
zeigt, wie ihnen Menschen mit Down-Syn-
drom ans Herz gewachsen sind, ein Um-
stand, der ihnen von Angehorigen hoch an-
gerechnet wird.

Mehr als 300 Seiten Informationen tiber
gesundheitliche Probleme bei erwachsenen
Menschen mit Down-Syndrom. Die Be-
schéftigung damit lasst einen nicht kalt und
kann unter die Haut gehen. Es werden viele
mehr oder weniger ernsthafte Krankheiten
beschrieben, aber auch massive gesundheit-
liche Probleme und psychische Stérungen,
die damit einhergehen kénnen. Ein ganzes
Jahr haben wir, die Ubersetzerin und ich
als Redakteurin (beide Miitter eines Kin-
des mit Trisomie 21), uns intensiv mit den
Texten befasst. Die vielen Fallgeschichten
und Beschreibungen von Krankheitsverlau-
fen haben uns manchmal sehr mitgenom-
men. Trotzdem sind wir nicht verzweifelt
iiber alles, was sein konnte, sondern eher
zuversichtlich. Schon die Tatsache allein,
zu lesen, dass das eine oder andere gesund-
heitliche Problem bei Menschen mit Down-

Syndrom ofter vorkommt, beruhigt. Denn
weckt es nicht gleichzeitig die Hoffnung,
dass dann auch Behandlungen und Thera-
pien bekannt sind? So wird einem schon
ein wenig Unsicherheit und Angst genom-
men. Wir empfanden es beruhigend zu le-
sen, welche Losungen gefunden werden
und wie doch manche ernsthafte Erkran-
kung gut zu behandeln ist, wenn deren Ur-
sache erst einmal gefunden ist, was hiufig
das grofiere Problem darstellt. Die Lektiire
des Buches fithrt dazu, dass man als Eltern
genauer beobachtet, sensibler auf Ande-
rungen im Verhalten des Kindes achtet und
diese mehr ernst nimmt. Ich schitze dieses
hervorragende Nachschlagewerk fiir Eltern,
Angehorige, Betreuer und Begleiter von er-
wachsenen Menschen mit Down-Syndrom
als au8erordentlich hilfreich ein. Aber auch
medizinisches Fachpersonal sollte diese
Lektiire ernst nehmen, es gibt kein anderes
vergleichbares und so umfassendes Werk,
auf das es zuriickgreifen konnte.

Mein Dank gilt in erster Linie Patricia
Gifford, die die Ubersetzung (wie schon
beim ersten Buch) dieses umfangreichen
Werkes tibernommen hat. Danken méoch-
te ich an dieser Stelle auflerdem Melanie
Cromwell, die sie dabei unterstiitzt hat und
fur die beiden letzten Kapitel verantwort-
lich war, weiter Dr. med. Gerhard Hammer-
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sen, der Orthopddin Ruth Kamping und
Prof. Dr. med. Ekkehart Paditz fiir das Kor-
rekturlesen verschiedener Kapitel und ihre
Hinweise auf in Deutschland moglicher-
weise andere Therapieverfahren. Damit
wurde das Buch, so gut wie irgend moglich,
an die deutschen Verhiltnisse angepasst.
Ich hoffe, dass dieser medizinische Rat-
geber allen, denen das Wohlbefinden von
Menschen mit Down-Syndrom ein Her-
zensanliegen ist, als Leitfaden dienen kann.

Cora Halder
(Aus dem Vorwort)

Und schon aus den Kapiteliiberschriften
des Buches lasst sich auf die enorme Vielfalt
der behandelten Themen schlieflen:

® Down-Syndrom-spezifische Verhaltens-
weisen und gesundheitliche Probleme —
Zusammenhdnge verstehen

® Gesundheitsforderung zu Hause und in
der Gemeinschaft

® Gesundheitsvorsorge in der Arztpraxis

e Allgemeine gesundheitliche Aspekte

® Das Zusammenspiel von korperlicher
und psychischer Gesundheit

® Haut- und Nagelerkrankungen

® Erkrankungen im Bereich Hals, Nase
und Ohren sowie Zahnprobleme

® Augenerkrankungen und Sehstérungen

® Herz-Kreislauf-Erkrankungen

@ Asthma, Husten und sonstige Atem-
wegserkrankungen

® Erkrankungen des Magen-Darm-Trakts
und der Leber

@ Urologische Erkrankungen

® Orthopédische Erkrankungen

e Maligne Tumoren und Systemerkran-
kungen

@ Schilddriisenerkrankungen und
Diabetes

@ Gynikologische Aspekte

e Epilepsien, Kopfschmerzen und sons-
tige neurologische Erkrankungen

@ Schlafstérungen

® Die Forderung einer gesunden Sexu-
alitdt und Schutz vor sexuellem Miss-
brauch

@ Die Alzheimer-Krankheit und der Ver-
fall der geistigen Leistungsfihigkeit

@ Stationire Pflege und Versorgung

e Langfristiger Erhalt von Gesundheit
und Wohlbefinden

@ Patientenverfiigung
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Eine Ambulanz fiir Jugendliche
und Erwachsene mit Down-Syndrom

Ein Uberblick Giber 20 Jahre Erfahrung

TEXT: BRIAN CHICOINE, DENNIS MCGUIRE, ERIN DOMINIAK, JANET BILODEAU, LAURA CHICOINE

UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Das Lutheran General Adult Down Syndrome Center wurde im Januar 1992 er6ffnet, um Erwachsenen
mit Down-Syndrom eine umfassende primarmedizinische Nahversorgung anzubieten. 20 Jahre spater
wird dieser multidisziplindare Ansatz bei unterschiedlichen Anforderungen und Bediirfnissen der Patien-
ten immer noch wirkungsvoll umgesetzt. Daten Uber die Qualitat der Versorgung und die Patientenzu-
friedenheit flieBen in die kontinuierliche Weiterentwicklung der Ambulanz ein.

Im April 1994 veroffentlichte das US-ame-

rikanische Fachjournal Mental Retardation

einen Artikel mit dem Titel ,,Entwicklung
einer Klinik fir Erwachsene mit Down-

Syndrom®, in dem die Entwicklung der Am-

bulanz und die Arbeit der ersten Zeit am

Lutheran General Adult Down Syndro-

me Center (ADSC) erortert und das an der

Ambulanz bestehende Modell zur medizi-
nischen Versorgung von Erwachsenen mit

Down-Syndrom beschrieben wurden (Chi-

coine, McGuire, Hebein, & Gilly, 1994).

In diesem Artikel wird kurz iiber das
Entstehen der Ambulanz berichtet und die
Weiterentwicklung sowie die Erweiterung
ihres Angebots innerhalb der vergangenen
20 Jahre beleuchtet. Ebenfalls werden die
Mafinahmen erldutert, die eingesetzt wur-
den, um den fortschreitenden Bediirfnissen
und Anforderungen von Patienten und Fa-
milien gerecht zu werden. Ein weiteres Ziel
dieses Artikels ist die Beantwortung zwei-
er Fragen, die den Mitarbeitern des Adult
Down Syndrome Center haufig gestellt wer-
den:
® Wie ist die Ambulanz entstanden?

@ Wie kann dieses Konzept an die Bediirf-
nisse und die Moglichkeiten von anderen
Gruppen angepasst werden, die ebenfalls
eine DS-Ambulanz einrichten méchten?

So fing es an

Die Entwicklung des Adult Down Syndro-
me Center wurde hauptsachlich von Eltern
der National Association for Down Syndro-
me (NADS) vorangetrieben, einer von El-
tern verwalteten Selbsthilfegruppe, die die
Interessen von Menschen mit Down-Syn-
drom und ihren Familien im Grofiraum
Chicago vertrat. Auf Grund der Unzufrie-
denheit von vier Mitgliedsfamilien mit der
begrenzten Anzahl an medizinischen An-

sprechpartnern fiir ihre erwachsenen Kin-
der mit Down-Syndrom ermittelte die
NADS anhand einer Umfrage unter ihren
Mitgliedern den Bedarf an psychosozialer
und medizinischer Versorgung.

Die Mitglieder gaben eine Reihe von
gewlinschten Angeboten an, unter ande-
rem eine schneller verfiigbare medizinische
Versorgung sowie gesundheitliche Vorsor-
geuntersuchungen, Fachérzte fir medizini-
sche Probleme und Fachleute fiir die psy-
chische Gesundheit, die Erfahrung mit der
Behandlung von Menschen mit Down-Syn-
drom haben, auflerdem Unterstiitzung bei
dem Ubergang von der kinderirztlichen
Versorgung zur Erwachsenenmedizin. Die
Teilnehmer an der Umfrage duflerten zu-
dem Bedenken in Bezug auf finanzielle
Themen und den Mangel an Arbeitsplatzen
sowie Freizeitmoéglichkeiten auflerhalb der
Schule.

Die NADS wertete die Umfrage aus und
richtete ein Stipendium fiir eine Facharzt-
weiterbildung ein, im Rahmen derer Fami-
lien mit Erwachsenen mit Down-Syndrom
medizinische und psychosoziale Beratun-
gen angeboten wurden. Das Family Stu-
dy and Service Program, ein medizinisches
Programm der Abteilung Developmental
Disabilities der University of Illinois in Chi-
cago, stellte diese Leistungen zur Verfiigung.

Die Ergebnisse der Umfrage und die Er-
fahrungen des Studiengangs fiir Famili-
enstudien- und Familienservices ergaben,
dass eine Ambulanz mit einem umfassen-
den Angebot fiir Erwachsene mit Down-
Syndrom bendétigt wurde. Im Jahre 1990
erklérte sich die Abteilung fiir Familienme-
dizin am Lutheran General Hospital bereit,
eine solche Ambulanz mit zu entwickeln.
Im Januar 1992 wurde der erste Patient im
Adult Down Syndrome Center behandelt.
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Die Ambulanz heute

Am Anfang fanden die Termine nur an zwei
Vormittagen im Monat statt. Mittlerwei-
le ist die Ambulanz durchgehend ganztigig
gedfinet, und die Patienten werden nicht
nur dort, sondern auch in jhren Wohnein-
richtungen, zu Hause, in Pflegeheimen und
am Arbeitsplatz behandelt. Seit 1992 wa-
ren dies iiber 5000 Patienten. 2010 lag die
Zahl der Patiententermine an allen Orten
insgesamt bei 7554. Die Erfahrungen und
Erkenntnisse mit den ersten vier Patienten
flossen vor 20 Jahren in die Entstehung und
die Entwicklung des Modells ein, auf dem
die Ambulanz basiert. Dieses Modell wurde
stetig weiterentwickelt, um den gewachse-
nen Anforderungen durch unterschiedliche
Patientenbediirfnisse gerecht zu werden.

Die Ambulanz wurde eigentlich mit dem
Ziel erdfinet, die bereits bestehende medizi-
nische Versorgung durch die Hausérzte zu
erganzen. Kurz nach der Er6ffnung wurde
jedoch klar, dass die Familien von uns auch
eine hausirztliche beziehungsweise eine
Primérversorgung wiinschten. Zudem lag
die urspriingliche Altersgrenze bei 18 Jah-
ren, viele Eltern berichteten jedoch, dass die
Kinderkliniken und die Kinderérzte auch
Probleme, die Jugendliche betrafen, nicht
adiquat behandeln konnten, sodass wir die
Altersgrenze auf zwolf Jahre absenkten. Zu
diesen Problemen gehorten zum Beispiel
die Chancen und die Herausforderungen
bei der Inklusion in Schulen und bei Frei-
zeitaktivitdten.

Zu der Weiterentwicklung der Ambu-
lanz gehort auch die sogenannte ,out-of-
state policy“, der grindliche Abwéigungen
und lange Diskussionen vorausgingen. Die
Ambulanz akzeptiert keine neuen Patien-
ten mehr, die nicht im Bundesstaat Illinois
leben. Personen, die nicht in Illinois leben,



aber bereits Patienten waren, werden natiir-
lich weiterbehandelt. Ein wesentlicher Be-
standteil unserer erfolgreichen Patienten-
versorgung in unserer Ambulanz ist die
Entwicklung einer fortdauernden und be-
stindigen Beziehung zu unseren Patienten,
ihren Familien und ihrem Umfeld. Wir ha-
ben die Erfahrung gemacht, dass es deutlich
schwieriger ist, diese Beziehungen aufrecht-
zuerhalten, wenn die Patienten von weit her
kommen, weil wir ihnen dann nicht den
vollen Umfang an medizinischer und psy-
chosozialer Versorgung bieten konnten.

Einige der Grundsétze, auf denen

das Modell des Adult Down Syndrome

Center basiert, sind:

® Gesundheit ist mehr als das Nichtvor-
handensein von Krankheit. Es ist ein
Gefiihl von korperlichem, psychischem
und geistigem Wohlbefinden.

e Die Entwicklung eines Verstandnisses
davon, wie korperliche Erkrankungen
psychische Probleme begiinstigen.

e Die Untersuchung der Patienten unter
Berticksichtigung dieses Zusammenwir-
kens ist wesentlich fiir eine qualitativ
gute Patientenversorgung.

® Das Leitbild der Ambulanz ist die Ver-
besserung des Wohlbefindens von Er-
wachsenen mit Down-Syndrom durch
eine umfassende, ganzheitliche, Um-
feld-basierte gesundheitliche Versor-
gung, die von einem multidisziplindren
Team ausgefithrt wird.

Wie bereits erwihnt, war das urspriingliche
Ziel der Ambulanz, die bestehende gesund-
heitliche Versorgung durch ortsansassi-
ge Haus- und Fachdrzte zu ergdnzen. Eini-
ge Familien duflerten jedoch den Wunsch
nach hausirztlicher beziehungsweise Pri-
madrversorgung.

Unsere Patienten nutzen die Ambulanz
jetzt auf drei verschiedene Weisen, je nach
ihren individuellen Bediirfnissen. Manche
Patienten kommen zur hausérztlichen Ver-
sorgung in die Ambulanz. Andere Patien-
ten haben einen Hausarzt an ihrem Wohn-
ort und kommen einmal jéhrlich fiir einen
allgemeinen Check-up zu uns. Die drit-
te Gruppe sind die Patienten, die ebenfalls
einen Hausarzt an ihrem Wohnort haben,
einmal jahrlich in der Ambulanz durch-
gecheckt werden und zu Nachfolge- und
Nachsorgeuntersuchungen auf Grund spe-
zifischer gesundheitlicher Probleme in die
Ambulanz kommen. Meist sind dies Prob-
leme aus dem psychosozialen Bereich.

Bei allen Patienten ist jedoch das Zusam-
menwirken zwischen kérperlicher und psy-
chischer Gesundheit ein wesentlicher Be-
standteil der Behandlung im Adult Down

Syndrome Center. Eine Umfrage iiber die

verfiigbaren Leistungen fiir Menschen mit

Down-Syndrom ergab, dass die Ambulanz

das einzige medizinische Zentrum in den

USA ist, das speziell fur die Priméarversor-

gung von Menschen mit Down-Syndrom

konzipiert wurde.

Es ist wichtig anzumerken, dass das vom
Adult Down Syndrome Center entwickelte
Konzept fiir eine fachgebietsiibergreifende
Ambulanz sicherlich nicht das einzige ist.
Andere Kliniken wurden eingerichtet, und
unterschiedliche Modelle entwickelt, die
auf den folgenden fiinf Fragen basieren:
® Werden medizinische Leistungen der

Primarversorgung und/oder fachirztli-

che Leistungen angeboten?

® Werden nur Menschen mit Down-Syn-
drom oder auch Menschen mit anderen
geistigen Beeintrachtigungen behan-
delt?

@ Ist die Klinik an eine Universitit, ein 6f-
fentliches Krankenhaus oder eine sons-
tige Klinik angebunden?

® Werden auch psychische Erkrankungen
behandelt?

® Wie sieht die Zusammenarbeit mit EI-
terninitiativen oder Selbsthilfegruppen
aus?

Das Team der Ambulanz

Das Team im Adult Down Syndrome Cen-
ter setzt sich wie folgt zusammen: zwei Arz-
te, eine Krankenschwester mit medizini-
scher Zusatzausbildung, eine examinierte
Krankenschwester/Praxisleiterin, eine exa-
minierte medizinische Assistentin und eine
Krankenpflegehelferin, die alle medizini-
sche Titigkeiten tibernehmen; ein Sozialpi-
dagoge mit Doktorgrad, der psychosoziale
Leistungen anbietet, eine Ernahrungsbera-
terin, zwei Patientenfiirsprecher; eine Fach-
kraft fiir externe Kommunikation; eine Pa-
tientenvertreterin, die Termine vergibt und
an der Rezeption tdtig ist, sowie eine Pra-
xismanagerin, die alle von der Ambulanz
angebotenen Leistungen koordiniert. Die
Ambulanz wird verwaltungstechnisch von
der Advocate Medical Group und dem De-
velopment Office unterstiitzt, das fiir die
Beschaffung von Finanzmitteln und Spen-
denaktionen zustindig ist.

Ein Besuch in der Ambulanz

Vor dem Erstbesuch erhalten die Eltern
oder die Betreuer des Patienten einen Fra-
gebogen zur medizinischen und sozialen
Vorgeschichte sowie eine Erklarung zur
Schweigepflichtsentbindung, damit fiir die
Anamnese bedeutende Informationen ein-
geholt werden koénnen. Wihrend des Be-
suchs in der Ambulanz beurteilt einer der
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Arzte oder die Krankenschwester mit der
medizinischen Zusatzausbildung den kor-
perlichen Gesundheitszustand des Patien-
ten, erstellt eine umfassende Anamnese,
fithrt eine korperliche Untersuchung so-
wie weitere Vorsorgeuntersuchungen durch
oder ordnet sie an. Diese Informationen
werden in unseren elektronischen Kran-
kenakten gespeichert, die in einem For-
mat vorliegen, das speziell auf Jugendliche
und Erwachsene mit Down-Syndrom zuge-
schnitten ist.

In der Ambulanz kdénnen Impfungen
durchgefiihrt werden, und die direkte Nahe
zum Lutheran General Hospital erméglicht
es uns, Blutuntersuchungen, Untersuchun-
gen des Horvermogens, Rontgenaufnah-
men und sonstige Laboruntersuchungen
schnell und einfach durchzufithren. Ein
Termin mit einer Erndhrungsberaterin ist
ebenfalls moglich. Bei einem Besuch in der
Ambulanz findet zudem ein Termin mit ei-
nem Sozialarbeiter und dem psychosozia-
len Team statt, das psychosoziale Themen
und Anliegen speziell von Jugendlichen
und Erwachsenen mit Down-Syndrom un-
tersucht. Der Sozialarbeiter erfasst Infor-
mationen vom Patienten sowie von den
begleitenden Familienmitgliedern und Be-
treuern tber seinen Alltag, Kommunika-
tionsmethoden, soziale Fihigkeiten und
Unterstiitzung sowie weitere dazugehorige
Informationen.

Zum Abschluss des Besuches werden
entsprechende Folgetermine vereinbart. Ein
umfassender Bericht wird an die Patienten
und ihre Familien, die Betreuer und sonsti-
ge Personen geschickt, die an der Betreuung
des Patienten beteiligt sind.

Patient-Centered Medical Home

Ziel des Adult Down Syndrome Centers ist
es, Primérversorgung zu leisten, weitere Be-
handlungen zu koordinieren und die Kom-
munikation mit allen Beteiligten aufrecht-
zuerhalten, sowie Patienten, Familien und
ihr Umfeld mit Informationen zu versor-
gen. Das Team der Ambulanz bemiiht sich,
die Philosophie des ,patientenzentrierten
medizinischen Zuhause® (patient-centered
medical home) umzusetzen. Dies beinhal-
tet ein Versorgungsmodell, das eine starke
Beziehung zwischen Patient und Arzt auf-
baut, der die Beteiligung von weiteren qua-
lifizierten medizinischen Fachleuten orga-
nisiert und koordiniert.

Das ,medizinische Zuhause ist dabei
nicht nur ein Ort, sondern stellt die auf ge-
genseitigem Respekt basierende Beziehung
zwischen Familie und medizinischem Fach-
personal dar.
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Individuelle Versorgung
Das Adult Down Syndrome Center ist be-
strebt, seinen Patienten, Jugendlichen und
Erwachsenen mit Down-Syndrom, eine
gesundheitliche Versorgung anzubieten,
die speziell auf sie zugeschnitten ist. Einige
Ziele der Ambulanz sind:
® so viel Versorgung anzubieten wie nétig
und nutzbringend, aber nicht mehr
e iiberfliissige Leistungen zu vermeiden
e unnoétige Untersuchungen und Behand-
lungen zu vermeiden, die keinen ge-
sundheitlichen Nutzen bringen und
stattdessen mit unnotigen Risiken ein-
hergehen.
Die Empfehlung der Ambulanz in Bezug
auf Darmkrebsvorsorge bei Erwachse-
nen mit Down-Syndrom ist ein gutes Bei-
spiel fiir die Umsetzung dieser Ziele. Bei der
Durchschnittsbevolkerung wird Menschen
ab 50 Jahren eine Darmkrebsvorsorge-
untersuchung in Form einer Darmspiege-
lung (Koloskopie) empfohlen. Diese Al-
tersgrenze wird herabgesetzt, wenn es in
der Familie Personen mit Darmkrebs oder
Darmpolypen, entziindlichen Darmerkran-
kungen oder bestimmten genetischen Belas-
tungen gibt, die Darmpolypen begiinstigen.
Die allgemeinen Empfehlungen besagen
also daher, dass viele der im Adult Down
Syndrome Center behandelten Erwachse-
nen mit Down-Syndrom sich eigentlich ei-
ner Darmkrebsvorsorgeuntersuchung un-
terziehen sollten.

Studien, die diesen Empfehlungen zu-
grunde liegen, werden im Allgemeinen je-
doch nicht an Menschen mit Down-Syn-
drom durchgefithrt. Extra Studien an
diesem Personenkreis bediirfen einer be-
sonderen Priifung durch das International
Review Board, was den Aufwand deutlich
vergrofiern wiirde.

In Anbetracht der Daten und der Er-
fahrungen aus 20 Jahren Adult Down Syn-
drome Center empfehlen wir keine Darm-
spiegelungen zur Darmkrebsvorsorge bei
Erwachsenen mit Down-Syndrom. (Wohl-
gemerkt: Diese Empfehlung bezieht sich auf
Vorsorgeuntersuchungen. Wenn es abnor-
me Befunde gibt oder Symptome auftreten,
sollte natiirlich eine diagnostische Darm-
spiegelung erfolgen.).

Die Ambulanz ist zu folgenden Erkennt-
nissen gelangt: Die Inzidenz von Darmkrebs
ist bei Menschen mit Down-Syndrom deut-
lich niedriger. Im Allgemeinen treten soli-
de Tumoren (einschliefllich Darmbkrebs) bei
Menschen mit Down-Syndrom weniger hdu-
fig auf (Hill et al, 2003). Die meisten Men-
schen mit Down-Syndrom miissen fiir eine
Koloskopie stark sediert werden, manche be-
notigen eventuell eine Vollnarkose, wobei je-

doch das Risiko von Komplikationen durch
die Narkose deutlich erhoht ist.

Diese Erfahrungen deuten darauf hin,
dass das Risiko einer Vorsorge-Kolosko-
pie den Nutzen dieser Untersuchung iiber-
wiegt. Da die Lebenserwartung von Men-
schen mit Down-Syndrom ansteigt, ist es
natiirlich méglich, dass die Inzidenz von
Darmkrebs ebenfalls ansteigt. Sollte diese
der Fall sein, muss diese Empfehlung ent-
sprechend angepasst werden. Zum jetzigen
Zeitpunkt jedoch scheint der Verzicht auf
eine Koloskopie oder eine sonstige Vorsor-
gemethode die bessere Alternative zu sein.

Die Ambulanz priift zurzeit weitere
mogliche Anderungen bei Empfehlungen
von Untersuchungen und Behandlungen
von Erkrankungen, die bei Erwachsenen
mit Down-Syndrom selten auftreten, wie
die koronare Herzkrankheit, Brustkrebs
und Prostatakrebs. Es werden ebenfalls An-
derungen der Vorsorgeempfehlungen fiir
die Mammographie, Cholesterin-Bestim-
mungen und den PSA-Test in Betracht ge-
zogen.

Die Selbstfiirsorge

Ein wichtiger Bestandteil des patientenzen-
trierten ,medizinischen Zuhauses® ist die
Forderung der Selbstfiirsorge. Das Adult
Down Syndrome Center fordert Selbstfiir-
sorge durch:

e die Bereitstellung von speziell angepass-

ten Patienten-Schulungsmaterialien

e die Unterstiitzung von Patienten bei der

Entwicklung von Zeitpldnen fiir eine ge-

sunde Lebensfithrung.

Dies kann zu Beginn eine grofle Heraus-
forderung darstellen, sobald Menschen mit
Down-Syndrom aber eine Fertigkeit zur
Selbstfiirsorge erlernt haben, fithren sie sie
im Allgemeinen zuverldssig aus und sind
stolz darauf, dies alleine zu bewiltigen. Die
Ambulanz hat festgestellt, dass dies durch
den Wunsch, selbststindig zu sein sowie
das Bediirfnis von Ordnung und Wieder-
holung und das gute visuelle Gedachtnis,
das die meisten Jugendlichen und Erwach-
senen mit Down-Syndrom haben, unter-
stiitzt wird.

Der Einsatz von Bildern, Zeitplanen, Lis-
ten, Kalendern und anderen visuellen Hil-
fen kann die Entwicklung und die Durch-
fithrung von gesunden Verhaltensweisen
fordern. Eine abendliche Routine kann zum
Beispiel mit Hilfe eines bebilderten Zeit-
plans eingeiibt und durchgefithrt werden.
Dies funktioniert am besten, wenn das Foto
die Person selbst zeigt, wihrend sie die be-
sagte Aktivitdt ausfithrt. Hilfreich ist natiir-
lich auch, wenn die Person selbst an der Er-
stellung des Zeitplans beteiligt ist.
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Solche visuellen Hilfsmittel werden auch
erfolgreich als Lehrmittel fiir Personen mit
Down-Syndrom eingesetzt, zum Beispiel
wenn die Durchfithrung einer glutenfrei-
en Erndhrung erlernt werden soll. Men-
schen mit Down-Syndrom erkranken ndm-
lich hdufiger an Zoliakie als andere, weshalb
uns die Bereitstellung von leicht verstdnd-
lichen und zugdnglichen Informationen zu
diesem Thema wichtig erscheint. Bebilderte
Biicher tiber glutenfreie Erndhrung kénnen
Menschen mit Down-Syndrom dabei un-
terstiitzen, geeignete und gesunde Lebens-
mittel auszuwéhlen.

Praktische Lernsituationen haben sich
in der Ambulanz ebenfalls als wirkungs-
voll erwiesen. So wurde im ADSC zum Bei-
spiel ein Workshop fiir gesunde Erndhrung
angeboten. Zu jedem Treffen brachten die
Teilnehmer ihr eigenes Abendessen mit.
Die Mahlzeiten wurden gemeinsam einge-
nommen und danach wurde tiber gesun-
de Erndhrung gesprochen. Bei den ersten
Treffen brachten die meisten Teilnehmer
Fastfood mit vielen Kalorien und geringem
Néhrwert mit. Im Laufe der Treffen wurden
die mitgebrachten Mahlzeiten zunehmend
gesiinder.

Ein Blick in die Zukunft:
Herausforderungen und Ziele

Das Aufbringen von finanziellen Mitteln
stellt nach wie vor die grofite Herausforde-
rung fiir die Ambulanz dar. Nur 50 Prozent
der jahrlichen Ausgaben werden von den
Kassen ttbernommen. Der Rest muss iiber
Spenden finanziert werden.

Zusétzlich zur Bereitstellung von loka-
len, fiir jeden zugingliche, primédrmedi-
zinischen Dienstleistungen, ist ein weite-
res Ziel der Ambulanz, Méglichkeiten zu
finden, andere Gesundheitsversorger und
Menschen, die weiter weg wohnen, tber
Videokonferenzen, Smartphone-Apps und
sonstige elektronische Mittel zu unterstiit-
zen. Im Oktober 2010 erhielt das Adult
Down Syndrom Center staatliche Forder-
mittel, um eine groéflere Einrichtung bauen
zu konnen.

Wir im Adult Down Syndrome Center
hoffen, dass diese Verdnderungen und Ver-
besserungen die Versorgungsqualitit in un-
serem Center und an anderen Orten, die
Erwachsene mit Down-Syndrom versor-
gen, weiter voranbringen wird. W

Quelle: Festschrift zum 20. Jahrestag der Eroff-
nung des Adult Down Syndrome Center im Ad-
vocate Lutheran General Hospital der Advocate
Medical Group, Januar 2012
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Schlafapnoe und Down-Syndrom

Eine Maske fir Ipek

TEXT: GERT DE GRAAF UBERSETZUNG: CORA HALDER

Schlafapnoe kommt bei Menschen mit Down-Syndrom haufig vor. Leider wird dies oft
nicht erkannt. Eine unbehandelte Schlafpanoe jedoch kann allmahlich zu gro3en ge-
sundheitlichen Problemen flihren. Deshalb sollte eine Schlafapnoe behandelt werden.
Eine Maske, die wahrend des Schlafs den Luftdruck regelt, kann dabei sehr erfolgreich
eingesetzt werden. Dies ist auch bei Menschen mit Down-Syndrom maoglich, obwohl es
einiges an Kreativitat und Durchhaltevermégen braucht, um sie daran zu gewdhnen.
Dieser Erfahrungsbericht erschien in der Zeitschrift Down+Up der niederlandischen

Stichting Down-Syndrom.

Das Interview mit Meral, der Mutter von Ipek (19 Jahre), und mit einem Team des Amster-
damer Sint Lukas Krankenhauses, das Ipek begleitet, flihrte Gert de Graaf.

eral Arslan ist die Mutter von Ipek.
M Sie erzéhlt uber die Schlafapnoe

ihrer Tochter: Schon seit vielen
Jahren wachte Ipek nachts ab und zu auf,
aber wir dachten uns nichts dabei, es schien
nichts Ernsthaftes zu sein. Im letzten Som-
mer jedoch wachte Ipek plotzlich einige Mal
schwer atmend und in Panik auf. Es sah fast
so aus, als ob sie erstickte. Ipek hat ein Herz-
problem und ich nahm an, dass es vielleicht
dadurch verursacht wurde. Wir gingen zum
Hausarzt, dann zum Kinderarzt und Ipek
wurde ins Krankenhaus iiberwiesen und
musste dort eine Nacht lang zur Observation
bleiben. Es stellte sich heraus, dass sie eine
schwere Apnoe hatte.

Ich hatte schon vor langer Zeit festge-
stellt, dass Ipek haufig im Sitzen schlief,
ganz nach vorne gebeugt mit dem Kopf
auf den Fiifen. Ich wusste nicht, weshalb.
Jetzt weifd ich, dass es mit der Apnoe zu tun
hat. Die Untersuchung im Schlaflabor zeig-
te, dass wenn sie in dieser Haltung schlift,
sie nur dreimal in einer Stunde durch einen
Atemaussetzer wach wird, weil ihre Zunge
dann nicht im Weg ist. Wenn sie auf der Sei-
te schlaft, passiert dies wohl 40 Mal und auf
dem Riicken liegend wacht sie bis zu 60 Mal
in einer Stunde auf! Wir haben die Schlaf-
untersuchung daheim wiederholt mit dem
gleichen Ergebnis. Sie leidet wahrscheinlich
schon ldnger an Apnoe, aber erst im letz-
ten Sommer wurde es so richtig schlimm.
Vielleicht auch weil sie in der Zeit sehr an
Gewicht zugenommen hatte, von 54 kg auf
62 kg. Wir bekamen Angst, dass sie bei ei-
ner solchen schwergradigen Form von

Schlafapnoe irgendwann vielleicht gar nicht
mehr aufwacht.

Sich an die Maske gew6hnen -

Nicht einfach!

Die Behandlung sollte darin bestehen, dass
Ipek nachts eine Maske tragt, mit der kon-
tinuierlich Atemluft (Umgebungsluft) mit
einem leichten Uberdruck zugefiihrt wird.
Dies bewirkt, dass die Atmung nach dem
Ausatmen nicht ins Stocken gerat. Meral
Arslan erzahlt weiter, dass es nicht einfach
war, Ipek an die Maske zu gewohnen. Zu-
néchst wollte sie die Maske gar nicht tragen.
Auch wollte sie von niemandem im Kran-
kenhaus angefasst werden. Der Lungen-
arzt hat uns jedoch erklirt, dass die Maske
zwingend notwendig sei, andernfalls miiss-
te Ipek am Kiefer operiert werden, um fiir
ihre Zunge Platz zu schaffen. Es handelt
sich dabei um eine sehr schwere Operati-
on, mit unsicherem Ausgang. Der Arzt und
die Pflegekraft empfahlen uns, Ipek allméih-
lich und ganz vorsichtig an die Maske zu
gewohnen. Als ersten Schritt hat Ipek dann
die Maske einfach zu Hause nach der Schu-
le und ohne Uberdruck einige Minuten auf-
gesetzt. Ich habe es vorgemacht, um zu zei-
gen, dass es etwas Harmloses ist. Auch ihre
beide Schwestern halfen mit und erklarten
und zeigten Ipek, wie es funktioniert. Als
Ipek die Maske dann auch selbst probierte,
wurde sie sehr gelobt und durfte als Beloh-
nung mit ihren Schwestern kleine Mode-
schmuckteile kaufen. Diese liebt sie ndmlich
sehr. Nach einigen Tagen trug sie die Mas-
ke zehn Minuten, dann eine halbe Stunde,

immer noch ohne Luftdruck. Der nichs-
te Schritt war dann, die Maske mit Druck
zu probieren, zwei Minuten, zehn Minu-
ten, eine halbe Stunde. Irgendwann hatten
wir es geschafft, Ipek ging mit der Maske ins
Bett und behielt sie die ganze Nacht auf. Sie
hat verstanden, dass sie, wenn sie die Mas-
ke nicht akzeptiert, operiert werden miisste,
und das wollte sie ja ganz und gar nicht. Das
war wohl die ausschlaggebende Motivation,
es doch lieber mit der Maske zu versuchen.

->
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Was ist Schlafapnoe?

Schlafapnoe wird definiert als vollsténdiger Atemstillstand wah-
rend des Schlafs. Dadurch sinkt der Sauerstoffgehalt im Blut und
der Kohlendioxidgehalt steigt an (mehr als bei normalem Schlaf)
oder es wird nur die Schlafarchitektur, das heif3t die normale rhyth-
mische Abfolge der Schlafstadien, gestort (sogenannte Arousal-
stérung). Die Atempausen dauern meist zehn bis 20 Sekunden an,
kénnen aber sogar bis zu 120 Sekunden lang dauern. Bei schwerer
Schlafapnoe hat die Person tber 500 Atemstillsténde pro Nacht.
Die Atempausen flihren dazu, dass die Person aufwacht und sich
dadurch ihre Atemwege weiten, ohne sich allerdings dessen be-
wusst zu sein, dass sie wach wird. Auf Grund des schnellen Schlaf-
Wach-Zyklus ist die Qualitat des Schlafes sehr schlecht, sodass
Erholungseffekte fehlen — mit dem Ergebnis deutlicher Tagesmi-
digkeit. Die Sauerstoffsattigung des Blutes ist wiederholt zu nied-
rig und der REM-Schlaf ist unzureichend.

Bei der Schlafapnoe werden zwei Hauptformen unterschieden.
Die am haufigsten auftretende Formist die obstruktive Schlafapnoe,
die durch eine Verengung der Atemwege verursacht wird. Die Per-
son versucht weiterhin zu atmen, aber die Verengung verhindert
das Stromen der Luft in die und aus den Lungen heraus. Bei Men-
schen mit Down-Syndrom tritt diese Form der Schlafapnoe am
haufigsten auf. Die etwas seltenere Form der Schlafapnoe ist die
nicht obstruktive (zentrale) Schlafapnoe. Bei dieser Form besteht
eine Stérung im Gehirn beziehungsweise im Atemzentrum. Die
Atemwege der Person sind gedffnet und die Muskelfunktion ist
normal, aber der Atemantrieb fehlt und das Gehirn I6st schlieBlich
eine Weckreaktion aus, damit der Schlafende kréaftig Luft holt. Eine
der Schlafapnoe dhnliche Erkrankung ist die Hypopnoe, bei der die
Person auf Grund von Atemwegseinengungen wie vergroBerten
Mandeln eine geringere Sauerstoffsattigung hat, die Atmung wah-
rend des Schlafes aber nicht vollstandig aussetzt.

Schlafapnoe wird immer haufiger als Ursache schwerer ge-
sundheitlicher Probleme und sogar als Todesursache anerkannt.
Uber ein Prozent der Durchschnittsbevélkerung ist betroffen, wo-
bei die Zahl bei der dlteren Bevolkerung deutlich héher liegt. Un-
gefahr vier Prozent aller Manner im mittleren Alter leiden unter
einer obstruktiven Schlafapnoe. Frauen sind deutlich weniger be-
troffen. Bei Mannern und Frauen mit Down-Syndrom kommt die
Schlafapnoe haufig vor und auch Kinder und Jugendliche sind da-
von betroffen.
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Risikofaktoren, die eine Schlafapnoe begiinstigen

Adipositas ist einer der Hauptrisikofaktoren fiir eine obstruktive
Schlafapnoe. Es sei jedoch auch gesagt, dass viele Personen mit Adi-
positas keine Schlafapnoe haben und dass nicht alle Menschen mit
Schlafapnoe adipds sind. Haufig erhéhen jedoch Erkrankungen das
Risiko einer Schlafapnoe, die mit einer Verengung der oberen Atem-
wege einhergehen. Bei solchen Erkrankungen sind der weiche Gau-
men, das Gaumenzapfchen, die Mandeln, die Polypen oder die Zunge
verdickt, es befinden sich Fettablagerungen im Bereich der Atemwe-
ge oder es bestehen sonstige anatomische Veranderungen.

Auf Grund der folgenden Faktoren haben Menschen mit Down-
Syndrom ein héheres Risiko, eine obstruktive Schlafapnoe zu entwi-
ckeln:

B ein relativ kleines Mittelgesicht und eine relativ gro3e Zunge; bei-
de anatomischen Besonderheiten begtinstigen eine Verengung
der Atemwege,

B engere Nasengdnge und verengte Atemwege unterhalb des Ra-
chens (des Bereiches hinter Nase und Mund, einschlieBlich Hals),

B chronische Entziindung der Nasengange und vergrof3ertes
Lymphgewebe (einschlieBlich der Mandeln und der Polypen),

B allergisch bedingte Schleimhautschwellungen in der Nase,
B Adipositas,

B verringerter Muskeltonus im Rachen (der Muskeltonus im Ra-
chen bestimmt, inwieweit die Atemwege offen gehalten werden
kénnen).

Um eine Schlafapnoe sicher diagnostizieren zu kénnen, muss der Pa-
tient eine Nacht in einem Schlaflabor verbringen. Wahrend der Schlaf-
untersuchung werden Augenbewegungen und die Muskelspannung
aufgezeichnet. Gleichzeitig werden eine Elektroenzephalographie
(EEG) zur Messung der Gehirnstrome sowie eine Elektrokardiographie
(EKG) zur Messung der elektrischen Aktivitat im Herzen durchgefiihrt.
Ebenso werden Atembewegungen sowie der Luftstrom durch Nase
und Mund und die Sauerstoffsattigung des Blutes gemessen.

Im Schlaflabor werden Elektroden und sonstige Messvorrichtun-
gen an verschiedenen Korperstellen des Patienten befestigt. Der Pa-
tient wird dann gebeten, in einem Bett einzuschlafen. Im Nebenraum
Uberwacht das medizinische Personal den Schlaf und zeichnet die Da-
ten aus den Messungen auf.

Quelle: Gesundheit fuir Jugendliche und Erwachsene mit Down-Syndrom



Mehr Energie

Ipek selbst erzdhlt uns (Interviewer und
Fotografen), dass es nun gar kein Prob-
lem mehr ist, mit der Maske zu schlafen.
Sie zeigt uns, wie das funktioniert, legt sich
aufs Bett, setzt die Maske ganz routiniert
auf und stellt das Gerat an. Wir diirfen Fo-
tos machen.

Ipeks Mutter sagt, dass die Maske wirk-
lich gut hilft. Frither war Ipek oft sehr miide,
wenn sie von der Schule heimkam. Dann
musste sie sich erst hinlegen und schlafen.
Das ist nun gar nicht mehr notwendig. Sie
hat viel mehr Energie. Ohne Maske wach-
te sie dauernd auf, fast jede Minute. Mit der
Maske ist das Problem gelost!

Schlafapnoe und Down-Syndrom

Im Sint Lukas Andreas Krankenhaus findet
zweimal wochentlich eine OSAS-Sprech-
stunde statt. OSAS bedeutet obstruktives
Schlafapnoe-Syndrom. Von den vier Lun-
gendrzten, die im Krankenhaus tétig sind,
haben sich zwei auf die Behandlung von
OSAS spezialisiert, Dr. Bob van den Berg
und Dr. Cyriel Jie. Wir sprachen mit Dr. Jie.
Zusammen mit Forra Wittermanns, Pflege-
kraft, und Jerry Babay, Manager der Firma
Mediq Tefa, die medizinische Gerdte her-
stellt und mitverantwortlich ist fir Patien-
ten mit OSAS, wie Ipek.

Dr. Jie fordert mehr Aufmerksamkeit fir
dieses Problem, denn: ,Bei Patienten mit
Down-Syndrom kommt OSAS relativ hiufig
vor, man spricht sogar von 50 % oder noch
mehr. Auch wenn Patienten mit Down-Syn-
drom keine besonderen Beschwerden ha-
ben, kénnen sie trotzdem schon an OSAS
leiden. Es wird einfach zu wenig beachtet.
Eltern und Arzte sind noch zu wenig dar-
iiber informiert und meinen - wenn Men-
schen mit Trisomie 21 tagsiiber weniger
Energie haben oder sich weniger gut kon-
zentrieren konnen -, dass dies syndrombe-
dingt sei und dann wird nicht nach weite-
ren Ursachen gesucht.“ Eigentlich, so Dr.
Jie, wire er dafiir, dass alle Menschen mit
Down-Syndrom auf OSAS untersucht wer-
den miissten. In den Niederlanden werden
bald neue Richtlinien beziiglich der Diag-
nostik und der Behandlung von OSAS bei
Kindern eingefiihrt. Dort wird speziell auf
diese Problematik bei Kindern mit Down-
Syndrom eingegangen. Die DS-Ambulanz
im Sint Lukas Andreas Krankenhaus arbei-
tet bereits nach diesen Richtlinien.

Dr. Jie betont, dass OSAS keine harmlose
Erkrankung ist. Wenn die OSAS unbehan-
delt bleibt, wird der Patient immer weniger
gut funktionieren, weil dauernd die Nacht-
ruhe gestort ist. Das fithrt auf Dauer zu ei-
ner pulmonalen Hypertensie.

OSAS ist der Wissenschaft schon lange
bekannt, so Dr. Jie, es gibt sogar schon Be-
schreibungen aus dem Altertum. Das Prob-
lem wird aber erst seit ca. 15 Jahren richtig
ernst genommen. Auch die Gerite, mit de-
nen man eine OSAS behandeln kann, gibt
es bereits seit 25 Jahren, aber sie wurden
lange nicht von der Krankenkasse bezahlt.
Zum Gluck ist das heute aber wohl so (in
den Niederlanden). Wir behandeln auch
eine Anzahl Menschen mit Down-Syn-
drom, die eine Maske benutzen. Es ist fiir
sie haufig nicht einfach - wie auch fiir an-
dere Menschen -, sich daran zu gewohnen,
mit der Maske zu schlafen.

Erkennen und screenen

Dr. Jie bestitigt, dass es fiir Eltern und Be-
treuer nicht immer leicht ist, herauszufin-
den, ob beim Kind ein OSAS vorliegt, weil
weniger Konzentration und eine gewisse
Miidigkeit vielleicht nicht so auffallen und
auch nicht gleich mit einer Schlafapnoe
in Verbindung gebracht werden. Wenn
das Kind in einer ungewohnlichen Stel-
lung schlift, im Sitzen oder mit nach hin-
ten gebeugtem Kopf, kann das ein Symp-
tom sein. Auch nichtliches Schwitzen kann
ein Zeichen sein oder wenn das Kind hau-
fig nachts auf die Toilette gehen muss so-
wie Bettndssen. Typisch ist natiirlich das
héufige Stocken der Atmung, mit Atem-
pausen von mehr als zehn Sekunden. Das
wird im Krankenhaus dann von uns unter-
sucht. Wenn es viele solcher Atempausen
gibt, so wie bei Ipek mit bis zu 60 Mal in-
nerhalb einer Stunde, fithrt das zu einer du-
Berst schlechten Schlafqualitit. In unseren
neuen Richtlinien steht, dass jedes Kind mit
Down-Syndrom im Alter von drei bis vier
Jahren gescreent werden soll, oder - wenn
es Symptome gibt — auch eher.

Therapie

Dr. Cyriel Jie spricht die verschiedenen Be-
handlungsmdéglichkeiten von OSAS an. Bei
Kindern wird die Entfernung der vergro-
Berten Rachenmandeln (Adenotomie) und
eventuell auch eine Verkleinerung der Gau-
menmandeln (Tonsillotomie) durchge-
fithrt. Bei Patienten mit Ubergewicht wird
auflerdem eine Gewichtsreduzierung emp-
fohlen. Wenn dies das Problem nicht 16st,
wird zu einer CPAP-Behandlung (Conti-
nious Positive Airway Pressure) geraten.
Bei der CPAP-Behandlung flieflt mit per-
manentem Uberdruck Luft (und manch-
mal Sauerstoff) iber eine Maske, die Uiber
der Nase angebracht wird, in die Atemwege,
die so geofnet bleiben. Man kann sich das
so vorstellen, dass das Gerit einen Luftstof8
mit Uberdruck liefert, wodurch die Atem-
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wege geweitet bleiben. Es handelt sich nicht
um eine Beatmung, denn der Patient atmet
selbst, da die Atemwege jetzt nicht mehr
verengt sind.

Wenn Patienten das Gerét richtig nutzen
ist diese Behandlung bei ca. 90 % von ihnen
effektiv. Nur wenn diese Mafinahme nicht
wirkt oder der Patient absolut keine Maske
vertragt, konnen weitere chirurgische Ein-
griffe notwendig werden, die allerdings sehr
eingreifend sind und mit erheblichen Kom-
plikationen verbunden sein kénnen.

Ipek ist die erste Patientin mit Down-
Syndrom, die vom interdisziplindren Team
der Lungenpoliklinik im Sint Lukas An-
dreas Krankenhaus betreut wird. Pflegekraft
Forra Wittermanns erzahlt, wie schwie-
rig es war, Ipek an die Maske zu gewGhnen.
Sie lehnte es anfangs strikt ab, versteck-
te die Maske usw. Wir haben dann bei der
Stichting Down Syndroom um Rat gefragt
und die Maske dann noch einmal allméah-
lich, sehr behutsam und mit vielen kleinen
Zwischenschritten und einem Belohnungs-
system aufs Neue introduziert. Wichtig war
es auch, im Krankenhaus eine mehr hausli-
che Atmosphire zu schaffen, denn Ipek as-
sozierte Krankenhaus mit unangenehmen
Dingen wie Schmerzen, Spritzen etc. In-
dem wir uns viel Zeit fiir sie nahmen, uns
mit ihr unterhielten, entstand allméhlich
Vertrauen und es hat zwischen dem Team
und Ipek geklickt. Zwei Monaten lang kam
sie regelméflig in die Sprechstunde. Dr. Jie
hat ihr dann auch einige Male sehr deut-
lich gemacht, dass wenn sie die Maske wei-
terhin ablehnt, eine OP die einzige Losung
wire. Zusammen mit der Mutter und den
Schwestern hat das Team es dann geschafft.
Jerry Babay, der Patienten auch zu Hause
begleitet und sie lehrt, mit dem Gerit um-
zugehen, erzéhlt: Als Ipek zum ersten Mal
eine ganze Nacht lang die Maske aufhat-
te, fuhlte sie sich am nichsten Tag absolut
fit und voller Energie. Und sie war so stolz,
dass sie es geschaftt hat. m
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Roche-Forschung zeigt Verbesserung der neurologischen
Defizite im Mausmodell des Down-Syndroms, die fiir Men-
schen mit Down-Syndrom wichtig sein konnte.

TEXT: CORA HALDER

Im Marz 2013 fiihrte Roche in Basel, Schweiz eine Veranstaltung mit Vertretern von Down-Syndrom-
Organisationen aus der ganzen Welt durch. Ziel war es, tiber die Forschung von neurologischen
Entwicklungsstérungen im Zusammenhang mit der Erforschung medikamentdser Therapien, die das
Lernen und das Gedachtnis von Menschen mit Down-Syndrom verbessern konnten, zu diskutieren
sowie die Ansichten der Patienten- und Supportvereinigungen kennenzulernen.

Cora Halder war als Vertreterin von EDSA zu dieser Veranstaltung eingeladen und hat fur Leben mit

Down-Syndrom einen Bericht Uber dieses Treffen zusammengestellt.

Cantabria und dem Cajal Institute in

Spanien veroffentlichten vor kurzem
einen Bericht tiber ihre Untersuchungen ei-
nes neuen Priifmedikaments. Das Préparat
wird bei Mdusen erforscht, die zusitzliche
Kopien vieler Gene tragen, die denjeni-
gen auf dem menschlichen Chromosom 21
ahnlich sind (Ts65Dn-Maus, siehe Abb. 1)1,
Die Studie berichtete iiber Verbesserun-
gen der Lern- und Gedichtnisfunktion bei
Maiusen, die mit dem Priparat behandelt
wurden. Die Forscher zeigten auch, dass die
Behandlung mit dem Priifmedikament die
Anomalien beziiglich Anzahl und Funktion
von Nervenzellen in erwachsenen Ts65Dn-

Forscher von Roche, der Universitit

Maiusehirnen verbesserte.

Human chromosome 21

DSCRI |
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Die von den Forschern bei der Informa-
tionsveranstaltung in Basel vorgestellten
Daten zeigten die selektive Modulation der
GABA-A-Rezeptoren in wichtigen Hirnre-
gionen, die zu deutlichen Verbesserungen
der kognitiven Funktionen und im Verhal-
ten fithrten. Die positiven Resultate treten
ohne unerwiinschte Nebenwirkungen auf,
die den Einsatz von nicht selektiven GABA-
A-Rezeptorenhemmern bisher einschrink-
ten.

»Diese priklinischen Ergebnisse deuten
darauf hin, dass GABA-A-a5-Rezeptoren
fur die Behandlung von kognitiven Defizi-
ten bei Menschen mit Down-Syndrom ein-
gesetzt werden konnen, die - zumindest
teilweise — von einer ibermifligen Hem-

mung der neuronalen Schaltkreise ver-
ursacht worden sind“, erkldrt Maria-Cle-
mencia Hernandez, PhD, Senior Scientist,
Neuroscience pRED bei Roche in Basel und
Hauptautorin der Publikation.

Da das Priifmedikament nur fiir prakli-
nische Untersuchungen geeignet ist, wird es
nicht in klinischen Studien verwendet. Ro-
che entwickelt jedoch einen anderen hoch-
selektiven negativen allosterischen Modu-
lator (NAM) von GABA-A-a5 (RG1662).

Dies ist der erste Wirkstoff, der speziell
zur Verbesserung der kognitiven Defizite im
Zusammenhang mit dem Down-Syndrom
konzipiert wurde, die vermutlich auf eine
tiberméflige Hemmung spezifischer Schalt-
kreise im Gehirn zuriickzufiihren sind.

Das Ts65Dn-Mausmodell

Die TS65Dn-Maus ist das vollstandigste Mausmodell des

Down-Syndroms, das der Forschung auf breiter Basis zur
Verfligung steht. Als Modell fiir Trisonomie 21 beim Men-
schen zeigen die Ts65Dn-Mause ein erstaunlich vielseitiges

Ts65Dn

Spektrum an Verhaltens- und anatomischen Veranderungen,
die denen bei Menschen mit Down-Syndrom ahnlich sind,
darunter spezifische Leistungseinschrankungen in Bezug
auf Lern- und Geddchtnisaufgaben sowie Abweichungen in
der synaptischen Plastizitat und adulten Neurogenese. Ge-
netisch betrachtet besitzt die Ts65Dn-Maus eine Trisonomie
des Mauschromosoms 16. Mauschromosom 16 entspricht

dem menschlichen Chromosom 21 und enthalt rund 55 %
(d.h.94/170) des menschlichen Chromosoms 21.




Neurotransmitter:
Glutamat und Gaba

Neurotransmitter sind chemische
Botenstoffe, die als Kommuni-
kationsmittel zwischen den ver-
schiedenen Hirnzellen dienen.
Glutamat ist ein erregender (ex-
zitatorischer) Neurotransmitter
und der haufigste chemische Bo-
tenstoff im Gehirn.

Gamma-Aminobuttersaure
(GABA) ist ein wichtiger hem-
mender (inhibitorischer) Neuro-
transmitter, der mittels negativer
Rickkopplung die Signaliiber-
tragung zwischen den einzelnen
Zellen blockiert. Benzodiazepine

(angstlosende Mittel wie Valium)
arbeiten an den GABA-Rezepto-
ren im Gehirn, fordern das GA-
BA-Signal und |6sen so einen Zu-
stand der Entspannung aus.

Man muss wissen, dass GABA
und Glutamat sorgfaltig aufein-
ander abgestimmt sind, um sich
gegenseitig auszugleichen. Es
wird angenommen, dass einige
der Lernschwierigkeiten, die bei
Menschen mit Down-Syndrom
auftreten, auf eine Gibermafige
Hemmung der Signale zwischen
den Nervenzellen zurtickzufiih-
ren sind.

Das Praparat von Roche rich-
tet sich gezielt auf die Rezepto-
ren, die an der Weiterleitung der
hemmenden (GABA-vermittel-
ten) Signale zwischen Nervenzel-
len in bestimmten Hirnregionen
beteiligt sind. Durch die Damp-
fung der GbermaBigen Hem-
mung erhofft man sich, dass das
Medikament die Gedachtnis-
funktion und die Lernfahigkeit
verbessert.

Ziel ist die sichere Wiederherstellung
des Gleichgewichts zwischen Hemmung
und Erregung in Hirnregionen, die beim
Down-Syndrom scheinbar verdndert sind
(siehe Abb. 2). Eine erfolgreiche Therapie
wiirde deshalb die notwendigen nichtme-
dikament6sen Therapien und Mafinahmen
(z.B. Logopadie, Ergotherapie, Verhaltens-
therapie, kognitive Therapie und Férder-
mafinahmen) ergdnzen anstatt ersetzen.

»Unsere Arzneimittelforschung auf dem
Gebiet des Down-Syndroms koénnte ei-
nen neuartigen Therapieansatz liefern, um
die kognitiven Defizite bei Menschen mit
Down-Syndrom zu behandeln, ihre Kom-
munikationsfahigkeiten zu verbessern und
ihnen schliefSlich zu einer gréfleren Unab-
héngigkeit im Alltag zu verhelfen®, erkldrt
Luca Santarelli, Senior Vice President und
Leiter von Neuroscience bei Roche. ,Die
Entwicklung dieses Préparats entspricht
unserer Strategie, neue Medikamente zu er-
forschen, die auf einem besseren Verstind-
nis der Krankheitsmechanismen beruhen
und Optionen bieten zur Behandlung von
Krankheiten mit hohem medizinischem
Handlungsbedarf.“

Bislang wurde das Roche-Priparat
RG1662 an rund 100 Freiwilligen ohne
Down-Syndrom (sogenannten ,gesunden
Probanden®) gepriift und gut vertragen.

Wie von der International Conference
on Harmonization - Good Clinical Practi-
ces (ICH-GCP) vorgeschrieben, ist die
ethisch korrekte Durchfithrung aller Kkli-
nischen Studien von Roche in mehrfacher
Hinsicht gewahrleistet: Roche hat seit 2010
mit den Gesundheitsbehorden in den USA
und in Europa Kontakt, um die verfiigba-
ren praklinischen und klinischen Daten so-
wie die klinischen Entwicklungsplane vor-
zustellen und zu besprechen, insbesondere
wenn sie Studien mit Kindern betreffen.

Die Teilnahme an klinischen Studien ist
immer freiwillig. Jede Studie muss von ei-
ner unabhéngigen Ethikkommission im
Land, wo sie durchgefiihrt werden soll, ge-
nehmigt werden. Die Studie wird von qua-
lifiziertem und geschultem Personal an
unabhangigen klinischen Zentren durchge-
fithrt und die Arzte sind keine Mitarbeiten-
den von Roche.

Alle Aspekte der Studie werden den
Teilnehmenden und Betreuungspersonen
durch den Arzt ausfithrlich erklart. Nach er-
folgter Aufkldrung wird die ,,Zustimmung*
(Teilnehmende) bzw. die ,Einverstandnis-
erkldrung® (Eltern, Betreuungsperson, Vor-
mund) eingeholt. Die Teilnehmenden kén-
nen zu jedem beliebigen Zeitpunkt aus der
Studie austreten, ohne Auswirkungen auf
den Zugang zur medizinischen Standard-
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behandlung in ihrem Land befiirchten zu
muissen.

Unabhingige Priiffungskommissionen
beurteilen regelméflig die Sicherheit der
Studien.

Aktuelle Roche-Studien, an denen Men-
schen mit Down-Syndrom beteiligt sind

Roche begann 2012 drei Studien, an denen
Menschen mit Down-Syndrom teilnehmen.
Eine Sicherheits- und Vertraglichkeitsstu-
die der Phase I (BP25543), an der Erwach-
sene mit Down-Syndrom beteiligt sind,
wurde an verschiedenen Zentren in den
USA und GrofSbritannien begonnen.

Roche initiierte auch eine Studie zur
Evaluierung von Methoden und neuro-
kognitiven Tests zur Messung der kogni-
tiven Veranderungen in klinischen Studi-
en (BP25612) sowie eine molekulare und
funktionelle Bildgebungsstudie, an de-
nen Menschen mit Down-Syndrom sowie
eine Kontrollgruppe ohne Down-Syndrom
(BP25611) beteiligt sind. Roche geht davon
aus, die Phase-I-Studien im Laufe von 2013
abzuschlief3en.

Informationen liber die Roche-Studien
finden sich unter
http://www.roche-trials.com/trial

® BP25543 - A Study of RG1662 in Indi-
viduals With Down Syndrome

® BP25611 - A Molecular and Function-
al Brain Imaging Study in Individu-
als With Down Syndrome and Healthy
Controls Following Single Dose RG1662

® BP25612 - A Non-Drug Study of The
Suitability of Neurocognitive Tests
And Functioning Scales For The Meas-
urement of Cognitive And Function-
ing Changes in Individuals With Down
Syndrome

Das primire Ziel der Arzneimittelstu-
die bei Menschen mit Down-Syndrom
BP25543 der Phase I ist die Beurteilung
der Sicherheit und Vertréglichkeit des Pra-
parats bei jungen Erwachsenen im Alter
von 18 bis 30 Jahren mit Down-Syndrom.
Das sekundire Ziel ist die Beurteilung der
Prozesse, denen das Medikament im Kor-
per unterliegt — die sogenannte Pharma-
kokinetik. Das Forschungsziel ist die Er-
mittlung der Wirkung des Préparats auf die
Kognition sowie die Erforschung von Bio-
markern mit charakteristischen Merkma-
len, die objektiv gemessen werden und als
Indikator fiir das Ansprechen auf eine me-
dikamentdse Intervention dienen konnen.
Bei den 33 Personen, die in den USA
fiir die Teilnahme an der Studie ausgewahlt
wurden, handelt es sich um Ménner und
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Frauen im Alter von 18 bis 30 Jahren mit
Down-Syndrom, die in der Lage sind, ihre
Zustimmung zu geben.

Das primdre Ziel der nichtmedika-
mentosen Phase-I-Studie bei Men-
schen mit Down-Syndrom (BP25612)
ist die Beurteilung der Leistung und Zu-
verléssigkeit von Skalen und Methoden zur
Messung der kognitiven Funktion, des Ge-
déchtnisses, des adaptiven Verhaltens, der
Aktivitdten im Alltag und des Einflusses auf
die Betreuungspersonen.

An der Studie werden insgesamt 90
Teenager und Erwachsene mit Down-Syn-
drom im Alter von zwdlf bis 30 Jahren in
Frankreich, Spanien, Grof$britannien und
den USA teilnehmen. Fiir jeden Teilnehmer
dauert die Teilnahme bis zu 27 Wochen und
beinhaltet rund drei Konsultationen.

Die PET/fMRI-Phase-I-Studie (BP25
611) untersucht schliefSlich, ob das Medi-
kament bei Menschen mit Down-Syndrom
in die gleichen Regionen des Gehirns ge-
langt wie bei Menschen ohne Down-Syn-
drom, ob das Gehirn von Menschen mit
Down-Syndrom die gleiche Anzahl Rezep-
toren aufweist, an die sich das Medikament
richten soll, und ob das Studienmedika-
ment in den Hirnfunktionen von Menschen
mit Down-Syndrom etwas bewirkt.

Die Studie in Groflbritannien nimmt
junge Manner und Frauen im Alter von 18
bis 30 Jahren auf, mit und ohne Down-Syn-
drom.

Eine Phase-ll-Studie bei Erwachsenen
und Jugendlichen mit Down-Syndrom im
Alter von zwolf bis 30 Jahren wird voraus-
sichtlich Anfang 2014 beginnen. Es wird
derzeit gepriift, in welchen Lindern diese
Studie durchgefiithrt werden wird.

Uber den Bereich Neurowissenschaften
bei Roche

Zu den Neurowissenschaften gehoren zum
Teil Gebiete, die weltweit den grofiten me-
dizinischen Handlungsbedarf aufweisen. Es
gibt eine Vielzahl von Erkrankungen mit
unterschiedlichen Ursachen. Dazu gehoren
auch Erbkrankheiten und Stoffwechselsto-
rungen, degenerative Storungen wie Alzhei-
mer- und Parkinson-Krankheit, Tumoren,
Entziindungen, Epilepsie und Infektionen.
Mit der zunehmend élter werdenden Bevél-
kerung in den industrialisierten Lidndern
steigt auch die Héufigkeit von Krankheiten
wie Alzheimer und Parkinson.

Roche arbeitet im Bereich Neurowissen-
schaften an neuen pharmazeutischen Wirk-
stoffen, die zu Medikamenten der nichsten
Generation fiir eine Reihe von Krankheiten
werden konnten, darunter Schizophrenie,
Multiple Sklerose, Depressionen, neurolo-
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gische Entwicklungsstorungen sowie Par-
kinson- und Alzheimer-Krankheit. Mit ei-
ner der stirksten Pipelines der Branche auf
diesem Gebiet und durch die enge Zusam-
menarbeit mit akademischen Institutio-
nen, Biotech-Unternehmen sowie durch die
Schaftung von offentlich-privaten Partner-
schaften konzentriert sich Roche auf eine Er-
weiterung des Bereichs Neurowissenschaf-
ten, um die Patienten besser zu unterstiitzen.

Das Engagement von Roche auf dem Ge-
biet des Down-Syndroms ist Teil eines um-
fassenden Programms fiir neurologische
Entwicklungsstorungen, darunter Autis-
mus-Spektrum-Stérungen und das Fragile-
X-Syndrom. Das Unternehmen interessiert
sich fiir Gebiete, die ein dringendes medi-
zinisches Bediirfnis darstellen - fiir kogni-
tive oder funktionelle Einschrankungen im
Zusammenhang mit diesen neurologischen
Entwicklungsstérungen gibt es zurzeit kei-
ne Therapien.

Die genetischen Ursachen und die Ver-
fiigbarkeit von Tiermodellen wie der
Ts65Dn-Maus fithrten zu einem besseren
Verstidndnis der biologischen Zusammen-
hinge und zur Entwicklung eines duflerst
spezifischen Molekiils, das auf die kogniti-
ven und funktionellen Probleme von Men-
schen mit Down-Syndrom gerichtet ist.

Besseres Verstandnis der
Prozesse in der Arzneimittel-
entwicklung

Die Erforschung und Entwicklung ei-
nes Medikaments bis zur Marktreife dau-
ert durchschnittlich zwolf Jahre und wird
von den Behorden sehr streng iiberwacht.
Nur einer von mehreren tausend Wirkstof-
fen, die getestet werden, wird auf den Markt
kommen. Die Arzneimittelentwicklung ist
deshalb ein langwieriger und aufwéndiger
Prozess. Er ist jedoch nétig, um sicherzu-
stellen, dass nur die wirksamsten und si-
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chersten Praparate fiir die Behandlung von
Patienten eingesetzt werden.

Préklinische Phase

Die Arzneimittelentwicklung beginnt mit
neuen pharmazeutischen Wirkstoffen, die
in der Forschung entdeckt wurden. Die-
se Wirkstoffe haben sich gegen einen be-
stimmten biologischen Angriftspunkt, der
bei der betreffenden Krankheit eine wich-
tige Rolle spielt, als wirksam erwiesen. Zu
diesem Zeitpunkt weiff man noch wenig
iiber die Sicherheit, Vertriglichkeit und den
Stoffwechsel dieses Wirkstoffs am Men-
schen. Es ist das Ziel der frithen Entwick-
lung, diese Parameter im Reagenzglas und
an Tieren zu testen, bevor der Wirkstoft in
klinischen Studien mit Menschen gepriift
wird. Aus diesem Grund wird diese Phase
der Arzneimittelentwicklung auch als ,,pra-
klinisch“ bezeichnet. Ein weiteres wichti-
ges Ziel der Arzneimittelentwicklung ist es,
die sicherste und wirksamste Dosis zu be-
stimmen, die in den klinischen Studien am
Menschen verwendet werden soll.

Dariiber hinaus miissen die physika-
lisch-chemischen Eigenschaften des Wirk-
stoffs definiert werden: seine chemische Zu-
sammensetzung, Stabilitdt und Loslichkeit.
Diese Prozesse, die zur Verarbeitung, Opti-
mierung und Herstellung des Wirkstoffs so-
wie zu seiner Darreichungsform als Kapsel,
Tablette, Spray, intramuskuldre, subkutane
oder intravendse Spritze fithren, sind Teil
der Aktivititen des Bereichs ,Chemistry,
Manufacturing and Control (CMC)“.

Viele Aspekte der Arzneimittelentwick-
lung befassen sich mit der Einhaltung von
Vorschriften seitens der Zulassungsbehor-
den. Wihrend immer mehr dieser Tests in
vitro (d.h. mit isolierten Zellen) gemacht
werden konnen, gibt es zahlreiche Priifun-
gen, die nur im Tierversuch durchgefiihrt
werden konnen. Diese Versuche bieten
das erforderliche Modell, einen Organis-
mus, der das komplexe Zusammenspiel von



Stoffwechsel und Wirkstoffexposition auf
die Toxizitat widerspiegelt, um die dyna-
mischen Interaktionen zu untersuchen.

Die anhand dieser praklinischen Tests
gesammelten Daten werden zusammen
mit der CMC-Dokumentation den Be-
horden als IND-Antrag (Investigational
New Drug Application, Antrag auf Er-
laubnis fiir die Testung eines Arzneimit-
tels am Menschen) eingereicht. Wird der
Antrag zugelassen, geht die Entwicklung
in die klinische Phase.

Klinische Phase
Klinische Studien umfassen drei Phasen:

® Phase-I-Studien, an der in der Regel
gesunde Probanden teilnehmen, wer-
den zur Sicherheit und Vertraglichkeit
des Wirkstoffs in verschiedenen Do-
sierungen durchgefiihrt.

® Phase-II-Studien sollen Daten zur
Wirksamkeit und Sicherheit des Wirk-
stoffs bei einer kleinen Gruppe von Pa-
tienten liefern, die an der Krankheit
leiden, fiir die das Medikament entwi-
ckelt wurde.

® Phase-III-Studien bestimmen die Si-
cherheit und Wirksamkeit des Wirk-
stoffs bei einer groflen Zahl von Pati-
enten. Phase-III-Studien werden oft
auch als ,,zulassungsrelevant“ bezeich-
net, da ihre Daten dazu dienen, das
Gesuch fiir die Marktzulassung des
Medikaments zu unterstiitzen.

Neben den Tests, die benétigt werden,
um ein neues Medikament in die klini-
sche Phase zu bringen, werden weite-
re Studien durchgefithrt, um langfristi-
ge oder chronische Nebenwirkungen zu
bestimmen. Auch andere Auswirkun-
gen, die zuvor nicht gepriift wurden, z.B.
auf die Fruchtbarkeit, die Fortpflanzung,
das Immunsystem usw., werden ermittelt.
Gleichzeitig wird der Wirkstoff auf sei-
ne krebserzeugende Wirkung hin iiber-
wacht (Kanzerogenititstests).

Wenn sich aus diesen Tests ein ver-
tretbares Toxizitdts- und Sicherheitspro-
fil ergab und die gewtiinschte Wirkung in
klinischen Studien nachgewiesen wur-
de, kann das Gesuch zur Marktzulassung
eingereicht werden.

" Martinez-Cué et al; Reducing GABAA a5 Re-
ceptor-Mediated Inhibition Rescues Functional
and Neuromorphological Deficits in a Mouse
Model of Down Syndrome The Journal of Neu-
roscience, 27 February 2013, 33(9):3953-3966
Hier der Link zum gesamten Text:
http://www.jneurosci.org/content/33/9/3953.long

Die Redaktion von Leben mit Down-Syndrom
dankt La Roche fiir die Unterstlitzung beim
Zusammentragen der Informationen.

AUS DER WISSENSCHAFT

: Biomedizinische Forschung

und Down-Syndrom

TEXT: SUE BUCKLEY UBERSETZUNG: CORA HALDER

Prof. Sue Buckley, weltweit bekannt und anerkannt durch ihre For-
schungsarbeit fiir den DS Educational Trust in Portsmouth, Psycho-
login mit langjahriger Erfahrung in der Arbeit mit Menschen mit DS
sowie Mutter einer 43-jahrigen Tochter mit Trisomie 21, war eingela-
den, um bei der Veranstaltung in Basel zur Forschungsarbeit von La

Roche Stellung zu beziehen.

In einem durchaus kritischen Vortrag aufBert sie ihre Bedenken, stellt
Fragen nach dem Sinn, benennt Risiken, macht deutlich, dass es bei
einer medikamentdsen Therapie weder um ,ein Heilmittel fir DS,
noch um einen Ersatz der padagogischen Forderung geht und weist
darauf hin, dass gelungene Tests mit Versuchsmausen an sich noch

nichts bedeuten.

Aber dennoch ... sie sieht auch mdgliche neue Perspektiven fiir eine
bessere Gesamtentwicklung von Menschen mit DS. Deshalb diirfen
wir die Augen vor dieser Forschung nicht verschlieen und es ist die
Pflicht der DS-Verbande, dariiber zu informieren. Eine enge Zusam-
menarbeit zwischen DS-Organisationen und Wissenschaft halt sie fur

absolut notwendig.

ch mochte Hoffmann La Roche fiir die
I Einladung danken, heute Abend hier

iiber Forschung mit Bezug auf Down-
Syndrom und speziell tiber die neuesten
Fortschritte in der biomedizinischen For-
schung zu referieren. Es ist mir eine person-
liche und eine professionelle Ehre, zu Thnen
sprechen zu diirfen. Ich bin der Meinung,
dass die Aufgabe, die La Roche sich vorge-
nommen hat, héchst interessant ist, und so
mochte ich zur Entscheidung gratulieren,
in ein Forschungsprojekt zu investieren, das
zu einer bedeutenden Verbesserung der Le-
bensqualitdt von Personen mit Down-Syn-
drom fiithren kénnte.

Ich glaube, dass die heutigen Erkennt-
nisse, die auf Studien mit Tieren basieren,
die Auffassung rechtfertigen, dass es Zeit
ist, mit Studien am Menschen zu begin-
nen, wobei Erfolge keineswegs sicher sind.
Dazu, miissen wir, meiner Meinung nach,
alle zusammenarbeiten, denn es werden
grofle Herausforderungen auf uns zukom-
men, sowohl auf das Team von La Roche
wie auf die weltweite DS-Gemeinde (die-
sen Begriff werde ich benutzen, wenn ich
von Menschen mit Down-Syndrom, ihren
Familien und den DS-Verbianden spreche).
Ich mochte diese Herausforderungen erlau-

tern und damit weitere Gedanken und Dis-
kussionen heute Abend anregen.

Viele von Thnen werden wissen, dass ich
seit mehr als 30 Jahren aktiv in der DS-For-
schung titig bin und dass ich eine Tochter
mit Down-Syndrom habe, die jetzt 43 Jah-
re alt ist. Ich bin ausgebildet in klinischer
Psychologie, arbeitete im Bereich Men-
schen mit Lernschwierigkeiten und lehr-
te viele Jahre Psychologie an der Universi-
tat in Portsmouth in Grofibritannien. Mein
wissenschaftliches Interesse stammt aus der
Zeit, als ich anfing, kleinen Kindern mit
Down-Syndrom Lesen beizubringen, und
im Laufe der Jahre habe ich viele Aspek-
te der Entwicklung, der Kognition und des
Lernens bei jungen Menschen mit Down-
Syndrom untersucht.

Ich hatte, seit ich Studentin war, grofles
Interesse am Nervensystem und der Hirn-
funktion und hielt einige Jahre lang Vorle-
sungen uber ,,Gehirn und Verhalten® vor
Psychologiestudenten. Bei den Vorberei-
tungen zu diesem Vortrag realisierte ich,
wie meine eigene Arbeit — die immer Ent-
wicklung und Padagogik im Fokus hatte -
und die biomedizinische Wissenschaft sich
jetzt einander anndhern und immerhin ei-
nige dhnliche Herausforderungen zeigen.
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Seit vielen Jahren beschiftigt sich die
DS-Forschung mit Fragen aus vielen un-
terschiedlichen Fachbereichen, die stark
voneinander abgegrenzt betrachtet wur-
den. Geforscht wurde innerhalb der tradi-
tionellen akademischen Forschungsgebie-
te und professionellen Fachdisziplinen wie
zum Beispiel Genetik, Medizin und Psycho-
logie. In den letzten Jahren sind diese un-
terschiedlichen Gebiete zunehmend mitei-
nander verwachsen, weil unser Verstdndnis
von Genen und ihren Funktionen, des Ner-
vensystems und seinen Aufgaben so weit
fortgeschritten ist, dass wir die menschli-
che Entwicklung und das Verhalten nun auf
physiologischer Ebene betrachten und ver-
stehen konnen.

Diese zunehmend interdisziplinare For-
schung fiihrt jetzt zu der Ermittlung von
pharmazeutischen Stoffen, die vielleicht auf
bestimmte Bereiche des Gehirns so einwir-
ken, dass sie die geistigen Fahigkeiten der
Menschen mit Down-Syndrom verbessern.
Wir sind heute hier zusammengekommen,
um mehr tiber die ersten Versuchsphasen
dieser Wirkstoffe zu erfahren.

Ich méchte kurz eine Ubersicht iiber
die Geschichte der DS-Forschung geben
und die geplante La-Roche-Studie in ei-
nen breiteren Kontext setzen, um ein besse-
res Verstandnis davon zu bekommen, was
es bedeutet, mit einem Extra-Chromosom
geboren zu sein. Die Wissenschaft in ver-
schiedenen Disziplinen hat eine positive
Auswirkung auf das Leben von Menschen
mit Down-Syndrom gehabt - wenigstens
in manchen Liandern -, die Perspektiven
fiir ein neugeborenes Baby heutzutage un-
terscheiden sich sehr von denen, die man
beispielsweise vor 43 Jahren hatte, als mein
Baby geboren wurde, was dazu fiihrte, dass
ihre Eltern sie in einer Institution zuriick-
lielen.

Ich hoffe auch, dass ich deutlich machen
kann, dass die Erfindung einer moglichen
medikamentosen Behandlung fiir besse-
res kognitives Lernen nicht einen radikalen
Abschied bedeutet von den Bemiithungen
andererer Wissenschaftler, Arzte, Thera-
peuten und Lehrer, die ebenfalls auf der Su-
che nach geeigneten Methoden sind, um
das Leben von Menschen mit Down-Syn-
drom zu verbessern. Vielmehr geht es um
das stetige Fortschreiten der Wissenschaft
in allen Forschungsbereichen und um die
Verkniipfung der Fortschritte in Genetik,
Biologie, Neurowissenschaften, Psycholo-
gie und Piadagogik.

Andererseits, medikamentdse Therapien
fir das kognitive Funktionieren sind im
grofien Ganzen nicht untersucht und die
wenigen Studien mit Menschen, die bis
heute ausgefiihrt sind, waren nicht ermuti-
gend. Sie stellen eine andere Herangehens-
weise dar, um die Entwicklung und das Ler-
nen von Menschen mit Down-Syndrom zu
verbessern, als die Therapien, die wir heut-
zutage schon haben, wie spezielle medizini-
sche Vorsorgemafinahmen, die Frithfoérde-
rung oder geeignete Lernmethoden. Und
sie sind nicht ohne bedeutende ethische Be-
denken sowie Skepsis, die die Sicherheit be-
treffen.

Ich komme noch auf diese Punkte zu-
riick, wenn ich beschreibe, was erforderlich
ist, um diese Therapien zu evaluieren, und
werde einige der enormen Herausforderun-
gen, die vor uns liegen, beschreiben.

Eine kurze Geschichte der
Down-Syndrom-Forschung

DS-Forschung hat sich zusammen mit den
allgemeinen wissenschaftlichen Fortschrit-
ten seit Mitte des 19. Jahrhunderts weiter-
entwickelt. Dies ist nicht iberraschend,
denn je mehr wir von der typischen Ent-
wicklung des Menschen verstehen, des-
to besser konnen wir bestimmen, was bei
Menschen mit Trisomie 21 dhnlich ist und
was anders.

John Langdon Down war der Erste, der
1866 eine Beschreibung von der Behin-
derung gab, die jetzt seinen Namen tragt
- ein Jahr nachdem Gregor Mendel seine
Mendelschen Regeln der Vererbung verof-
fentlichte. Um 1920 war es allgemein be-
kannt, dass Chromosomen Trager von Ge-
nen waren, und 1958 galt es als bewiesen,
dass die meisten Menschen 46 Chromoso-
men in ihren Zellen hatten. 1959 berichte-
ten zwei Forschungsteams, dass Menschen
mit Down-Syndrom eine Extra-Kopie des
Chromosoms 21 hatten.
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Diese ersten Erkenntnisse iiber Down-Syn-
drom waren weiter nicht wirklich hilfreich,
das Leben der Menschen mit dieser beson-
deren genetischen Ausstattung zu verbes-
sern. John Langdon Down verdffentlich-
te seine Beschreibung von Down-Syndrom
zur Zeit der Evolutionsdiskussionen, die
dem Aufkommen der Eugenik in der ers-
ten Halfte des 20. Jahrhundert voranging.
Innerhalb von zehn Jahren nach der Entde-
ckung, dass das Down-Syndrom durch ein
Extra-Chromosom verursacht wurde, hielt
die prinatale Diagnostik von Zellproben,
die man den Féten mittels einer Fruchtwas-
seruntersuchung entnahm, ihren Einzug in
die klinische Praxis.

Die wahrscheinlich bedeutendsten wis-
senschaftlichen Durchbriiche fiir Men-
schen mit Down-Syndrom im 20. Jahr-
hundert waren 1929 die Entdeckung des
Penicillins, das die Grundlage fiir Antibio-
tika bildet, und die Entwicklung der Opera-
tionen am offenen Herzen seit 1953. In den
zwanziger Jahren wurde die durchschnitt-
liche Lebenserwartung von Menschen mit
Down-Syndrom auf neun Jahre geschitzt.
Bis 1949 hatte sich diese nur wenig erh6ht
und lag bei etwa zwo6lf Jahren. In den da-
rauf folgenden 20 Jahren stieg die Lebens-
erwartung sprunghaft auf 30 Jahre und da-
nach kontinuierlich weiter bis auf iiber 60
Jahre heutzutage.

Der Einsatz klinischer Fortschritte zu
Gunsten von Menschen mit Down-Syn-
drom beruhte auf einem besseren Verstiand-
nis ihrer besonderen gesundheitlichen und
entwicklungsbedingten Bediirfnisse. Die-
se Forschung begann tatsdchlich erst gegen
Ende der siebziger Jahre - ungefihr in der
Zeit, als auch ich mit meinen ersten Studien
iiber die Entwicklung des frithen Lesens be-
gann. Als 1981 geniigend Erfahrungen vor-
lagen, konnte Dr. Mary Coleman die ersten
Gesundbheitsleitlinien fir Down-Syndrom
entwickeln.

Auch die genetische Forschung kam seit
Ende der siebziger Jahre schneller voran, als
erstmals festgestellt wurde, dass ein Gen auf
dem menschlichen Chromosom 21 korres-
pondierte mit einem Gen auf Chromosom
16 bei der Maus und Charles Epstein darauf
hinwies, dass Mausmodelle bei der Down-
Syndrom-Forschung niitzlich sein kénnten.
Das erste Mausmodell, - die Ts16-Maus -
war nicht iiberlebensfihig, deshalb war sein
Nutzen beschrinkt. 1990 berichteten Wis-
senschaftler, dass es gelungen war, eine
Maus zu entwickeln, die Extra-Kopien ver-
schiedener Gene besafi, dhnlich denen auf
dem menschlichen Chromosom 21. Diese
Maus war iiberlebensfihig und sie zeigte im
Vergleich zu der typischen Maus Lern- und



Gedéchtnisschwiéchen. Es gibt noch weitere
Mausmodelle, doch bis heute ist dieses Mo-
dell - das Ts65Dn - am ausfiihrlichsten er-
forscht worden.

Mitte der neunziger Jahre liefen Be-
strebungen an, den genetischen Code des
Chromosoms 21 zu entschliisseln. Im Jahr
2000 wurde dann die vollstindige DNA-
Sequenzierung bekannt gegeben und lie-
ferte die entscheidende Grundlage fir die
Down-Syndrom-Forschung. In den letzten
zwei Jahrzehnten hat unser Verstindnis von
den Genen auf Chromosom 21 und von ih-
rer Funktion stetig zugenommen, obwohl
noch sehr viel Arbeit zu leisten ist.

Auch die Forschung der Entwicklungs-
und Lernpsychologie nahmen ab Ende der
siebziger Jahre zu. Wissenschaftler began-
nen die kognitive und korperliche Entwick-
lung von Menschen mit Down-Syndrom zu
untersuchen. Wir entdeckten alsbald, dass
viele tiberlieferte Anschauungen falsch wa-
ren und dass junge Menschen mit Down-
Syndrom, sofern sie geeignete Gelegenhei-
ten bekommen, mehr lernen konnen, als
man vorher fiir moglich hielt. Wissenschaft-
ler begannen, die typischen Unterschie-
de in Funktion und Entwicklung verschie-
dener kognitiver Aspekte zu beschreiben
- wie die Sprache, das Sprechen, das Lesen
oder das Gedachtnis -, und verglichen die-
se mit der reguldren Entwicklung oder mit
der Entwicklung von Kindern, deren Lern-
schwierigkeiten andere Ursachen zu Grun-
de liegen.

Diese Studien geben uns fortlaufend ein
nuancierteres Bild von den intellektuel-
len Einschrankungen, die mit dem Down-
Syndrom verbunden sind. Menschen mit
Down-Syndrom weisen nicht pauschal
mentale Verzogerungen und Defizite auf,
vielmehr treten die Verzégerungen und
Mingel mehr oder weniger ausgeprigt
innerhalb der unterschiedlichen geisti-
gen Funktionen und Prozesse auf. Wiah-
rend zum Beispiel das Kurzzeitgedachtnis
bei Menschen mit Down-Syndrom einge-
schréankt ist, ist jedoch das auditive Kurz-
zeitgedéchtnis viel mehr betroffen als das
visuell-rdumliche Kurzzeitgedéchtnis. Ein
anderes Beispiel ist, dass die Sprachent-
wicklung meistens stirker beeintréichtigt
ist als andere Bereiche der kognitiven Ent-
wicklung.

Indem wir nun besondere Bereiche re-
lativer Stirken und Schwichen genau be-
stimmen, konnen wir Therapien effektiver
einsetzen. So kdnnen wir zum Beispiel visu-
elle didaktische Mittel niitzen, um auditive
Schwierigkeiten bei der Informationsverar-
beitung zu umgehen, oder gezielte Ubun-
gen bei typischen Geddchtnisdefiziten ein-

planen. In den letzten Jahren gab es viele
Versuche mit gezielten padagogischen For-
dermafinahmen und Therapien fiir junge
Menschen mit Down-Syndrom, die inzwi-
schen zu besseren didaktischen Methoden
in den Schulen gefiihrt haben.

Demzufolge tragt die Wissenschaft mit
ihren Studienergebnissen zu einem besse-
ren Verstindnis von Down-Syndrom bei.
Klinische Forschungen haben die Lebenser-
wartung und Lebensqualitdt von Menschen
mit Down-Syndrom grundlegend verbes-
sert. Padagogische und Entwicklungspsy-
chologische Untersuchungen helfen jun-
gen Menschen mit Down-Syndrom, mehr
Ziele zu erreichen als je zuvor. Biologische
und genetische Forschungen haben damit
angefangen, einige der Basismechanismen,
die durch das Extra-Chromosom ausgelost
werden, aufzuschliisseln, und es zeigen sich
mogliche pharmazeutische Therapien, die
das Leben fiir Menschen mit Down-Syn-
drom vielleicht weiter verbessern konnen.

Trotz dieser enormen Fortschritte miis-
sen wir behutsam vorgehen. Es gibt noch
viele Dinge in Bezug auf Down-Syndrom,
die wir immer noch nicht verstehen.

Wenige, - wenn tberhaupt welche -,
genau definierte Merkmale, die Menschen
mit Down-Syndrom aufweisen, sind aus-
schliefllich auf das Vorhandensein der zu-
sitzlichen Kopie des Chromosoms 21 zu-
rickzufithren. Nicht einmal angeborene
Probleme sind eine unvermeidbare Fol-
ge der Trisomie 21. Herzprobleme treten
zwar sehr haufig bei Babys mit Down-Syn-
drom auf, ungeachtet dessen hat die Half-
te von ihnen keinen Herzfehler. Trisomie
21 an sich verursacht keinen Herzfehler. Es
erhoht nur die Chance, dass ein Herzfehler
auftreten kann.

Dies gilt noch stirker fiir die mentale
Funktion. In allen Bereichen der kognitiven
Entwicklung sehen wir eine grofie Band-
breite, was das Niveau der Fertigkeiten und
Fahigkeiten bei Menschen mit Down-Syn-
drom betriftt. Auch hier gilt wieder, dass die
Trisomie 21 zwar ohne Zweifel die Entwick-
lung beeinflusst, aber nicht allein bestim-
mend ist fiir das, was sich daraus ergibt.

Deshalb sollten wir sehr behutsam sein
und die Verbindungen zwischen Genen,
Biochemie, neurologischer Funktion und
den tatsdchlichen Folgen fiir Menschen mit
Down-Syndrom nicht vereinfachen. Bio-
logie ist freilich wichtig, aber die kogniti-
ve Entwicklung ist ein komplexer und in-
teraktiver Prozess, der abhingig vom Input
ist. Input und Ubung verindern die Struk-
tur und die Funktion der Hirnareale.

Nehmen wir zum Beispiel die Spra-
che. Wir werden nicht mit Sprache gebo-
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ren, sondern mit einer Maschinerie im Ge-
hirn, die nétig ist, Sprache zu erlernen. Die
Sprache, die wir lernen, ist abhéngig von der
Sprache, mit der wir aufwachsen. Bei jungen
Menschen mit Down-Syndrom scheint die-
se Maschinerie nicht so gut zu funktionie-
ren wie die bei sich reguldr entwickelnden
Kindern - wenigstens nicht bei dem tbli-
chen Angebot an Férdermethoden oder bei
dem normalen Input aus dem Umfeld.

Es ist offensichtlich, dass wenn wir errei-
chen konnten, dass die Basis-Zellfunktion
im Gehirn durch pharmazeutische Wirk-
stoffe besser arbeiten wiirde, wir auch bei
speziellen Lernzielen Verbesserungen er-
warten koénnten, jedoch nicht ohne zusétz-
lichen effektiven Unterricht und eine ent-
sprechende Unterstiitzung.

Neueste Fortschritte in der
Down-Syndrom-Forschung

In den vergangenen Jahren fanden Wissen-
schaftler Unterschiede in der Funktion von
Nervenzellen zwischen der Ts65Dn-Maus
und der normalen Maus und konnten ent-
decken, wie diese Unterschiede das Lernen
beeinflussen. Eine unter mehreren Aspek-
ten, die das Interesse besonders hervorru-
fen, sind die GABA-Rezeptorenhemmer.

Informationen werden zwischen Neuro-
nen (Nervenzellen) durch chemische Bo-
tenstoffe, die Neurotransmitter, weitergege-
ben, indem sie sich mit den Rezeptoren auf
der Oberfliche der Zellen binden. Einige
Neurotransmitter erregen (stimulieren) und
andere hemmen die Aktivitit der Nerven-
zellen. Gamma-Aminobuttersiaure (GABA)
ist der wichtigste inhibitorische (hemmen-
de) Neurotransmitter in Saugetieren. Er
bindet an GABA-Rezeptoren.

Studien an der Ts65Dn-Maus zeigen,
dass ein Uberschuss an GABA durch eine
erhohte hemmende Wirkung auf die Ner-
venzellen mit Lern- und Gedéchtnispro-
blemen verbunden ist. Dies nihrt die An-
nahme, dass eine gezielte Behandlung der
GABA-Rezeptoren die Lernfihigkeit ver-
bessern konnte. In einer Studie von 2007
berichteten Fabian Fernandez und Kolle-
gen von der Stanford Universitdt, dass sich
die Leistungen von Ts65Dn-Méusen in Ge-
déchtnis- und Lerntests verbesserten, wenn
man sie mit einem Stoff behandelte, der den
durch GABA gesteuerten neuralen Hem-
mungen entgegenwirkt.

So vielversprechend diese Erkenntnis-
se auch waren, die eingesetzten GABA-
Antagonisten riefen bei den Méusen ein
vermehrtes Auftreten von Angsten und
Kriampfen hervor. Menschen mit Down-
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Syndrom sind krampfanfilliger und be-
sonders empfindlich gegen Medikamente,
die Epilepsie hervorrufen koénnen. Deshalb
begannen die Wissenschaftler nach einem
Stoff zu suchen, der gezielt auf GABA-ge-
steuerte Neurotransmission einwirkt, dabei
aber moglichst keine schiddlichen Neben-
wirkungen verursacht.

Wihrend dieses Treffens werden wir in-
formiert tiber La Roches Forschung nach
Stoffen, die auf die GABA-induzierte Neu-
rotransmission zielen. Wihrend friihere er-
forschte Medikamente ganz allgemein auf
GABA-Rezeptoren einwirkten, zielen die
von La Roche entwickelten Stoffe auf nur
einen Teil der GABA-Rezeptoren in spezi-
ellen Hirnarealen, die fiir das Gedichtnis
und das Lernen zustindig sind. Vor zwei
Wochen veréftentlichten Wissenschaftler in
Spanien und bei La Roche eine Studie tiber
die Behandlung von Ts65Dn-Méusen mit
einem Stoff, der ihre Lernfahigkeit und ihre
Gedichtnisleistung verbesserte, ohne er-
kennbare Anzeichen auf erhohtes Vorkom-
men von Angsten und Kriampfen.

Die Hippocampi sind Bestandteile des
Gehirns und wichtig fiir das Kurzzeit- und
Langzeitgedichtnis. Es gibt Hinweise da-
rauf, dass Auffilligkeiten im Hippocam-
pus bei der Ts65Dn-Maus gekoppelt sind
mit Gedéchtnis- und Lernproblemen. Auch
gibt es einige Anzeichen, dass Gedéchtnis-
probleme, die bei Menschen mit Down-
Syndrom auftreten, in direktem Zusam-
menhang mit dem Hippocampus stehen.

Zusammenfassend: Zu diesem Zeitpunkt
gibt es neue pharmazeutische Wirkstoft-
Kandidaten, von denen angenommen wird,
dass sie eventuell spezifische neurologische
Funktionsstorungen in den Teilen des Ge-
hirns verringern konnten, die eine Rolle zu
spielen scheinen bei Lernschwierigkeiten,
die mit dem Down-Syndrom zusammen-
héngen.

Mogliche positive
Auswirkungen

Bis jetzt stammen die einzigen Anhalts-
punkte fiir verbesserte Lern- und Gedacht-
nisleistungen, die durch diese Wirkstoffe
erzielt wurden, aus Studien mit Mausen, die
Extra-Gene vorweisen, dhnlich denen, die
sich auf dem Chromosom 21 bei Menschen
befinden. Was kann uns das nun sagen iiber
die moglichen Vorteile fiir Menschen mit
Down-Syndrom?

Experimente mit Méusen untersuchen
Lernvermégen und Geddchtnis mit einer
Auswahl von Tests. So kann man zum Bei-
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spiel rdumliches Lernen und Gedichtnis-
Funktionen mit dem sogenannten Morris
Water Maze untersuchen, wobei die Mau-
se in ein Becken mit triibem Wasser gesetzt
werden und herumschwimmen miissen,
um ein etwas erhohtes Podest zu finden,
von wo sie aus dem Wasser klettern kon-
nen. Visuelle Signale sind rund um das Be-
cken platziert. Die Méause schwimmen so
lange im Becken herum, bis sie die Platt-
form gefunden haben. Wenn der Test wie-
derholt wird, finden sie das Podest schnel-
ler, wahrscheinlich weil sie sich anhand der
visuellen Signale orientieren. Ts65Dn-Miu-
se scheinen weniger gut bei diesem Test ab-
zuschneiden als die normale Maus, ver-
mutlich weil ihr rdumliches Gedichtnis
beeintrachtigt ist.

Es gibt nur wenige Schlussfolgerungen,
die wir aus diesen Experimenten ziehen
konnen in Bezug auf die zu erwartenden
Vorteile fiir Menschen mit Down-Syn-
drom. Wir wissen, dass Menschen mit
Down-Syndrom Gedéachtnisschwierigkei-
ten haben und dass diese Probleme die
Sprachentwicklung und viele andere As-
pekte des Alltagslernens beeinflussen.
Wenn diese pharmazeutischen Therapi-
en die Geddchtnisleistung von Menschen
mit Down-Syndrom verbessern koénnten,
dhnlich wie in den Mausmodellen, dann
konnte dies eine positive Wirkung auf be-
stimmte Fihigkeiten haben und somit die
Lebensqualitdt verbessern. Sogar geringe
Verbesserungen beim Kurzzeit- und Lang-
zeitgeddchtnis konnten sehr hilfreich sein.
Bevor allerdings die Wirkstoffe bei Men-
schen mit Down-Syndrom getestet sind,
konnen wir weder sagen, ob sie einen Ef-
fekt haben werden, noch was genau der Ef-
fekt sein wird.

Sollen wir eingreifen?

Bevor ich zu den speziellen Herausforde-
rungen in Zusammenhang mit dem Tes-
ten pharmazeutischer Wirkstoffe an Men-
schen mit Down-Syndrom komme, will ich
kurz auf die Frage eingehen, ob wir iiber-
haupt solche Tests durchfithren sollten?
Manche Menschen sind zu recht sehr zu-
riickhaltend, was den Einsatz von phar-
mazeutischen Wirkstoffen betriftt, die auf
Hirnfunktionen zielen. Das Gehirn ist
enorm komplex und die Auswirkungen,
die eine Extra-Kopie des Chromosoms 21
auf das Gehirn hat, sind genauso komplex.
Es ist daher begriindet, sich zu fragen, ob
wir wirklich wissen, was wir tun, wenn wir
in dieser Art und Weise in das Gehirn von
Menschen mit Down-Syndrom eingreifen.
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Vielmehr argumentiert so mancher, dass
es nicht wiinschenswert sei, Menschen mit
Down-Syndrom ,heilen® zu wollen - dass
die genetische Ausstattung und ihre Fol-
gen fiir die Kognition und die Entwicklung
ein Teil von ihnen ist, ihre Individualitit als
Mensch ausmacht.

Ich glaube nicht, dass das ,Heilen“ von
Menschen mit Down-Syndrom ein realisti-
sches Ziel ist und es je sein wird. Die Wirk-
stoffe, die in Mausmodellen untersucht
wurden, sind keine Heilmittel - und wiéh-
rend sie vielleicht eine Behandlung bie-
ten fir einige spezifische Probleme, die
mit dem Down-Syndrom zusammenhén-
gen, sind sie andererseits keine Behandlung
fir das Down-Syndrom an sich. Die Frage,
auf die wir deshalb den Fokus richten soll-
ten, ist, inwieweit wir Menschen mit Down-
Syndrom helfen kénnen, ein besseres und
ausgefiillteres Leben zu fithren? Meine Ant-
wort auf diese Frage ist, dass wir ihnen so
gut wie nur moglich helfen sollten, und
pharmazeutische Mittel sind dabei genauso
wichtig wie padagogische.

Sicherlich wiirde niemand dagegen sein,
wenn es darum geht, die moderne chirurgi-
sche Technik zu nutzen, um beispielsweise
Herzfehler bei Babys mit Down-Syndrom
zu korrigieren. Dies hat deutliche Vorteile -
was eindeutig bewiesen ist durch die gestie-
genen Uberlebenschancen und eine lingere
Lebensdauer. Ich glaube auch, dass es kaum
Menschen gibt, die gegen die Behandlung
einer Schilddriisenunterfunktion oder von
Horproblemen sind. Genauso wenig wiir-
den die Allerwenigsten behaupten, dass wir
die Vorteile, die Therapien und Férdermaf3-
nahmen fiir die Kognition und das Lern-
potenzial von Menschen mit Down-Syn-
drom bieten, nicht anwenden sollten.

Einige dieser Therapien und Forder-
mafSnahmen zielen, dhnlich wie die neuen
pharmazeutischen Versuche, auf speziel-
le Hirnfunktionen. So haben beispielswei-
se Wissenschaftler von Down Symdrome
Education International kiirzlich eine Stu-
die zu einem Computer-basierten Gedécht-
nis-Training abgeschlossen. Diese Inter-
vention wurde entwickelt, um spezifische
kognitive Funktionen zu verbessern, in-
dem man sie trainiert in einer Art und Wei-
se, von der wir erhoffen, dass es bleibende
Vorteile nach der Trainingsperiode bietet.
Dabei versuchen wir gezielt, neurologi-
sche Strukturen in einer Weise zu verin-
dern, die den zu erwartenden pharmazeuti-
schen Therapien nicht undhnlich ist. Neues
Lernen wird angebahnt, indem die Struktur
und die Funktion der Neuronen verandert
werden.



Herausforderungen

Nichtsdestotrotz, es gibt eindeutige Heraus-
forderungen, die mit biomedizinischer For-
schung und pharmazeutischen Therapien
verbunden sind und die von grofler Bedeu-
tung sind.

Erstens, vieles von dem, was wir von
Biochemie und neurologischen Effekten
in Zusammenhang mit Extra-Kopien der
Gene auf dem Chromosom 21 verstehen,
basiert auf Studien in Mausmodellen, die
im Allgemeinen eher wenig tibereinstim-
men mit Beobachtungen bei Menschen.
Nur weil ein Mausmodell gewisse neuro-
logische Merkmale zeigt, beweist es nicht,
dass die gleichen Merkmale auch in Men-
schen mit Down-Syndrom présent sind.
Nur weil eine spezielle Behandlung bei ei-
ner Maus effektiv ist, bedeutet dies noch
nicht, dass sie ebenso bei Menschen er-
folgreich sein wird. Tatsdchlich stehen die
Chancen eher schlecht:
Forschung ist voller Beispiele von vielver-
sprechenden Entdeckungen in Méusen, die
aber beim Menschen nicht reproduzierbar
waren.

Die wenigen Medikamente, die bis dato
an Menschen getestet wurden, zeigten kei-
ne vielversprechenden Ergebnisse. Bei-
spielsweise hatten Studien in Mausmo-
dellen gezeigt, dass Memantine kognitive
Leistungen verbesserten. Jedoch, eine kiirz-
lich durchgefithrte umfangreiche rando-
misierte, kontrollierte Studie stellte fest,
dass dieses Mittel als Behandlung von ko-
gnitiver Beeintrichtigung und Demenz bei
Menschen mit Down-Syndrom, die alter als
40 Jahre waren, ineffektiv war. Vor kurzem
wurden in einer Untersuchung an jiingeren
Erwachsenen im Alter von 18 bis 32 Jahren
und ohne Demenz bei einer Reihe psycho-
logischer Tests nur beschrankt Beweise ei-
ner Verbesserung gefunden - nur ein ein-
ziger Wert war statistisch von Bedeutung.
Ahnlich, trotz vielversprechender biolo-
gischer Anhaltspunkte, musste man fest-
stellen, dass Versuche mit Cholinesterase-
hemmern keinerlei Nutzen fiir Kinder mit
Down-Syndrom zwischen zehn und 17 Jah-
ren und auch nur wenige Beweise von ei-

Biomedizinische

ner vorteilhaften Wirkung bei jiingeren Er-
wachsenen ergaben.

Zweitens, das Gehirn ist komplex und
vernetzt. Nur weil wir ein Indiz haben tiber
das, was wir in einem speziellen Teil des Ge-
hirns bewirken, bedeutet das nicht, dass wir
verstehen, wie wir dadurch eventuell ande-
re Teile des Gehirns beeinflussen. Es ist sehr
gut moglich, dass Versuche, eine neurolo-
gische Funktion in einem Teil des Gehirns

zu normalisieren, sich als nachteilig fiir an-
dere Gehirnfunktionen herausstellen. Wie
ich bereits kommentierte, ist eine der viel-
versprechenden Merkmale des Wirkstoffes,
die jetzt von La Roche entwickelt wurden,
dass es auf die Aktivitdt der meist aktiven
Rezeptoren in diesem Teil des Gehirns zielt.
Trotzdem konnen wir die Moglichkeit nicht
ausschlieflen, dass pharmazeutische Mittel,
die auf einen bestimmten Aspekt der kog-
nitiven Funktion zielen, unbeabsichtigte
Konsequenzen fiir andere Funktionen ha-
ben konnen. Diese Auswirkungen kénnen
gering und schwer feststellbar sein, und
moglicherweise miissen wir Kompromisse
akzeptieren - so wie wir das bei den meis-
ten Medikamenten tun miissen.

Pharmazeutische Therapien koénnen
auch ernsthafte Nebenwirkungen haben.
Ich habe bereits auf die Risiken erhohter
Angste und Krimpfe in Zusammenhang
mit einigen Stoffen, die bei den Mausmo-
dellen benutzt wurden, hingewiesen. Es ist
deutlich, dass wir sicher sein miissen, dass
diese Wirkstoffe fiir Menschen ohne Risi-
ko sind.

Therapien auswerten

Ich hoffe, dass meine kurze Ubersicht iiber
die Down-Syndrom-Forschung, die Hoff-
nungen in den neuen pharmazeutischen
Therapien und deren Herausforderungen
hilfreich sind, um die Vorgange richtig ein-
zuordnen.

Ich mochte diesen Vortrag abschlief3en
mit einem Blick nach vorn.

Erste Tests beginnen, einige dieser
Wirkstoffe in Menschen mit Down-Syn-
drom auszuwerten. Was werden diese Tests
beinhalten und wie kann sich die Down-
Syndrom-Gemeinde daran beteiligen?

Die Studien sind sehr zeitaufwendig.
Erstens miissen vorklinische Studien unter-
suchen, ob der Wirkstoff sicher ist — meis-
tens bei einer nur kleinen Anzahl von Men-
schen. Wenn diese erfolgreich sind, kénnen
umfangreichere Studien durchgefiihrt wer-
den, um zu testen, ob der Stoff den ge-
wiinschten Effekt hat, und um die Sicher-
heit des Stoffs weiter zu kontrollieren. Erst
wenn die Ergebnisse positiv sind, kénnen
grof3 angelegte klinische Studien mit vie-
len Patienten durchgefiihrt werden. Dieser
ganze Prozess kann viele Jahre dauern.

Die Studien erfordern eine intensive Zu-
sammenarbeit: Zusammenarbeit zwischen
den Wissenschaftlern aus den verschiede-
nen Bereichen, Zusammenarbeit zwischen
Arzten und Wissenschaftlern, Zusammen-
arbeit zwischen der Down-Syndrom-Ge-
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meinde und den Wissenschaftlern. Die Stu-
dien werden in einer Vielzahl von Landern
durchgefiihrt, deshalb muss auch internati-
onal zusammengearbeitet werden.

Die Down-Syndrom-Gemeinde muss
mit den Forschern zusammenarbeiten, um
festzulegen, welche Ziele angestrebt werden
sollen. Entwicklungspsychologen und kli-
nische Arzte, die Erfahrung in der Arbeit
mit Menschen mit Down-Syndrom haben,
miissen mit den biomedizinischen Fachleu-
ten zusammenarbeiten, um Mafinahmen
und Testverfahren zu entwickeln, die nétig
sind, damit die Ergebnisse genau evaluiert
werden konnen. Dies ist kein geringfiigiges
Unterfangen. Es stellt eine grofle Heraus-
forderung dar, Testverfahren zu entwickeln,
die zuverldssig und sensibel genug sind, um
die Auswirkungen einer Behandlung nach-
zuweisen — und dies gilt fiir sowohl péda-
gogische wie pharmazeutische Forderung
- deshalb werden bessere Testverfahren fiir
alle hilfreich sein.

Diese Studien miissen deutliche Leis-
tungssteigerungen zeigen und tatsichlich
zu einer betrdchtlichen Verbesserung im
Leben von Menschen mit Down-Syndrom
fithren. Eines der Kriterien bei den Studi-
en des Gedéchtnistrainings, wie wir sie vor
kurzem mit Kindern mit Down-Syndrom
durchgefiihrt haben, war, dass es nicht ge-
niigt, mit einigen Zahlen zu beweisen, dass
die Gedichtnisleistung verbessert wurde,
sondern vielmehr, dass die Vorteile auch in
anderen Bereichen genutzt werden konnen,
wie zum Beispiel fiir die Sprachentwicklung
oder fiir mathematische Féhigkeiten — da-
mit das Training tatsdchlich wertvoll ist.

Ich stimme diesem Argument zu. Un-
ser Ziel ist es, den Alltag von Menschen mit
Down-Syndrom positiv zu beeinflussen.
Nur weil ein Medikament oder eine pida-
gogische Forderung die Fahigkeit einer Per-
son verbessert, sich eine Reihe Worter oder
Symbole zu merken, bedeutet dies nicht au-
tomatisch, dass sie so bessere sprachliche
Fahigkeiten entwickelt oder in der Schule
leistungsfihiger ist. Dies miissten die aus-
schlaggebenden Kriterien sein.

Die Down-Syndrom-Gemeinde muss
daran beteiligt werden, die Ziele festzule-
gen. Welche Steigerung bei welchen Fer-
tigkeiten wiirde die Anwendung von phar-
mazeutischen Mitteln rechtfertigen? Nur
Familien mit Kindern mit Down-Syndrom
kénnen diese Fragen beantworten.

Entwicklungspsychologische und Lern-
ergebnisse werden beeinflusst durch die
Art, die Intensitit und die Qualitat der For-
derung und der Erziehung, die Menschen
mit Down-Syndrom genieflen. Die Auswer-
tung einer Medikamentenbehandlung bei
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Menschen mit Down-Syndrom, die nur
wenig oder eine schlechte Forderung be-
kommen, konnte vielleicht keinen Effekt
zeigen, hingegen konnten bei der glei-
chen Therapie diejenigen, die eine qua-
litativ gute Férderung bekommen, sogar
zusitzlich profitieren. Auch diese Aspek-
te miissen bei den klinischen Studien be-
achtet werden.

Es konnte sein, dass eine pharma-
zeutische Intervention nicht so effektiv
ist wie die padagogische. Zum Beispiel
wurde von einer Studie an Kindern mit
ADHS berichtet, bei der das Computer-
gestiitzte Gedachtnistraining deutlich ef-
fektiver war als ein Medikament.

Es konnte auch sein, dass pharmazeu-
tische Therapien am effektivsten sind,
wenn sie kombiniert werden mit pada-
gogischer Intervention und vielleicht ge-
rade wihrend ganz spezieller Entwick-
lungsperioden.

Wir miissen auflerdem davon ausge-
hen, dass die Behandlung fiir einige Men-
schen wirkungsvoll sein kann, aber nicht
fur alle. Es wird auch wichtig sein, die
Faktoren zu bestimmen, die die Reakti-
onen auf eine Behandlung beeinflussen.
Besondere gesundheitliche Probleme,
Schlafstérungen und zusétzliche Diagno-
sen konnen alle eine Rolle spielen.

Die Down-Syndrom-Gemeinde muss
all diese Aspekte in Betracht ziehen und
eventuelle Risiken und Nutzen der ver-
schiedenen Therapien gegeneinander ab-
wiagen.

SchliefSlich, die internationale Down-
Syndrom-Gemeinde sollte eine entschei-
dende Rolle spielen, indem sie Famili-
en und Menschen mit Down-Syndrom
deutlich und ausgewogen iiber diese For-
schung informiert. Wir sollten uns ein-
klinken bei der Suche nach Teilnehmern
fir die Studie und ich mochte zur Teil-
nahme in einer ordentlich durchgefiihr-
ten und reglementierten wissenschaftli-
chen Studie ermutigen. Wir haben jedoch
eine Verantwortung, genaue Informatio-
nen bereitzustellen und eventuelle Vor-
teile, die diese Forschung liefern kann,
mit Vorsicht zu genief3en.

Ich freue mich, diese Aspekte mit Thnen
wihrend dieses Treffens zu diskutieren.

Hinweis:

Professor Sue Buckley war und ist weiterhin
beratend fiir F. Hoffman-La Roche Ltd. tétig
und erhalt eine Verglitung fur diese Leistun-
gen. Down Syndrome Education International
wurde fiir beratende Tatigkeiten von F. Hoff-
man-La Roche Ltd. verpflichtet. Die im Rahmen
dieser Beratungen angefallenen Auslagen
werden ersetzt. Diese Angaben waren zum
Zeitpunkt der Verdffentlichung korrekt.
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Obwohl das Team im DS-InfoCenter sich
eigentlich vorgenommen hatte, 2013 kei-
ne Poster-Aktion mehr durchzufiihren, weil
dies sehr zeitaufwendig und deshalb auch
kostenintensiv ist, hat es dann doch dem
Drangen vieler Leser nachgegeben. Uber
facebook wurde nach einem Motto ge-
sucht und da fand sich auch prompt ein
prima Spruch: Einfach mehr drin! Vielen
Dank fiir die gute Idee an Marcel Consée.
Und dann kamen die Fotos: Fast 400 Pos-
ter gab es in diesem Jahr und einige davon
finden Sie in dieser Ausgabe von Leben mit
Down-Syndrom.

Und uns interessierte, wie die Plakate ein-
gesetzt werden, also fragten wir nach.
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AUS DER WISSENSCHAFT

Wissenschaftliches Symposium in London

Im Mai 2012 organisierte die DSA (Down Syndrome Association UK) ein zweitagiges
Symposium. Namhafte Wissenschaftler stellten ihre Studien vor, die Zusammenfassung
einiger der interessanten Beitrage hat Melanie Cromwell Gbersetzt.

SOZIALE KOGNITION BEI KIN-
DERN MIT DOWN-SYNDROM

Katie Cebula und Jennifer Wishart
University of Edinburgh

Die Untersuchung der kognitiven Pro-
zesse bei Kindern mit Down-Syndrom an
der Universitit von Edinburgh wird seit
den 80er Jahren durch das National Insti-
tute for Medical Research und das Econo-
mic and Social Research Council, das Wis-
senschaftsbiiro der schottischen Regierung,
und britische Wohltatigkeitsorganisationen
gefordert. In fritheren Projekten untersuch-
ten wir Problemldsungs- und Beurteilungs-
verhalten von frither Kindheit an, in jiings-
ter Zeit hingegen befassen wir uns verstirkt
mit sozialer Kognition.

Es wird haufig angenommen, dass Kin-
der mit Down-Syndrom - entsprechend ei-
nem weit verbreiteten Vorurteil - ein bes-
seres soziales Verstdndnis haben, als man
aufgrund ihrer kognitiven Fihigkeiten er-
warten wiirde. Unsere Ergebnisse deuten
jedoch darauf hin, dass einige Aspekte der
sozialen Kognition - die kognitiven Féahig-
keiten, die nétig sind, um soziale Impul-
se in alltaglichen Situationen zu verstehen,
zu verarbeiten und entsprechend darauf zu
reagieren — bei Menschen mit Down-Syn-
drom beeintrichtigt sein konnten.

Mit Hilfe von Zuordnungsaufgaben mit
Fotos und Cartoons verglichen wir das Ver-
standnis von mimischen Emotionsauflerun-
gen bei normal entwickelten Kindern mit
denen von Kindern mit Down-Syndrom,
mit unspezifischen geistigen Behinderun-
gen und mit Fragilem-X-Syndrom. Die Kin-
der mit Down-Syndrom hatten meist die
grofiten Schwierigkeiten bei diesen Aufga-
ben, insbesondere in einigen Fillen, in de-
nen das Verstehen und Erkennen von Angst
eine Rolle spielte; unsere Ergebnisse deu-
ten auch darauf hin, dass die beteiligten
Entwicklungsprozesse bei Down-Syndrom
moglicherweise weniger gut integriert sind
als bei Menschen mit normaler Entwick-
lung. Es ist noch unklar, ob diese Schwie-
rigkeiten ihre Ursache haben in der unter-
schiedlichen Entwicklungsumgebung, in
Down-Syndrom-spezifischen Sprachprofi-

len oder Down-Syndrom-spezifischen neu-
rologischen Beeintrachtigungen.

Wir untersuchten soziale Kognition
auch in einem angewandteren Kontext:
Wir beobachteten das Verhalten der Kin-
der, wenn sie dazu aufgefordert wurden, ge-
meinsam mit einem anderen Schiiler an ei-
ner Kategorisierungsaufgabe (Sortieren) zu
arbeiten. Geteiltes gemeinsames Lernen —
ein weit verbreitetes Verfahren in der Re-
gelschule - schien den Kindern mit Down-
Syndrom offenbar nicht im gleichen Maf3e
zugute zu kommen wie den normal entwi-
ckelten Kindern oder den Kindern mit un-
spezifischer geistiger Behinderung. Eine
Videoanalyse zeigte, dass einige einfach
entschieden, alleine zu arbeiten, zuweilen
auch unterhalb ihrer tatsichlichen Fahig-
keiten, wodurch sie die Gelegenheit ver-
passten, etwas mit und von jemand ande-
rem zu lernen.

Zukiinftige Studien miissen viel starker
darauf ausgerichtet sein, die Art, Urspriinge
und Ursachen der scheinbar kleinen, aber
wichtigen Unterschiede in der sozialen Ko-
gnition bei Menschen mit Down-Syndrom
zu beschreiben. Wir miissen bessere Mog-
lichkeiten finden, die sozial-kognitiven Fa-
higkeiten lebenslang zu unterstiitzen, und
wir brauchen eine besondere Anstrengung,
um die kommunikativen Fihigkeiten und
die Fihigkeiten, Gefiihle zu erkennen, zu
verbessern (siehe auch Sara Wood). Wir
brauchen auch eine gute Hypothese iiber
die sozio-kognitive Entwicklung bei Down-
Syndrom (wir arbeiten zusammen mit De-
rek Moore von der Universitit von East
London daran). Allerdings werden aussa-
gekriftigere und komplexere Studien auf
diesem Gebiet abhéngig sein von einer bes-
seren Koordinierung der Down-Syndrom-
Forschungsbemithungen beider Institutio-
nen und Disziplinen.
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VERBESSERUNG DER VER-
BALEN KOMMUNIKATIONS-
FAHIGKEIT VON KINDERN
MIT DOWN-SYNDROM

Ein neues Sprachtrainings-
modell unter Verwendung
der Elektropalatografie

Sara Wood
Queen Margaret University, Edinburgh

Kinder mit Down-Syndrom haben spezi-
fische Schwierigkeiten in der Sprachpro-
duktion, die typischerweise grofier sind, als
man aufgrund ihres kognitiven Leistungs-
niveaus erwarten wiirde. Die meist geringe
Verstindlichkeit ihrer verbalen Auflerun-
gen schrankt die Integration in das Um-
feld ein, stellt Hindernisse fiir Freundschaf-
ten mit Gleichaltrigen dar und verhindert
schulische Fortschritte.

Aufgrund vorheriger geringer Erfolge
und der gegenwirtigen Bevorzugung ei-
nes ganzheitlichen Kommunikationsan-
satzes in der Therapie (bei der oft Gebir-
den oder Bildsymbole eingesetzt werden)
wird die unmittelbare Arbeit an der Spra-
che oft vernachldssigt. Ein neues Projekt
an der Queen Margaret Universitit (ge-
fordert durch den MRC mit zusitzlichen
Mitteln aus dem Baily Thomas Charitable
Fund) erprobte erfolgreich den Einsatz ei-
ner spezialisierten Computertechnik na-
mens Elektropalatografie, um die Sprach-
verstandlichkeit von acht- bis 18-jahrigen
Kindern und Jugendlichen mit Down-Syn-
drom zu verbessern.

Elektropalatografie ist ein nicht-inva-
sives Verfahren, das die Bewegung und den
Zeitpunkt des Kontakts der Zunge mit dem
harten Gaumen visuell wahrend des Spre-
chens darstellt. Das Verfahren kann zusatz-
lich zum Identifizieren von Sprechfehlern
wihrend der Analyse auch therapeutisch
genutzt werden, um artikulatorische Mus-
ter zu verdndern, indem man visuelle
Riickmeldung iiber korrekte bzw. inkorrek-
te Zungenpositionen gibt. Das Verfahren
ist besonders fiir Kinder mit Down-Syn-
drom geeignet: Es ist computerbasiert und



kindzentriert, hat geringe kognitive und
sprachliche Anforderungen und nutzt die
relative Starke der visuellen Verarbeitung
bei Menschen mit Down-Syndrom. Die Er-
gebnisse unserer laborbasierten Arbeit ver-
deutlichten, dass die Verstindlichkeit der
Sprache bei Kindern mit Down-Syndrom
signifikant verbessert werden kann. Gleich-
zeitig zeigten die Ergebnisse mogliche Vor-
teile der Elektropalatografie gegeniiber
konventionellen Therapien, insbesondere
den Erhalt des Erreichten und kontinuier-
liche Fortschritte {iber das Ende der Thera-
pie hinaus.

Derzeit ist Elektropalatografie ein spe-
zialisiertes Verfahren, das routinemiflig
nicht in der klinischen Praxis des nationa-
len Gesundheitsdienstes bei dieser Klientel
verwendet wird. Vor diesem Hintergrund
startet demndchst eine von der Nuffield
Foundation finanzierte Feldstudie, die dar-
auf abzielt, ein beratendes, innerschulisches
Interventionsmodell zu entwickeln und
zu bewerten. Die Lehrkrifte erhalten da-
bei eine fachbezogene Sprech- und Sprach-
schulung und bieten dann die Elektropalo-
tografie-gefithrte Sprechunterstiitzung in
einem dem Kind vertrauten schulischen
Umfeld an. Dies erméglicht ein intensiveres
Einwirken auf die Kinder mit Down-Syn-
drom, als es in unserer vorherigen Arbeit
der Fall war, wihrend es sie zudem bei ih-
ren Lern- und Gedichtnisschwierigkeiten
stiarker unterstiitzt.

.................
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PSYCHISCHE GESUNDHEIT BEI
ERWACHSENEN MIT DS IM
ALTERVON 18 BIS 40 JAHREN -
VORLAUFIGE ERGEBNISSE

Vee Prasher

Behaviour and Mental Health Service,
Birmingham

Sheila Glenn

School of Natural Sciences and Psycho-
logy, Liverpool John Moores University

Cliff Cunningham
School of Natural Sciences and Psycho-
logy, Liverpool John Moores University

Pat Glenholmes

Behaviour and Mental Health Service,

Birmingham
Wir berichten iiber die Haufigkeit von psy-
chischen Gesundheitsproblemen bei einer
Stichprobe von Erwachsenen mit Down-
Syndrom im Alter zwischen 18 und 40 Jah-
ren in einem stddtischen Umfeld. Teil-
nehmer: Es wurden 130 Menschen mit
Down-Syndrom befragt (65 Minner, 65
Frauen, Durchschnittsalter 30,5 Jahre), die
hinsichtlich ihrer ethnischen Herkunft und
dem Mafd an sozialer Benachteiligung fiir
die Region représentativ sind. Methode: Bei
allen Teilnehmern wurde ein standardisier-
tes psychiatrisches Interview durchgefiihrt
(ICD-10). Dariiber hinaus gab es eine unab-
hingige Bewertung des verbalen Entwick-
lungsalters, der korperlichen Gesundheit,
der Stiarken und Schwichen (SDQ, Good-
man 1997), des Routine- und Zwangverhal-
tens sowie eine Befragung beziiglich des Le-

..........................
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bensstils. Ergebnisse: Bei 29 Teilnehmern
(22 %: 15 Minner und 14 Frauen) wurde
ein psychiatrischer Befund diagnostiziert:
eine Demenzerkrankung, zwei aktive Psy-
chosen, acht Depressionen, zwolf neuro-
tische Storungen (meist Zwangsneurosen
oder Phobien), sechs Personlichkeitssto-
rungen (drei davon mit impulsivem Ver-
halten). Sieben der 29 Teilnehmer erhielten
wegen ihrer psychiatrischen Erkrankung
bereits Medikamente; die tibrigen 22 Teil-
nehmer erhielten zum Zeitpunkt der Diag-
nose keine Behandlung. Es wurde dariiber
hinaus festgestellt, dass elf weitere Perso-
nen psychotrope Substanzen, vor allem
aufgrund von Depression, erhielten. Zu-
sammengenommen ergeben die Daten bei
dieser Stichprobe ein Auftreten psychiatri-
scher Probleme bei 31% der Teilnehmer.

Signifikante Zusammenhé&nge zwischen
psychiatrischer Diagnose und anderen
Faktoren

® Das verbale Entwicklungsalter war sig-
nifikant niedriger bei Teilnehmern mit
psychiatrischer Diagnose.

® Das chronologische Alter war signifi-
kant hoher bei Teilnehmern mit psychi-
atrischer Diagnose.

® Psychiatrische Diagnosen kamen bei
Menschen, die in sozial am stirksten be-
nachteiligten Gebieten wohnten (65 %)
haufiger vor als bei Menschen, die in so-
zial am wenigsten benachteiligten Ge-
bieten wohnten (22 %).

® Geschlecht und Wohnsitz standen in
keinem Zusammenhang mit der psychi-
atrischen Diagnose. M

............................................
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Die Forderung der psychischen Gesundheit
bei Jugendlichen und Erwachsenen mit DS

TEXT: DENNIS MCGUIRE UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Menschen mit Down-Syndrom, so hat man im Adult Down Syndrom Center, Chicago festgestellt,
zeigen eine Reihe von verhaltenstypischen Merkmalen, die sich stark ahneln. Dazu gehéren vier
Aspekte der sprachlichen Ausdrucksfahigkeit, namlich die Verstandlichkeit des gesprochenen
Wortes, die Ausdrucksfahigkeit von Gedanken und Gefiihlen, rezeptive Fahigkeiten und Selbstge-
sprache. Weitere Merkmale sind die sogenannten, Grooves” (stereotype Verhaltensweisen), das
visuelle Gedachtnis und das Ansprechen auf visuelle Hilfestellungen. Diese Merkmale kénnen eine
Starke oder eine Schwache eines Menschen darstellen, je nachdem, wie man sie betrachtet und wie
die Person und andere damit umgehen.
Bei der medizinischen Tagung ,Hauptsache gesund” erlauterte Dennis McGuire psychosoziale
Befunde und Ergebnisse aus seinem multidisziplindren Zentrum.

eute mochte ich Untersuchungs-
H ergebnisse aus einem multidiszip-
lindren Zentrum vorstellen, in dem
bisher etwa 5000 Jugendliche und Erwach-
sene wegen gesundheitlicher Probleme
oder Verhaltensauffilligkeiten behandelt
wurden. Unsere Ambulanz wurde vor 20
Jahren durch eine Initiative unserer lokalen
Elterngruppe gegriindet, der National As-
sociation for Down Syndrome (NADS). Die
NADS ist eine der am lidngsten bestehenden
und grofiten Elterngruppen in den USA.
Viele der Teenager und Erwachsenen mit
Down-Syndrom aus dieser Gruppe wurden
medizinisch nicht addquat versorgt, bevor
es unsere Ambulanz gab. Wir werden ger-
ne auch als ,,One-Stop-Shop“ beschrieben,
eine Art zentrale Anlaufstelle fiir Menschen
mit Down-Syndrom, weil wir von der me-
dizinischen Grundversorgung bis zur Be-
handlung von psychischen Problemen al-
les anbieten. Dieser Ansatz hat sich als sehr
vorteilhaft erwiesen, weil verhaltensbasierte
und psychische Probleme héaufig auf Grund
von gesundheitlichen Problemen entstehen
und umgekehrt.

Heute werde ich hauptsichlich tiber Ver-
haltensauffilligkeiten im Zusammenhang
mit gesundheitlichen Problemen berich-
ten, weil deren Behandlung zu den Haupt-
aufgaben unseres Teams gehort. Wir haben
festgestellt, dass unsere Patienten eine Rei-
he von verhaltenstypischen Merkmalen be-
sitzen, die bei allen iiberraschend &hnlich
sind. Diese Merkmale konnen eine Stirke
oder eine Schwiche eines Menschen dar-
stellen, je nachdem, wie man sie betrachtet
und wie die Person und andere damit um-
gehen. Das sind unter anderem die sprach-
liche Ausdrucksfihigkeit, die sogenannten

»Grooves® (stereotype Verhaltensweisen),
das visuelle Geddchtnis und das Anspre-
chen auf visuelle Hilfestellungen.

Die sprachliche Ausdrucksfihigkeit be-
inhaltet mehrere beziehungsweise wesentli-
che Komponenten wie die Verstandlichkeit
des gesprochenen Wortes, die Ausdrucks-
fahigkeit von Gedanken und Gefiihlen, re-
zeptive Fahigkeiten (wie Horen und Lesen)
und Selbstgespriche.

Die Verstandlichkeit

des gesprochenen Wortes

Trotz hiufiger Einschrinkungen bei der
verbalen Ausdrucksfihigkeit werden viele
Menschen mit Down-Syndrom von ihren
engen Familienangehorigen und Freunden,
die mit dem Artikulierungsstil und den In-
teressen und den téglichen Aktivititen der
Person vertraut sind, verstanden. Andere,
die die Person nicht so gut kennen, kon-
nen Schwierigkeiten haben, sie zu verste-
hen, wodurch die Person davon abhéngig
wird, dass Familie oder Freunde als ,,Dol-
metscher® fungieren, wenn sie sich nicht
verstindlich machen koénnen. Dies kann
wiederum zu Problemen fithren, wenn
wichtige Dolmetscher plétzlich nicht mehr
verfiigbar sind, wie das der Fall bei Ge-
schwistern sein kann, die einen Studien-
platz in einer anderen Stadt erhalten haben,
oder wenn der einfithlsame Chef das Unter-
nehmen verlisst, ein Elternteil stirbt oder
ein langjahriger Betreuer kiindigt.

Um die Auswirkungen eines solchen
Verlusts abzumildern, ist es am besten,
mehrere Dolmetscher an unterschiedlichen
Orten zu haben (zu Hause, in der Schule,
am Arbeitsplatz). Am besten hat sich hier
der Ansatz der ,totalen Kommunikation®
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bewihrt, bei dem ein Teil der Kommuni-
kation auf anderen Ebenen [wie Gebarden,
lautsprachliche Gebarden und Lautspra-
che, Fingeralphabet und so weiter] statt-
findet, wenn andere die Sprache der Per-
son nicht verstehen kdnnen. Viele Personen
mit Down-Syndrom sind nicht schiichtern
und konnen ihre kiinstlerischen und schau-
spielerischen Fahigkeiten einsetzen, um
sich auszudriicken, wenn ihre sprachlichen
Mittel nicht ausreichend und ihr Ausdruck
nicht leicht zu verstehen sind.

Dolmetscher konnen zwar sehr hilfreich
sein, aber die Person profitiert enorm da-
von, wenn sie selbst sprechen kann, weil es
sie mit Stolz erfullt und ihr Selbstvertrau-
en steigert. Aus zweierlei Griinden ist dies
jedoch nicht immer ganz einfach. Zum ei-
nen kann es fiir den Betreuer schwierig sein
zu schweigen, wenn die Person mit Down-
Syndrom stottert oder sichtlich damit
kampft, sich sprachlich auszudriicken. Vie-
le Betreuer entwickeln eine Art Antenne fiir
die Bediirfnisse ihres Schiitzlings. Sie kon-
nen auf Grund ihrer Erfahrung mit dem
Menschen einschitzen, was er mochte oder
gerade benoétigt. IThre Annahme dessen, was
die Person mit Down-Syndrom denkt oder
mdchte, kann jedoch auch falsch sein, und
auch wenn sie richtig liegen, ist es dennoch
am besten, die Person fiir sich selbst spre-
chen zu lassen.

Zum anderen bitten viele Personen mit
Down-Syndrom andere, fiir sie zu spre-
chen. Wir glauben, dass sie dies tun, weil
verbale Kommunikation bei Artikulati-
onsschwierigkeiten und einer langsame-
ren Verarbeitungsgeschwindigkeit sehr er-
miidend sein kann. Man kann sich das so
vorstellen, dass sich Menschen mit Down-



Syndrom fiihlen wie wir, wenn wir in ei-
nem anderen Land sind und eine fremde
Sprache sprechen sollen. Dann ist es auch
fiir uns schwierig zu kommunizieren und
von den anderen verstanden zu werden. So-
gar normale Konversationen fiithren zu Er-
miidung und Erschopfung, sodass die Per-
son bei Gesprichen leicht ausgeschlossen
wird beziehungsweise sich irgendwann von
selbst nicht mehr beteiligt. Wenn Menschen
in sozialen Situationen ausgeschlossen wer-
den, ziehen sie sich zunehmend in Fanta-
siespiele, Tagtrdume und Selbstgespriache
zuriick.

Um die Teilnahme in sozialen Situatio-
nen und an wichtigen Zusammenkiinften
(zum Beispiel der alljahrlichen Betreuer-
konferenz und so weiter) zu férdern, kon-
nen die Dolmetscher der Person die Kom-
munikation erleichtern, indem sie die
Inhalte des Gesprichs fiir die Person mit
Down-Syndrom gut versténdlich in einfa-
che Sprache umformulieren. Genauso hilf-
reich kann es sein, dem Gegeniiber die In-
halte und die Hintergriinde zu dem, was die
Person mit Down-Syndrom sagen mochte,
mitzuteilen. Trotz der grofien Bedeutung
und der Wichtigkeit des sogenannten Dol-
metschens fiir die Person mit Down-Syn-
drom miissen die Dolmetscher dabei be-
hutsam vorgehen, damit sie nicht anstelle
der Person sprechen, sondern das Gesag-
te nur bei Bedarf dolmetschen. Wichtig
ist auch, den Gesprachspartner zu ermu-
tigen, geduldig zu bleiben und der Person
mit Down-Syndrom die Zeit zu geben, die
Informationen zu verarbeiten und Fragen
und Antworten zu formulieren.

Ausdriicken von Gedanken und Gefiihlen
Viele Menschen mit Down-Syndrom sind
sehr offen und ehrlich, wenn sie ihre Ge-
fithle durch non-verbale Gesichtsausdrii-
cke und Gesten darlegen, haben aber haufig
Schwierigkeiten, ihre Gedanken und Ge-
fithle mit Worten zu beschreiben. Dadurch
ist es fiir Betreuer hiufig schwierig, den
Grund oder die Ursache der non-verbalen
Ausdriicke der Person zu interpretieren,
wodurch sie Probleme weniger gut erken-
nen und l6sen konnen und die Person so
ein grofleres Risiko tragt, auf Grund ihres
nicht kommunizierbaren Problems an ei-
ner psychischen Stérung zu erkranken. Um
dieses Risiko so gering wie méoglich zu hal-
ten, sollte die Person mit Down-Syndrom
ermutigt werden, kreative Wege und Mog-
lichkeiten zu finden, um anderen ihre Pro-
bleme und Sorgen mitzuteilen. Viele Perso-
nen malen gerne oder spielen Theater, was
als Medium fiir das Ausdriicken von Ge-
danken oder Sorgen genutzt werden kann,

vorausgesetzt, andere sind offen fiir diese
Art der Kommunikation.

Wenn es klar ist, dass die Person mit
Down-Syndrom Sorgen hat, die sie beein-
trachtigen und die sie anderen nicht mit-
teilen kann, muss das Umfeld detektivisch
tatig werden und in allen Lebensbereichen
mogliche Ursachen und Erkldrungen fiir
das Problem suchen. Dazu gehoren der Ge-
sundheitszustand, das Umfeld beziehungs-
weise die Umgebung, Wahrnehmungs-
problematiken und so weiter. Aus diesem
Grund ist es wichtig, dass die Person in ei-
ner multidisziplindren Klinik behandelt
und Beobachtungen von Familie, Betreu-
ern, Lehrern und anderen einbezogen wer-
den, wenn ein Problem erkannt und dessen
Ursache gesucht werden soll.

Rezeptive Sprache und Sensibilitat

Viele Personen haben trotz ihrer einge-
schrankten sprachlichen Ausdrucksfahig-
keit ausgezeichnete rezeptive Fihigkeiten.
Sie konnen sehr einfiihlsam sein und die
Gefiihle und Emotionen anderer Menschen
(vor allem von geliebten Menschen) scharf-
sinnig wahrnehmen. Die Kehrseite dieser
positiven Eigenschaft ist, dass viele Perso-
nen die Konflikte und den Stress von ande-
ren in sich aufnehmen und vor allem sehr
empfindlich auf den Arger anderer reagie-
ren. Deshalb sollte bei einer Verdnderung
von Stimmung oder Verhalten auch iiber-
prift werden, ob andere im Umfeld der
Person mit Down-Syndrom negative Ver-
haltensweisen oder negative Emotionen
zeigen.

Selbstgesprache und Fantasiefreunde

Obwohl mittlerweile bekannt ist, dass Men-
schen mit Down-Syndrom haufig Selbst-
gespréche fithren, werden manche deshalb
immer noch mit Psychotropika behandelt,
auch wenn sie keine weiteren Symptome ei-
ner psychischen Erkrankung zeigen. Selbst-
gespriche und Fantasiefreunde sind als eine
Phase in der Entwicklung zu betrachten, die
je nach dem geistigen Alter der Person ein-
setzt, und nicht mit dem chronologischen
Alter gleichzusetzen ist. Selbstgespriche
kénnen zwar ein Hinweis auf eine psychi-
sche Erkrankung sein, in den meisten Fal-
len dienen sie jedoch dazu, das Vorhan-
densein eines Problems auszudriicken, und
sind im Allgemeinen nicht problematisch.
Selbstgesprache dienen vielen adaptiven
Zwecken. Sie sind ein Mittel, um laut nach-
zudenken, die Ereignisse des Tages Revue
passieren zu lassen, sie erméoglichen gelenk-
tes und zielgerichtetes Handeln (vor allem,
wenn eine neue Aufgabe ausgefithrt wird)
und unterstiitzen die Planung von zukiinfti-
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gen Handlungen oder Ereignissen. Sie die-
nen auch dazu, Gefiihle und Frustrationen
auszudriicken.

Gleichermafien haben viele Personen
Fantasiefreunde, mit denen sie im Rahmen
ihrer Selbstgesprache sprechen. Ein ,,Fanta-
siefreund® kann eine Person sein, die man
sich vorstellt, ein Lieblingsfilmstar oder ein
Musiker, sie kann aber auch eine tatsidchlich
existierende Person sein, die mithilfe des
ausgezeichneten Geddchtnisses der Person
mit Down-Syndrom zum Leben erweckt
wird. Auf das Thema Gedéchtnis gehe ich
spater noch ein.

Fantasiespiele mit Fantasiefreunden
konnen unterhaltsam, beruhigend und ent-
spannend sein. In einigen Situationen er-
ginzen die Selbstgespriche auch das, was
im Leben der Person passiert, vor allem,
wenn es langweilig oder frustrierend ist,
wie eine nicht ansprechende oder uninte-
ressante Schul- oder Arbeitsumgebung, in
der die Person vielleicht unterfordert ist.

Wir betrachten Selbstgespriche eher
als ein Defizit an sozialer Kompetenz und
nicht als eine psychische Erkrankung. Als
solches zieht dieses Verhalten unnotige
Aufmerksamkeit von anderen auf sich und
wird haufig als seltsam angesehen. Am bes-
ten werden Selbstgespréche in einem priva-
ten Rahmen wie zum Beispiel dem eigenen
Zimmer gefiithrt und nicht am Arbeitsplatz
oder vor anderen. Wenn die Person ge-
rade lernt, wo und wann sie Selbstgespra-
che fithren kann und sich wéhrend dieser
Phase in der Offentlichkeit bewegen muss,
kann sie tibergangsweise in ein Mobiltele-
fon sprechen. (Schliefilich sprechen alle an-
deren laut in ihre Handys, warum sollten
das Menschen mit Down-Syndrom dann
nicht auch tun?)

Selbstgesprache und Kommunikation
Wie bereits erwahnt, haben einige Perso-
nen Schwierigkeiten, die Ursache von Pro-
blemen zu verstehen oder zu artikulieren.
Selbstgesprache unterstiitzen den Denk-
prozess und geben Familie oder Betreuern
wertvolle Hinweise auf ein mégliches Pro-
blem im Leben der Person. Viele Personen
spielen zum Beispiel Szenen von versto-
renden oder konfliktgeladenen Ereignis-
sen nach, die sie im Laufe ihres Tages erlebt
haben. Eine Verdnderung der Qualitit oder
der Quantitét der Selbstgesprache kann ein
Mittel zur Kommunikation von schwereren
Problemen im Leben der Person darstellen.
->
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~@rooves” (stereotype Tendenzen und
Verhaltensweisen)

Menschen mit Down-Syndrom wird nach-
gesagt, dass sie ,,dickkopfig” sind. Sie sper-
ren sich gegen Verdnderungen und haben
Rituale und Routinen, die fiir Betreuer ner-
venaufreibend sein kénnen. Wir nennen
dieses Verhalten ,Grooves®, weil sie oftmals
hiufig ausgefithrte Aktivititen in ihrem
Alltag immer wieder wiederholen. Trotz
der negativen Assoziationen, die wir bei
Grooves haben, bieten sie auch viele Chan-
cen. Sie geben Struktur und kénnen Ord-
nung in den Alltag bringen. Viele Personen
machen sich Grooves zunutze, um ihr Zim-
mer und ihre personlichen Dinge in Ord-
nung zu halten. Manche haben Grooves
in Bezug auf ihr Aussehen und ihre Kor-
perpflege. Grooves verstirken die Unab-
héngigkeit zu Hause und am Arbeitsplatz,
weil Aufgaben des Alltags und bei der Ar-
beit duflerst zuverlassig ausgefithrt
werden, wenn sie Teil der tdglichen
Routine sind.

Grooves konnen auch dazu die-
nen, sich wahrend der Freizeit zu
entspannen, zum Beispiel indem
eine Lieblingsaktivitét in einer ru-
higen Umgebung ausgefithrt wird
(wie das Abschreiben von Wor-
ten, Wortsuchpuzzles, Sticken
oder das Ordnen oder Neuanord-
nen der personlichen Gegenstin-
de). Grooves ermdglichen es auch,
eine klare und unmissverstindli-
che Meinungsduflerung zu einer
Auswahl oder einer Vorliebe ab-
zugeben. Dinge ,genau so®, auszu-
fithren mag fiir andere vielleicht ein wenig
befremdlich, seltsam oder pedantisch sein,
deshalb sollte dies als Ausdruck des Stils
und der Personlichkeit der Person betrach-
tet werden.

Aus Grooves heraus kénnen sich auch ei-
nige Probleme entwickeln, die jedoch recht
leicht zu 16sen sind. Wir haben zum Bei-
spiel gehort, dass einige unserer Patienten
in Restaurants arbeiten, dort die Toiletten
reinigen und ihre Aufgaben wirklich ausge-
zeichnet ausfithren. Sie gehen dabei jedoch
so gewissenhaft und akribisch vor, dass sie
die Kunden ignorieren, die die Toilette be-
nutzen mochten. Einige Restaurantbesit-
zer haben hierfiir eine einfache und doch
sehr effektive Losung gefunden. Sie lassen
die Toiletten entweder reinigen, bevor das
Restaurant 6ftnet oder erst nachdem es ge-
schlossen hat.

Unserer Erfahrung nach ist es hilf-
reich, Grooves als ,,Bordausriistung” zu be-
trachten, um die Tatsache zu betonen, dass
Grooves dazugehoren und nicht unbedingt
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etwas mit einer inneren Einstellung oder
aufsdssigem Verhalten zu tun haben miis-
sen. Viele Probleme, die in der Schule oder
am Arbeitsplatz als ,Verhaltensauffilligkei-
ten“ bezeichnet werden, konnen gelést wer-
den, wenn sie als stereotype Verhaltenswei-
se oder Zwangsverhalten erkannt und nicht
als problematisches oder aufsdssiges Ver-
halten fehlgedeutet werden. Eine Konse-
quenz daraus konnte sein, dass man es Per-
sonen erlauben sollte, eine Sache fertig zu
machen, bevor sie zur nichsten Aktivitit
iibergehen, weil man so keine Trotzreakti-
onen hervorruft.

Grooves und Stress

Unter Stress kann ein normalerweise pro-
duktiver Groove zu einer nicht produktiven
Zwangshandlung oder Obsession werden.
Wir fithren an dieser Stelle das Beispiel von
Marlene an. Marlene begann, viel Zeit dar-

Dennis McGuire, zusammen mit der
Dolmetscherin Patricia Gifford

auf zu verwenden, die Dinge in ihrem Zim-
mer immer wieder erneut ,genau so“ an-
zuordnen, sodass sie zu Freizeitaktivitdten
zu spit kam oder diese ganz versdumte, ob-
wohl sie immer gerne teilgenommen hatte.
Sie hatte dieses Verhalten entwickelt, nach-
dem sie an ihrem Arbeitsplatz eine neue,
sehr stressige Tatigkeit ibernehmen muss-
te. Wenn ein Groove wie in unserem Bei-
spiel unproduktiv wird, kann dies eine Re-
aktion des Korpers auf Stress sein, die sich
bei anderen durch Kopfschmerzen, Bauch-
schmerzen oder ein Magengeschwiir du-
Bern wiirde.

Festgefahrene Grooves konnen zuriick-
gefahren werden, wenn der Stress verrin-
gert wird. Wichtig ist es zudem, nicht zu
versuchen, einen Groove gewaltsam zu un-
terbinden. Das wire, als wiirde man versu-
chen, einen Fluss am FliefSen zu hindern,
und fithrt hiufig dazu, dass das Verhalten
noch zusitzlich intensiviert wird. Am bes-
ten arbeitet man behutsam mit dem festge-
fahrenen Groove und versucht, ihn in ein
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produktiveres Verhaltensmuster umzulen-
ken. Wir gehen an dieser Stelle noch ein-
mal zu unserem obigen Beispiel zuriick.
Als Marlene sich mit ihren neuen Aufgaben
wobhler fiihlte, wurde ihr Bediirfnis, Dinge
in ihrem Zimmer auf zwanghafte Weise im-
mer wieder neu anzuordnen, weniger aus-
gepréagt. Mit der Zeit konnten ihre Eltern
sie dazu bringen, immer weniger Zeit mit
der Anordnung von Gegenstinden in ih-
rem Zimmer zu verbringen, sodass sie lang-
sam wieder die Zeit fand, an ihren fritheren
Freizeitaktivititen teilzunehmen. Visuel-
le Hilfen konnen zur Unterstiitzung beim
Abgewohnen von festgefahrenen Grooves
ebenfalls eingesetzt werden.

Das visuelle Gedachtnis

Wir haben festgestellt, dass Menschen mit

Down-Syndrom ein auflergewohnlich gu-

tes visuelles Gedichtnis haben. Sie erinnern
sich hdufig an gesehene Dinge,
auch an Personen, Orte und Ereig-
nisse. Es kann durchaus vorkom-
men, dass sie sich sehr detailliert an
Aktivitdten erinnern, die zehn oder
20 Jahre oder noch linger zuriick-
liegen. Auch konnen sie sich sehr
genau an visuelle Bilder aus Filmen
und dem Fernsehen erinnern, so-
dass sie diese Bilder in ihrem Ge-
ddchtnis immer wieder erneut ab-
spielen konnen.

Ein grofles Problem im Zu-
sammenhang mit dieser Form des
Gedéchtnisses bei Menschen mit
Down-Syndrom ist, dass die meis-
ten kein Zeitgefithl haben. Sie er-

innern sich an Ereignisse, als wiren sie ge-
rade eben passiert, und durchleben hierbei
die Gefiihle und Emotionen des Original-
ereignisses. Das kann je nach Ereignis gut
oder schlecht sein. Gute Erinnerungen kén-
nen Ereignisse mit der Familie oder Freun-
den oder Lieblingsfilme und so weiter ent-
halten. Schlechte Erinnerungen beziehen
sich im Allgemeinen auf gefahrliche oder
bedngstigende Ereignisse und sonstige ne-
gative Erfahrungen. Auf Grund ihres guten
visuellen Gedéchtnisses durchleben Men-
schen mit Down-Syndrom ein zuriicklie-
gendes traumatisches Ereignis haufig im-
mer wieder aufs Neue. In vielen Fllen hilft
es, ,Feuer mit Feuer zu bekdmpfen, nam-
lich indem zuriickliegende positive Erinne-
rungen (durch Bilder oder sonstige visuelle
Hilfen) verstérkt werden, um negative Erin-
nerungen und Bilder zu verdrangen.

Mit dem guten visuellen Gedachtnis
lasst sich auch erklaren, warum Menschen
mit Down-Syndrom héufig unter Phobi-
en leiden. Wenn sie ein negatives Ereignis



zum Beispiel mit einem Tier oder in einem
Sturm erlebt haben (auch wenn dies im frii-
hen Kindheitsalter war), konnen sie die-
selbe bedngstigende Erfahrung jedes Mal
erneut durchleben, wenn sie auf das Tier
treffen, der Sturm aufzieht und so weiter.
Sollte dies der Fall sein, kann die Wirkung
dieser Bilder abgeschwiécht werden, indem
die Person zunichst vorsichtig und dann
immer haufiger mit einem Bild oder einem
Foto des Ereignisses anstatt des echten Er-
eignisses konfrontiert wird.

Mit dem visuellen Gedéchtnis lasst sich
ebenfalls erklaren, warum Selbstgespriche
und Fantasiespiele in der Offentlichkeit ge-
fithrt und gespielt werden, namlich dann,
wenn die Umgebung von der Person mit
Down-Syndrom als langweilig oder stressig
wahrgenommen wird. Wie bereits disku-
tiert, sollten Selbstgespriache und Fantasie-
spiele im privaten Umfeld wie dem eigenen
Zimmer stattfinden. Das visuelle Gedécht-
nis erlaubt es vielen Personen jedoch, sich
in eine bunte Welt aus Filmen und positi-
ven Erinnerungen an die Vergangenheit zu
fliichten, wenn sie sich in einer langweiligen
oder stressvollen Umgebung befinden. Die
naheliegendste Losung hierfiir wiére, dass
die Umgebung weniger stressbehaftet oder
interessanter fiir die Person mit Down-Syn-
drom gestaltet wird, sodass erst gar nicht
das Bediirfnis zu fliichten entsteht.

Visuelle Hilfen und Anhaltspunkte
Forscher berichten héufig, dass Menschen
mit Down-Syndrom Defizite bei der audi-
tiven Wahrnehmung haben. Worauf jedoch
selten eingegangen wird, ist, dass die Stér-
ken von Menschen mit Down-Syndrom im
visuellen Gediachtnis liegen. Dies bedeutet,
dass viele Schwierigkeiten haben, sich dar-
an zu erinnern, was ihnen gesagt wurde, sie
sich aber an alles erinnern, was sie gesehen
haben (und mit alles meine ich wirklich al-
les). Menschen mit Down-Syndrom fiihlen
sich zu Bildern und visuellen Dingen hin-
gezogen. Sie sind visuelle Lerner und lie-
ben Filme und Bilder, vor allem Bilder oder
Filme von der Familie. Deshalb ist es keine
Uberraschung, dass der Einsatz von visuel-
len Hilfsmitteln bei dieser Personengruppe
besonders forderlich und nutzbringend ist,
vor allem, wenn dies Hilfsmittel wie bebil-
derte Zeitplane oder Checklisten, Kalender
oder eine Bilderstrecke zum Erlernen einer
Aufgabe und so weiter sind.

Wie kénnen diese unterschiedlichen
Eigenschaften produktiv miteinander
kombiniert werden?

Der Einsatz von visuellen Hilfsmitteln ist
vor allem dann sehr produktiv und nutz-

bringend, wenn die Hilfen dazu verwendet
werden, einen festgefahrenen Groove ,auf-
zulosen®. Wie bereits erwédhnt, zeigen viele
Menschen mit Down-Syndrom eine Ten-
denz zu stereotypem Verhalten und Rou-
tinen, die wir ,Grooves“ nennen. Diese
Grooves konnen sehr niitzlich sein, kén-
nen aber auch unproduktiv werden, wenn
die Person Stress ausgesetzt ist. Wenn wir
einen festgefahrenen Groove behandeln,
versuchen wir zundchst, die Ursache fiir
den Stress herauszufinden und den Stress
fiir die Person dann zu verringern. Wenn
das Verhalten zu festgefahren ist, kann es
hilfreich sein, visuelle Hilfsmittel einzuset-
zen, um den problematischen Groove ,,um-
zulenken®. Sobald die neue Verhaltenswei-
se erlernt wurde, stellt sie die Basis fiir eine
neue und produktivere Routinehandlung
dar.

Visuelle Hilfsmittel konnen zum Bei-
spiel eingesetzt werden, um eine Familie
im Umgang mit einem Teenager mit oppo-
sitionellem Trotzverhalten zu unterstiitzen.
Ich berichte von folgendem Beispiel: Susan
ist ein lebhaftes 13-jahriges Méadchen, des-
sen Eltern taglich Kampfe mit ihr auszu-
fechten hatten, damit sie sich rechtzeitig fiir
die Schule fertig machte. Das Interessan-
te an diesem Fall war, dass Susan eigentlich
sehr gerne zur Schule ging und sich darauf
freute. Thre Eltern und sie waren jedoch so
sehr in diesen Unabhingigkeitskampf ei-
nes Teenagers verstrickt, dass sich alle auf
die falschen Dinge, ndmlich alltdgliche Auf-
gaben, konzentrieren. Susan war eigentlich
in der Lage, ihre taglichen Aufgaben selbst
und ohne Aufforderung auszufiihren. Dies
hatte sogar zu ihrer Unabhéngigkeit beige-
tragen und sie nicht abhéngiger von ihren
Eltern gemacht. Es bereitete ihr iiberhaupt
keine Schwierigkeiten, die verschiedenen
alltaglichen Aufgaben zu erledigen. Lei-
der waren sie und ihre Eltern in diesem
unproduktiven Muster gefangen. Je mehr
die Eltern sie dringten, ihre morgendli-
chen Aufgaben zu erledigen und sich fer-
tig zu machen, desto verdrgerter wurde sie
und leistete umso mehr Widerstand. Da-
mit wirkte sie ihrer eigenen Unabhingig-
keit, ihrer Entwicklung und ihrer Reifung
entgegen. Leider verschlimmerten Susans
Neigung zu Grooves und ihre Tendenz, in
einem unproduktiven Muster ,stecken zu
bleiben, das Problem noch mehr.

Um dieses Muster zu durchbrechen,
haben wir eine Checkliste fiir den Mor-
gen erstellt, die Susan alleine abarbeiten
und abhaken sollte. Sobald sie alle Aufga-
ben vollstindig ausgefithrt hatte, sollte sie
eine einfache, aber begehrte Belohnung von
zehn Cent pro Aufgabe bekommen. Das
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Geld wurde in einer Dose aufbewahrt, und
sie durfte es verwenden, um sich ihre Lieb-
lings-CDs zu kaufen. Zusitzlich dazu wur-
de ein Kalender verwendet, in den sie Er-
ledigung der Tagesaufgaben eintrug. Den
Kalender brachte sie zu ihrem nichsten
Termin in unserem Zentrum mit. Thre Auf-
gaben beinhalteten folgende Schritte:

B frithstiicken

B den Hund nach drauflen lassen

B Bett machen

B anziehen (sodass es gut aussieht!)

B Pausenbrot einpacken

B Rucksack mit Geldbeutel und Schliissel
mitnehmen

B rechtzeitig an der Bushaltestelle sein

Interessanterweise konnte Susan die Liste
gut akzeptieren, weil sie das Gefiihl hatte,
dass ihr die Liste sagte, was sie tun sollte,
und nicht ihre Eltern. Das Problem war da-
mit in sehr kurzer Zeit behoben.

Ich habe heute psychosoziale Befunde und
Ergebnisse aus einem multidisziplindren
Zentrum erldutert. Wir haben festgestellt,
dass die Menschen mit Down-Syndrom,
die wir in unserem Zentrum behandeln,
eine Reihe von verhaltenstypischen Merk-
malen besitzen, die sich stark &hneln.
Dazu gehoren vier Aspekte der sprachli-
chen Ausdrucksfihigkeit, ndmlich die Ver-
standlichkeit des gesprochenen Wortes, die
Ausdrucksfihigkeit von Gedanken und Ge-
fihlen, rezeptive Fihigkeiten und Selbst-
gesprache. Weitere Merkmale sind die
sogenannten ,Grooves® (stereotype Verhal-
tensweisen), das visuelle Gedachtnis und
das Ansprechen auf visuelle Hilfestellun-
gen. Diese Merkmale kénnen eine Starke
oder eine Schwiche eines Menschen dar-
stellen, je nachdem, wie man sie betrachtet
und wie die Person und andere damit um-
gehen.

Dennis McGuire Ph.D;

Director of Psychosocial Services
Adult Down Syndrome Center
of Lutheran General Hospital
Park Ridge, Illinois USA
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Loslassen: tine Notwendigkeit,

damit Kinder selbststindig werden e womaue sawosrmsesmas

Ewre Kinder sind nmicht ewre Kinder.
Sie Sind die S&hne tund TEchler der Sehnsucht des lebens nach sich selber.
Sie Kommen durch euch, aber ncht von euch.
Und obrooh! Sie rut ewuch sind, 3&/75/2/7 Sie ewch doch nicAZ.

Thr déirft ihnen ewure Liebe 3@5@/7, aber nicht eure (GGedanken,

denn Sie haben 1hre ezﬁenen Gedanken.
Thr deirft ihren Ksrpern ein Yaus 335&/7, aber ncht ihren Seelen,
denn ihre Seelen coohnen im Haus von morgen, das iAr mc /i besuc hen ksnit,

e Ht einmal in ecren Trdcnien.

Thr dérft euch bemiihen, tie Sie zu Sein,

aber Versucht nickt, sie euch chnlich zu machen.
Denn das Leben léutt nicht riickeodrts, noch verweiltd es inm (Gestern.

ZAr seid die Bogen, von denen ewure Kinder als lebende Pleile aaSgeSC/)/C:éf werden.

Der Schiitze sieht das Ziel auf derr Pfud der Unendlichiker?,

wund er spapnt ewch rut seiner Macht, darut Seine Pteile schnell wund cert #/‘ejen.
lasst ewuren Bogen Von der Yand des Schiitzen awt Frectde 3er/'c/iz‘ez‘ Sein,

Denn So e er den Pfei/ liebt, der ﬂ/‘egz‘,
So liebt er auch den Bogen, der fest /sT.

Alle Kinder streben nach
Unabhéangigkeit von den Eltern

Vor etwa 23 Jahren, mein Sohn mit Down-
Syndrom war etwa ein halbes Jahr alt, safl
ich am Strand und schaute mir die Kinder
an, die frohlich und unbeschwert in eini-
ger Entfernung von den Eltern im Wasser
spielten. Ich war traurig, weil mein Sohn
das nie kénnen wiirde. Ich glaubte, wir
wiirden ein Leben lang in seiner Néhe blei-
ben miissen. Neben dieser Trauer fiir mei-
nen Sohn mischte sich aber auch ein wenig
Angst, selbst nie mehr unbeschwert, ohne
den stdndigen Druck der Verantwortung le-
ben zu koénnen.

Hitte ich damals gewusst, dass mein
Sohn 15 Jahre spiter den Zug in eine nahe-
zu fremde Kleinstadt nehmen wiirde, um in
ein Kino zu gehen, in dem er vor langer Zeit
ein einziges Mal gewesen war (dazu noch
im Dunkeln), hitte ich den Strandurlaub si-
cher gelassener genieflen konnen.

Welche Sorgen wir uns gemacht hatten,
um herauszufinden, wo er war, und dann
schliefllich selbst das Kino zu finden, kon-
nen sich die meisten Eltern wohl vorstellen,

Khalil Gibran, Der Prophet

aber spitestens seit diesem Zeitpunkt wuss-
ten wir, dass er immer zielstrebig den Weg
finden wiirde und wir ihm einfach vertrau-
en mussten.

Dieser und viele andere Vorfille lehren
mich nun riickblickend, dass Kinder im-
mer danach streben, sich von den Eltern
zu l6sen, auch Kinder mit Down-Syndrom.
Sie wollen Dinge ohne unsere Anwesenheit
oder ohne unser Mitwissen erleben. Solche
Erlebnisse bergen zwar ein gewisses Risiko,
trotzdem miissen Eltern und Kinder die
Bereitschaft haben, diese Risiken einzuge-
hen. Sie miissen von uns die nétigen Fer-
tigkeiten erlernt haben und diese erproben
diirfen.

Vielleicht konnen nicht alle Erwachse-
nen mit Down-Syndrom lernen, ohne Be-
gleitung offentliche Verkehrsmittel zu nut-
zen, aber die meisten von ihnen erlangen
Eigenschaften und Fertigkeiten, die es ih-
nen ermdglichen, in gréfierem Mafe selbst-
bestimmt zu leben, das heif3t, dass sie be-
stimmen - nicht wir, die Eltern oder die
Begleiter und Betreuer. Darin miissen wir
sie bestdrken und es ihnen zutrauen.
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Wie , Pfeile schnell und weit fliegen”
durch eine sichere Bindung

Buchtitel wie ,,Hotel Mama“ oder Erzahlun-
gen beim Kaffeekrdnzchen tiber die Nach-
barin, die ihrem 30-jahrigen Sohn oder
der Tochter die gebiigelte Wasche nach-
tragt, zeigen, dass das Thema ,Loslassen”
aktueller ist denn je — nicht nur wenn das
Kind Down-Syndrom hat - und dass es fiir
alle Parteien nicht ohne Anstrengung und
Schmerzen geht.

Aber wie erreichen wir es denn, dass
auch unsere Séhne und Tochter sich loslo-
sen oder im Sinne Kahlil Gibrans wie ,,Pfei-
le schnell und weit fliegen® lernen?

Loslassen und sich loslosen sind zwei Sei-
ten derselben Medaille. Wie die meisten Fer-
tigkeiten entwickeln sich Selbstbestimmung
und somit erfolgreiches Loslosen und Los-
lassen bereits in der frithesten Kindheit.

Loslassen hat etwas mit Bindung zu tun
und die psychologische Forschung sagt uns
heute, dass ein Kleinkind, das sich fest und
sicher gebunden fiihlt, die meisten Chancen
hat, sich zu einem ausgeglichenen, selbstbe-
stimmten Erwachsenen zu entwickeln.



Um iiberleben zu kénnen, miissen Sauglin-
ge sich eng an eine — oder mehrere - Be-
zugspersonen binden konnen. Sie senden
deshalb Signale aus, wodurch eine enge
emotionale Beziehung mit den wichtigen
Bezugspersonen entsteht. Empfindet das
Neugeborene Angst, Schmerz oder Unwohl-
sein, so erwartet es Schutz und Erlosung
durch die Bezugsperson. Dieses Gefiihl, si-
cher geborgen zu sein, ist ihm wichtiger, als
Nahrung zu bekommen.

Je sicherer und geschiitzter sich ein Kind
in seiner ersten Lebensphase fiihlt, desto
leichter fallt ihm der spatere Ablosungs-

prozess

Je nach angeborener Veranlagung des Kin-
des, aber vor allem je nach Verhalten und
Reaktionsmuster der Bezugspersonen, ent-
wickeln sich verschiedene Bindungsfor-
men: eine sichere Bindung, eine unsicher
vermeidende oder ambivalent unsichere
Bindung.

Ein sicher gebundenes Kind hat Bezugs-
personen, die feinfithlig und angemessen
auf seine Bediirfnisse reagieren. Das Kind
entwickelt dadurch ein gewisses Urvertrau-
en. Passiert etwas Unangenehmes, sucht das
Kind kurz Trost und Geborgenheit bei den
Eltern und spielt dann wieder unbekiim-
mert weiter, es entwickelt so ein Neugier-
verhalten, das fiir das Lernen unentbehr-
lich ist.

Ein sicher gebundenes Kind wird, sobald
es in der Lage ist, sich selbststindig fortzu-
bewegen, aktiv die Ndhe der Bezugsperson
aufsuchen oder aber selbststindig die Um-
gebung erkunden, denn Kinder sind von
Natur aus kleine Forscher. Wenn sie wissen,
dass sie schnell wieder in Sicherheit sein
kénnen und sofern die Bezugsperson dies
zuldsst und unterstiitzt, werden sie von sich
aus auf Entdeckungsreise gehen wollen.

Eine sichere Bindung fithrt auch dazu,
dass das Kind spiter ein offenes und ange-
passtes Sozialverhalten zeigt und ein besse-
res Selbstwertgefiihl hat. Neurophysiologi-
sche Studien weisen nach, dass Sauglinge
mit einer sicheren Bindung entsprechen-
de positive Auswirkungen auf ihre Hirn-
entwicklung zeigen: Hirnstrukturen, die
z.B. am Lernen oder an der Aufmerksam-
keit beteiligt sind, werden verstirkt. Auch
ihr Hormonhaushalt wird positiv beein-
flusst: Thr Gehirn schiittet mehr Oxyto-
cin aus, das manchmal auch das Bindungs-
hormon oder das soziale Hormon genannt
wird.

Eine unsichere Bindung dagegen kann
dauerhaft zu emotionaler Unsicherheit und
zu unterschiedlichen Entwicklungs- oder
Lernstorungen fithren und sich auch auf

das spitere Verhalten negativ auswirken.
Auf die Unféhigkeit der Eltern, die frithen
Angste des Kleinkindes zu beruhigen, seine
Bediirfnisse zu erkennen und angemessen
auf seine Signale zu reagieren, wird der Ju-
gendliche mit Verzerrungen in der Art, wie
er fithlt und denkt, reagieren, die wiederum
seine positive und ausgewogene Entfaltung
behindern werden.

Unter einfithlsamem Umgang mit einem
Kind meine ich keinesfalls, dass man alles
durchgehen ldsst oder alle unangenehmen
Situationen von ihm fernhilt. Ganz im Ge-
genteil: Eltern, die von Anfang an auf die
Einhaltung gewisser Regeln achten, sich
nicht von ihrem Kind dominieren lassen
und auch eine gewisse Risikobereitschaft
zeigen, werden es auch leichter haben, das
Kind rechtzeitig loszulassen.

Zur sicheren Bindung gehort auch, dass
die Bezugspersonen als Vermittler zwi-
schen dem Kind und seiner Umwelt auftre-
ten. Vermitteln (Mediation) heif$t nicht nur,
ihm Dinge naher zu bringen, die es interes-
sieren, sondern auch, das Kind an Situatio-
nen heranzufiihren, in denen es sich unsi-
cher fiihlt, die aber fiir seine Entwicklung
erforderlich sind. Ein Vermittler in diesem
Sinne nimmt das Kind immer ernst und
zeigt ihm Respekt.

Die Forschungsergebnisse zeigen, wie
wesentlich eine sichere Bindung auch fiir
Kinder mit Down-Syndrom ist: Sie erlaubt
es ihnen, trotz mancher Entwicklungshem-
nisse, groflerer Unsicherheit, die die so-
ziale Umwelt fiir sie mitbringt, und ihre
manchmal geringere Fihigkeit, soziale Si-
gnale richtig zu deuten und ihr Verhalten
darauf abzustimmen, dennoch geniigend
Sicherheit zu gewinnen, sich abzulésen und
selbststandig die Welt kennenzulernen.

Insofern ist das Geschick, mit dem El-
tern eines Kindes mit Down-Syndrom auf
das Kind eingehen, trotz der Diagnose, die
sie erschiittert hat, trotz der Kommuni-
kationsprobleme mit dem Kleinkind und
trotz seiner langsameren Gesamtentwick-
lung (oder gerade deshalb) von doppelter
Bedeutung fiir die spitere Selbstbestim-
mungsfihigkeit des Kindes.

Losldsen: eine Lebensaufgabe
Nicht nur Khalil Gibran hat den Urwunsch
der Kinder, ihre Eltern zu verlassen, be-
schrieben. Auch moderne psychologische
Forscher haben diesen Prozess untersucht.
So beschreibt Havighurst die Loslosung aus
der Abhangigkeit von Erwachsenen als eine
der wichtigen Aufgaben, die Menschen im
Jugendalter 16sen miissen.

Fiir die Eltern fangt dann meist eine har-
te Zeit an: Sie miissen diese Entwicklung
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zulassen, und doch féllt sie ihnen emotio-
nal schwer. Die Kinder brauchen einerseits
Fiirsorge, Verstindnis, Geduld, Nachsicht,
andererseits distanzieren sich dieselben
Kinder oft nicht ohne harte Opposition und
Ablehnung von den Eltern. Die Kommuni-
kation ist nicht unbedingt einfach!

Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom
haben das grofle Gliick, dass ihre Kinder
ihnen auch in der Pubertit hemmungslos
ihre Zuneigung zeigen. Wir brauchen weni-
ger zu fiirchten, dass sie falsche Freunde be-
kommen oder in die Drogenszene rutschen
(obwohl das Aufwachsen in einer weniger
beschiitzten Welt auch fiir sie nicht ohne
Gefahren sein kann). Unsere Aufgabe wird
dadurch aber nicht unbedingt leichter. Im
Gegenteil: Wenn ein Kind mit Down-Syn-
drom lebt, sind die Anforderungen von An-
fang an ungleich viel grofler, und auch los-
zulassen wird doppelt erschwert. Die Sorge
um das Kind ist Teil der taglichen Routinen
und unsere Bindung an das Kind wird da-
durch oft intensiver.

Die Angst vor der Zukunft (,Wenn wir
einmal nicht mehr sind“) wiihlt uns aber
zutiefst auf, denn unsere Kinder haben gro-
Bere Schwierigkeiten, einmal losgelost von
uns zu leben:

® Sie haben groflere Gesundheitsrisiken,

® sie haben manchmal geringere Fahig-
keiten, soziale Signale richtig zu deuten
und ihr Verhalten darauf abzustimmen,

@ sie haben iiberhaupt grofiere Kommuni-
kationsprobleme,

o ihre Moglichkeiten der freien Entfaltung
sind begrenzt,

e ihre Mobilitit ist begrenzt,

® sie haben grofle Probleme, einen Beruf
zu erlernen,

® ihr Leben wird stindig reguliert und
kontrolliert usw.

Unsere Sorgen in Bezug auf ihre Zu-
kunft sind deshalb mehr als berechtigt. Da-
riber hinaus verlaufen geistige Entwick-
lung und Reife, die normalerweise mit der
korperlichen Pubertit und Adoleszenz ein-
hergehen, bei Kindern mit Down-Syndrom
in der Regel langsamer, die psychologische
Pubertdt dauert vielleicht langer. Geist und
Korper halten nicht gleich Schritt, sodass
wir keine bewéhrten Muster haben, an die
wir uns halten konnen.

Die Opposition gegeniiber den Eltern ist
nicht unbedingt geringer, denn die Kommu-
nikation mit Jugendlichen mit Down- Syn-
drom wird meist zusétzlich durch geringere
verbale Fihigkeiten erschwert. Es fillt ih-
nen ungleich schwerer, mitzuteilen, was sie
vom Leben erwarten und wie sie das selber
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angehen wollen. Es ist schwierig, ihnen ihre
Begrenzungen klarzumachen. Dies kann
sich in einer Verweigerungshaltung duflern,
vor allem, wenn sie nicht ausreichend beur-
teilen konnen, welche ihre Fahigkeiten und
Moglichkeiten sind, oder wenn wir sie nicht
richtig auf neue Situationen vorbereitet ha-
ben. Sie konnen sich umso mehr gegingelt
fithlen und haben kaum Méglichkeiten, sich
dagegen zu wehren.

Die eigene Identitét finden

Eine Identititskrise im Jugendalter ist laut
Erikson immer Voraussetzung fiir die Los-
losung. Junge Leute miissen diese tiberwin-
den und eine neue soziale Rolle finden, in-
dem sie die Bezugsperson infrage stellen,
sich mit anderen Jugendlichen und dem
anderen Geschlecht auseinandersetzen und
im Beruf eine Aufgabe finden.

Die psychologische Literatur fithrt zum
Thema ,,Loslassen” und ,,Ablosung“ Eigen-
schaften wie ,Gegenposition zum elterli-
chen Standpunkt, Selbststindigkeit und
Autonomie, Abhingigkeitsbeziehung auf-
losen, eigenen Impulsen nachgehen, sich
selbst steuern und gestalten® an.

Jeder einzelne Begriff muss Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom bedriicken.
Jeder einzelne Begriff kann auch bei dem
jungen Erwachsenen selbst zu Trauer, Op-
position oder einem Gefiihl der Ohnmacht
fithren, weil diese notwendigen Entwick-
lungen zwar von ihm herbeigesehnt wer-
den, aber nur begrenzt erreichbar sind.

Wen wundert es also, dass Jugendliche
und junge Erwachsene mit Down-Syndrom
in einer tiefen Identitétskrise stecken kon-
nen und dies zum Teil auch als Verweige-
rung ausdriicken?

Verneinung der Identitit kann bei al-
len Jugendlichen zu schweren psychischen
Problemen fithren. Dies ist auch der Fall,
wenn Menschen mit Down-Syndrom nicht
akzeptieren konnen, dass das Syndrom ein
Teil ihrer Identitdt ist, oder sie andere Men-
schen mit Down-Syndrom ablehnen.

Deshalb ist mehr noch als bei anderen
Jugendlichen eine psychologische Beglei-
tung — auch der Eltern - erforderlich. Wir
miissen unseren Jugendlichen helfen, eine
Antwort zu finden auf die Frage: ,Wer bin
ich? Auch das ist Teil unserer Vermittler-
rolle.

Gehindert fiihlen in der Entfaltung

Auch wenn die psychische Reife und die Fa-
higkeiten zur Selbststdndigkeit von Men-
schen mit Down-Syndrom vielleicht nicht
ganz jene des Durchschnittsbiirgers errei-
chen werden koénnen, kann ihr Wunsch
nach Loslésung von Eltern und Betreuern,
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ihr Wunsch, selbst zu entscheiden, selbst-
stindig zu wohnen, ebenso stark sein (,,Ich
will nicht in ein Wohnheim, ,,Ich will kei-
nen Betreuer®, ,Ich will selbst iiber mein
Geld verfiigen®). Aber mehr als andere Ju-
gendliche konnen sie sich gehindert fithlen
oder behindert werden: Sie kénnen kaum
alleine ausgehen, sie diirfen keinen Fiihrer-
schein machen, sie konnen keine wirtschaft-
lich orientierte Ausbildung machen ... Die
Liste der ,sie konnen nicht oder ,,sie diir-
fen nicht ist endlos. Aber sie haben leider
nicht die gleichen Mittel — verbal, psycho-
logisch, finanziell oder juristisch -, sich von
Eltern und Bevormundern zu trennen.

Wie schwer muss es sein, den Korper
eines Erwachsenen zu haben und doch
manchmal wie ein Kind zu denken und
zu fithlen oder wie ein Kind behandelt zu
werden, vor allem, wenn man nicht darii-
ber sprechen kann? Nicht selten reagieren
Erwachsene mit Down-Syndrom auf die-
se Einschrankungen mit Riickzug oder De-
pressionen.

In den Schulen, Werkstitten und Wohn-
heimen sollte deshalb regelmaflig und ge-
zielt mit Menschen mit Behinderung tiber
ihre eingeschrinkte Selbststindigkeit und
Entscheidungsfreiheit gesprochen werden.
Professionell gefithrte Gespriache koénnen
dazu fithren, dass Wiinsche und Traume
oder Gefiihle der Ohnmacht und der Oppo-
sition geduflert werden und Begrenzungen
besser akzeptiert werden. Auflenstehenden
gegeniiber konnen die Jugendlichen viel-
leicht eher ihre Triume und Angste duflern.
Es kann aber nicht genug betont werden,
dass Respekt DAS Leitmotiv im Umgang
mit Jugendlichen und Erwachsenen sein
sollte. Dessen sind sich Betreuer und Be-
zugspersonen leider nicht immer bewusst.

Solche regelméfligen Gesprachskreise
konnten im Ubrigen fiir Eltern und Beglei-
ter ein Anstof3 sein, die eigene Haltung in
Frage zu stellen.

Ein engagierter Fachmann im Bereich
der Arbeitsvermittlung fiir Menschen mit
Behinderung pflegt sie streng zu ermah-
nen, wenn sie den ,erwiinschten Anfor-
derungen® nicht geniigen. So fordert er sie
nach alter entwiirdigender Erziehungsma-
nier auf: ,Schau mir in die Augen, wenn ich
mit dir spreche.” Unbewusst wird hier die
volle Macht des Vorgesetzten demonstriert.
Wie sollen Menschen mit Down-Syndrom
da auf die Unterstiitzung vertrauen konnen,
auf die sie so sehr angewiesen ist?

Eltern fallen leider viele Beispiele ein,
wenn {iber unnétige Bevormundung in
Werkstitten und Wohnheimen gesprochen
wird: Noch neu in der Werkstatt, wollte
sich unser Sohn mit einer Kollegin aus der
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Werkstatt treffen. Er hatte sie zu sich ein-
geladen und schon das ganze Programm
fiir den Sonntag ausgearbeitet. Der Besuch
von Susanne scheiterte daran, dass man in
dem groflen Wohnheimkomplex, in dem
sie wohnt, der Ansicht war, sie kénne nicht
einfach so zu einem Wildfremden (einem
Arbeitskollegen!) hingehen und man miisse
ihn erst kennenlernen. Zu diesem ,,Kennen-
lernen“ kam es trotz mehrerer Bemiithun-
gen unsererseits nicht. Die ,,Zustdndigen®
waren nie erreichbar und natiirlich kam
es auch nicht zu einem Riickruf. So geht es
nicht. Das Verhalten der Betreuer ihrer Be-
wohnerin gegeniiber war beschaimend und
duflerst unprofessionell. Wie haufig ist Resi-
gnation die Folge einer solchen desinteres-
sierten Bevormundung?

Von einem Einsatz fir den Menschen
mit Behinderung, von mehr Selbstbestim-
mung, wie es sich so schon in der Broschii-
re liest, keine Spur. Junge Menschen ohne
Down-Syndrom hétten die Sache natiirlich
selbst in die Hand genommen, wenn sie
aber mit Down-Syndrom geboren worden
sind, lernen sie eben, dass sie auf das Wohl-
wollen und Engagement von Betreuern an-
gewiesen sind. Solche von mangelndem Re-
spekt zeugenden Verhaltensweisen sind fiir
Menschen mit Down-Syndrom sicher ein
Grund, das Wort ,,Betreuer® sehr zwiespél-
tig zu betrachten.

Damit unsere Kinder sich loslésen und
wir sie loslassen konnen, miissen wir dar-
auf hinwirken, dass unsere Kinder in einer
sie respektierenden Umgebung erwachsen
werden diirfen.

Andererseits empfindet Fachpersonal
die Haltung mancher Eltern als eine Ersti-
ckung des ,,Kindes“ Und damit haben sie
oft nicht Unrecht. Die dngstliche Fiirsor-
ge von Eltern kann junge Erwachsene mit
Down-Syndrom auch daran hindern, ,,Flii-
gel zu bekommen®

Wie die gesamte Gesellschaft unsere
Kinder daran hindert, Erwachsene mit voll-
wertigen Rechten zu werden, das erleben
wir fast taglich! Gesetze, Richtlinien und
Empfehlung im Umgang mit Menschen
mit Down-Syndrom sind oft nur Lippen-
bekenntnisse und stehen leider allzu oft im
krassen Widerspruch zur Realitat.

~Das Haus von morgen” vorbereiten

Die Loslosungsschwierigkeiten eines Ju-
gendlichen mit Down-Syndrom und unsere
eigenen Schwierigkeiten mit dem Loslassen
sind eng gekoppelt. Kann es fiir die Eltern
eines Kindes mit Behinderung gréf3ere Un-
sicherheit und Angst geben, als durch die
Worte von K. Gibran tiber ,,das Haus von
morgen, das ihr nicht besuchen kénnt“ her-



vorgerufen werden? Was wird ,,morgen”
sein? Was ist, wenn wir, die Eltern, nicht
mehr da sind?

Sich mit dieser Frage sachlich zu befas-
sen, hilft, unsere Angste zu iiberwinden
und verstarkt unsere Motivation, loszulas-
sen. Das Haus von morgen - die Zukunft
- muss jedenfalls besonders gut vorberei-
tet werden. So konnten die Schritte auf dem
Weg zum Loslassen aussehen:

® Ziele definieren

e Informationen sammeln

® Verbiindete suchen - Strukturen vorbe-
reiten/in Anspruch nehmen

® den jungen Menschen vorbereiten

e Eigeninitiative fordern und den jungen
Menschen selbst entscheiden lassen

e Einschrankungen und Begrenzungen
akzeptieren

® uns selbst vorbereiten

Ziele definieren

Wenn wir einen neuen Lebensabschnitt be-

ginnen, ist es unentbehrlich, Ziele festzu-

legen. Ziele mobilisieren ganz neue Krifte
und Ressourcen, sie helfen, den Blick nach
vorn zu richten und Angste und Vorbehalte
zu iberwinden.

Die Fragen, die sich hier aufdringen,
sind:

® Wann ist es sinnvoll, dass unser Kind
das Elternhaus verlésst: Wenn es einen
Platz in der Werkstatt oder einen Au-
Benarbeitsplatz gefunden hat?

® Wenn wir glauben, dass es die notige
Reife hat?

® Wenn wir selbst nicht mehr kénnen
oder den sogenannten 3. Lebensab-
schnitt geniefSen wollen, ohne die stén-
dige Verantwortung fiir unser Kind mit
Behinderung zu tragen?

® Wo soll es wohnen: in unserer Nihe?
Zusammen mit Arbeitskollegen oder
mit Freunden, mit denen es aufgewach-
sen ist? In einem Wohnheim, in einer
betreuten Wohnung?

@ Und wo befinden sich diese: auf dem
Land, wo das Wohnen billig ist, aber
wenig attraktiv in Bezug auf Freizeit
oder Verkehrsverbindungen? Oder in
der Stadt, wo die Wohnungen fiir den
Sozialtrdger nicht bezahlbar sind?

Die Antwort auf die Frage nach den Zie-
len wird in jeder Familie anders aussehen,
aber der Erfahrungsaustausch dariiber ist
jedenfalls unumganglich.

Informationen sammeln

Wenn unser Kind erwachsen wird, miis-
sen wir uns wieder neues Wissen aneig-

nen und ein ganz neues Vokabular lernen.
Was ist ein personliches Budget? Wie bean-
tragt man das? Welche Wohnmodelle gibt
es? Wie funktionieren sie, was sind die Un-
terschiede? Welches Einkommen hat unser
Kind? Worauf hat es iiberhaupt Anspruch?
Was wird bezuschusst? Wie wird die Pflege
und Betreuung gewahrleistet?
Wir miissen ausreichend
sein, damit wir nicht aufgrund von Vorur-
teilen falsche Entscheidungen treffen, denn
unsere eigenen Wiinsche und Gefiihle kon-
nen manchmal zu falschen Vorstellungen
fithren. Wenn man junge Eltern fragt, wiir-
den sich viele gegen die frithere Form der
Wohnheime mit den vielen Bewohnern,
den relativ strikten und engen Regeln, mit
der - vielleicht grofieren — Bevormundung
entscheiden. Dennoch kann ein herkomm-
liches Wohnheim manchen Erwachsenen

informiert

mehr Schutz bieten und eine bessere Lo-
sung sein, als das Risiko, in einer selbststén-
digeren Wohnform zu vereinsamen oder
mit den Entscheidungen des taglichen Le-
bens iiberfordert zu sein.

Dabei fillt mir Udo ein: Udo ist ein féhi-
ger junger Mann mit Down-Syndrom, der
ermutigt wurde, in eine betreute Wohnung
zu ziehen. Bald hérte man, seine Woh-
nung sei so ,zugemillt, und er erschien
nicht mehr zu den Sportangeboten. Eines
Morgens, es war zwar Sommer, aber recht
frisch, sah ich ihn, wie er an der Straflen-
ecke auf den Werkstattbus wartete. Es wa-
ren elf Grad, er trug eine kurze Sporthose
und ein armelloses T-Shirt. Dafiir traf ich
ihn kiirzlich, wihrend der heifSen Herbstta-
ge, auf dem Riickweg der Werkstatt: Er hat-
te einen dicken Winteranorak an. Ist Udo
mit der neu gewonnenen Selbststindigkeit
tiberfordert? Ist die begleitende Betreuung
unzureichend? Vielleicht geféllt er sich ein-
fach so und wir miissen das tolerieren ler-
nen. Man miisste ihn auf jeden Fall selbst
fragen, bevor man den Wunsch verspiirt,
seine Kleidungsvorstellungen zu éndern!

Verbiindete suchen - Strukturen
aufbauen und in Anspruch nehmen

Sich mit Menschen auszutauschen, die in
der gleichen Situation sind, hilft dem Ab-
16sungsprozess. Man ist nicht mehr allein
mit den manchmal unl6sbar erscheinenden
Sorgen. Schliefilich ist es das, was die Selbst-
hilfegruppen oder Tagungen so unentbehr-
lich macht. Zu den wichtigsten Verbiinde-
ten im Ablosungsprozess sollten allerdings
auch die Fachleute aus dem Behinderten-
und Pflegesektor gehéren, denn mit zu-
nehmendem Alter der Eltern und der Kin-
der miissen wir mehr Verantwortung an sie
abgeben, die Begleitung und Betreuung des
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erwachsenen Kindes wird irgendwann voll-
stindig von professionellen Institutionen
tibernommen. Es gibt uns mehr Sicherheit,
wenn wir selbst eine Institution unseres Ver-
trauens ansprechen kdnnen, zum Beispiel
die Kokobes (Kontakt-Koordinierungs- und
Beratungsstellen), die helfen werden, die
Zukunft Thres Kindes vorzubereiten und
auch ein vielfdltiges Angebot an Freizeitge-
staltung, Fortbildung, Workshops usw. bie-
ten. Wie in jedem Beruf, finden sich hier
gute und weniger gute Fachkrifte, engagier-
te und weniger engagierte Mitarbeiter. Sie
sollten neben der fachlichen Qualifikation
und menschlich-einfiihlsamen Eigenschaf-
ten auch die Eltern in ihrer tiefen Sorge um
die Zukunft verstehen und auffangen.

Im Ubrigen gibt es zumindest in NRW
(Nordrhein-Westfalen) mittlerweile einen
bemerkenswerten Gesetzesrahmen im Hin-
blick auf Selbstbestimmung, Inklusion, Un-
terstiitzte Beschaftigung, Personliches Bud-
get usw. Aber das alleine reicht nicht: Leider
folgen diesen verniinftigen Gesetzen zu sel-
ten finanzielle Taten durch die Tréger! Auch
muss man immer wieder zahlreiche Hiir-
den auf der Suche nach einer sinnvollen Ar-
beitsstelle oder einer erwiinschten Wohn-
form fiir sein Kind tiberwinden, sodass dies
oft einem SpiefSrutenlauf gleichkommt!

In den Niederlanden ist ein landeswei-
tes Netzwerk von und fir Eltern (Netwerk
Rondom) entstanden, das Eltern (oder Ge-
schwistern) und ihren Kindern mit einer
geistigen Behinderung professionelle Bera-
tung und Unterstiitzung in allen Bereichen
der Zukunftsplanung bietet. Diese erhalten
nach einer ersten telefonischen Kontakt-
aufnahme einen einzigen Ansprechpart-
ner, der alle Schritte koordiniert, was den
Aufwand stark reduziert. Das Netzwerk hat
zwolf Bereiche festgelegt, die mit den El-
tern oder Verwandten tiberlegt werden und
in denen sie — angefangen von der medi-
zinischen Versorgung bis hin zur berufli-
chen Entwicklung — Unterstiitzung bieten.
Diese Uberlegungen dhneln dem Hilfeplan,
sie sind aber viel umfassender. So wird eine
Betreuungsvereinbarung (zorgtestament)
erstellt, die tiber den Tod der Eltern hinaus
die Sicherheit bietet, dass alle Aspekte des
Lebens des Kindes weiterhin im Sinne der
Eltern - und natiirlich des Betroffenen -,
auch deren Wertvorstellungen und Erwar-
tungen in Bezug auf die Lebensqualitit, be-
ricksichtigt und aufrechterhalten werden.
Die Vereinbarung legt die Rahmenbedin-
gungen fiir die kiinftige Lebensgestaltung
des Kindes fest.

Das Netzwerk will ein Fangnetz sein, ein
zuverldssiger Faktor, auf den man zuriick-
greifen kann, wenn sich einzelne Stellen der
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Versorgungs- oder Betreuungskette dndern
oder reiflen. Wenn zum Beispiel der Be-
treuer wechselt oder Probleme mit der Un-
terkunft, der Arbeitsstelle oder der Gesund-
heit entstehen. Das Netwerk Rondom ist
eine l6bliche Initiative, die auch hier Nach-
ahmung finden sollte, weil sie umfassender
erscheint als die Aufgabe der Kokobes, und
den Eltern und Betroffenen erspart, sich an
verschiedene Stellen wenden zu miissen.
Vor allem bietet es den Eltern mehr Sicher-
heit, dass die individuellen Wiinsche und
Bediirfnisse ihres Kindes kiinftig bertick-
sichtigt werden.

Den jungen Menschen vorbereiten -
Positive Gewohnheiten und Routinen
schaffen

Selbstverstiandlich konnen wir Entscheidun-
gen fiir die Zukunft nicht ohne den Betroffe-
nen treffen. Deshalb miissen sie in Bezug auf
die Vorbereitung ihrer Zukunft mit einbezo-
gen werden. Auch wenn man sie regelméfig
befragt, ist es nicht immer ganz einfach, die
Meinung eines Menschen mit Down-Syn-
drom zu erfahren. Manche tun sich sehr
schwer, ihre Gedanken und Gefiihle in Wor-
te zu kleiden, andere sprechen recht fliissig,
aber die Worte sind nicht wirklich durch-
dacht oder eine unreflektierte Wiederho-
lung von aufgeschnappten Gespréichen.

Von den Eltern wegzuziehen, fordert von
einem Menschen mit geistiger Behinderung
auch ein ganz gezieltes Training in vielen
Bereichen. Dieses sollte moglichst frith an-
fangen und beriicksichtigen, was er oder sie
von der Zukunft erwartet. Mehr noch als
fehlende praktische Fertigkeiten oder nicht
lesen oder schreiben zu kénnen, wird ein
unabhingiges Leben erschwert, wenn man
Informationen oder vergangene Erfahrun-
gen fiir neue Entscheidungen nicht richtig
nutzen kann. Nicht immer liegt ausreichen-
de Urteilsfahigkeit vor! Die Vorbereitung
auf die Loslosung muss sich deshalb auch
besonders damit befassen, den jungen
Menschen einfache Kriterien, vielleicht so-
gar in Form von Listen oder Bildmaterial,
an die Hand zu geben, damit ihnen manche
Entscheidung erleichtert wird. Dabei muss
es unser Ziel sein, so viel Unterstiitzung wie
notig zu bieten und so wenig Bevormun-
dung wie moglich auszuiiben.

Neben den klassischen Fertigkeiten, wie
etwa Mahlzeiten zubereiten, Wasche ver-
sorgen oder offentliche Verkehrsmittel be-
nutzen, gibt es viele andere Eigenschaf-
ten und Fertigkeiten, die Ubung und/oder
Kontrolle verlangen, zum Beispiel im Be-
reich der Kommunikation oder der sozialen
Fertigkeiten. Im Bereich der Freizeit gibt es
ebenfalls Vieles zu lernen und zu beachten.
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Unsere Kinder sind auch Kinder unserer
Zeit und viele von ihnen sind auch Compu-
terfans. Gerade dies ist aber ein Bereich, in
dem es nicht ohne laufende Kontrolle geht,
weil im Internet Gefahren auftauchen, die
unsere Kinder nicht beurteilen kénnen. So
konnen sie sehr schnell durch Vertrige ge-
bunden werden oder an sogenannten ,,Ge-
winnen® teilnehmen, die recht kostspielig
werden konnen, deshalb geht es auch hier
nicht ganz ohne Kontrolle.

Jugendliche mit Down-Syndrom haben
auch oft eigene Angewohnheiten, die etwas
der Korrektur bediirfen. Mangelnde Hygi-
ene oder Tischmanieren oder unangemes-
sene Kleidung kénnen solche Punkte sein.
Manche von ihnen haben einfach einen ei-
genen Geschmack und fiihlen sich so wohl.
Das muss man natiirlich respektieren, aber
trotzdem gibt es in unserer Gesellschaft
eine bestimmte Kleiderordnung, die man
kennen und einhalten muss.

Manche Menschen mit Down-Syndrom
haben ein nur schwach ausgebildetes Sit-
tigungsgefiihl, vielleicht auch einen nied-
rigen Grundumsatz oder andere Griinde
fiir ein tibermafliges Gewicht. Fiir ihre Ge-
sundheit ist dies sehr nachteilig und kann
nicht nur mit mehr Bewegung ausgeglichen
werden. Auf Essen zu verzichten, wenn sich
an jeder Straflenecke eine Bickerei oder
Pommesbude befindet, ist schon eine stin-
dige Herausforderung, deshalb gibt es in
manchen Fillen keine andere Essensbrem-
se als Kontrolle. Unser Kind hat ein Grund-
recht auf Selbstbestimmung und braucht
dennoch auch manchmal Kontrolle.

Ob es sich um neue Fertigkeiten oder
Verhaltensweisen, die korrigiert werden
miissen, handelt, wir sollten uns den Hang
zu festen Gewohnbheiten, Routinen und Ri-
tuale der Menschen mit Down-Syndrom
geschickt fiir neue Verhaltensweisen zunut-
ze machen. Auch Abldufe zu visualisieren
ist fast unentbehrlich, wenn man Menschen
mit Down-Syndrom etwas nahebringen
oder abgewohnen will. (Manche sogenann-
te Marotten oder Rituale geben Menschen
mit Down-Syndrom Halt. Sie kdnnen einen
regulierenden Einfluss auf ihre Gefiihle und
ihr Handeln haben. Wenn sie ihnen Sicher-
heit im téglichen Leben geben oder aus tie-
fer Verunsicherung entstehen, ist es wichtig
zu versuchen, die Ursachen fiir das Verhal-
ten festzustellen und nur dann einzugrei-
fen, wenn es wirklich storend ist.)

Es macht also Sinn, dhnlich wie in einem
Hilfeplan, genau zu analysieren, welche Ei-
genschaften oder Fertigkeiten der junge Er-
wachsene lernen muss bzw. was er sich ab-
gewoOhnen muss, um sein Leben moglichst
selbststandig zu gestalten.
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In Frankreich gibt es Sommer-Univer-
sitaiten, Workshops, in denen junge Er-
wachsene auf die Selbststdndigkeit vorbe-
reitet werden. In Italien organisiert man
sogar Kurse tiber drei Jahre, in denen sys-
tematisch alle wichtigen Bereiche und Pro-
blembereiche behandelt und getibt werden.
Auch das wire eine lohnende Aufgabe fiir
Selbsthilfegruppen und Vereine.

Eine langfristige Vorbereitung oder ein
gezieltes Training gibt sowohl uns als auch
dem jungen Erwachsenen die Moglich-
keit, Wiinsche zu identifizieren, Lern- und
Ubungsziele festzusetzen, diese Schrittwei-
se umzusetzen und durch Ubung neue Rou-
tinen zu schaffen. Dies gibt letztlich dem
jungen Erwachsenen und auch uns Halt, Si-
cherheit und Vertrauen in die Zukunft.

Einschrankungen und Begrenzungen
akzeptieren

Loslassen heif3t auch, Dinge und Situatio-
nen auszuhalten, die wir lieber anders se-
hen mochten. Wenn unser Jugendlicher an
der Kasse steht und ewig braucht, das Geld
aus dem Portemonnaie zusammenzuzih-
len, sind wir vielleicht geneigt, das schnell
zu Ubernehmen. Fiir die Selbststandigkeit
ist das nicht forderlich und fiir den Stolz
des Kindes auch nicht! Wenn unser Kind
einen ganz anderen Geschmack an den Tag
legt, miissen wir auch das akzeptieren und
nur dann beisteuern, wenn dies zum Wohl
des Kindes, zum Beispiel fur die Akzeptanz
oder seine Gesundheit, erforderlich ist

Schliefllich miissen wir auch unser Kind
und seine Moglichkeiten realistisch sehen:
Wir miissen akzeptieren, dass wir unserem
Kind nicht alles beibringen konnten, was
wir fiir wichtig halten, ob es nun darum
geht, seine Wische selbst zu pflegen oder
sich frei in der Stadt zu bewegen.

Hin- und wieder wird man mit soge-
nannten ,,Erfolgsstorys“ konfrontiert. Men-
schen mit Down-Syndrom, die fast ver-
gessen lassen, dass sie das Syndrom auch
tatsdchlich haben. Kennzeichnend fiir die-
se Menschen, die sowohl eine gute Arbeit
und/oder eine gute Moglichkeit, selbststin-
dig zu wohnen gefunden haben, als auch
iiber gute lebenspraktische oder geistige Fa-
higkeiten verfiigen, ist meistens, dass sie:

® cine gute Gesundheit haben.

® cinen relativ ausgeglichenen Charakter
haben und wenige ,,Ticks“ zeigen.

e mindestens einen Elternteil haben, der
sich intensiv um sie kiitmmern konnte.

@ spiter auch eine andere Bezugsperson
finden, die sich besonders fiir sie ein-
setzt.

@ cine gute Dosis Gliick hatten.



Diese Menschen machen es ihren Eltern
leichter loszulassen, sie stellen aber nicht
die durchschnittliche Situation der Men-
schen mit Down-Syndrom dar. Fiir viele
Kinder werden die Eltern trotz sorgfaltiger
Vorbereitung nicht erreichen, was sie oder
ihr Kind gewiinscht haben, weil unsere Ge-
sellschaft dies nicht bietet: ein verniinftiges
Konzept des betreuten Wohnens im Zen-
trum einer Stadt oder einen Job als Erzie-
hungshilfe im Kindergarten. Oder aber,
weil das Kind in einer beschiitzten Um-
gebung mehr Erfiillung oder eine bessere
Pflege finden wird. Loslassen heif3t auch,
dem Kind die Wahl zu lassen, sofern kei-
ne gravierenden, vernunftmiBigen Uber-
legungen dagegen sprechen. So berichtete
die Mutter von Gabriele mit einiger Bitter-
keit tiber die Werkstatt, in der ihre Tochter
seit einiger Zeit ,arbeitete”: Es sei ein Rie-
senbetrieb mit grofien, lauten Hallen, wenig
Schénes oder Asthetisches sei dort zu fin-
den. Fortbildungen und Freizeitaktivititen
seien fast gleich null, die Pausen miissten
die Mitarbeiter am Arbeitsplatz verbringen
und am Arbeitstisch zum Beispiel ihr Frith-
stiick einnehmen. ,,Aber*, so fiigte sie hin-
zu, ,sie ist dort gliicklich!*

Loslassen heifit deshalb endgiiltig Ab-
schied nehmen, von dem Kind, das wir
vielleicht einmal ertraumt haben, es heifit,
nicht linger mit dem Schicksal unseres
Kindes zu hadern, ohne dass dies als Resi-
gnation zu verstehen wire, denn es wiirde
Stillstand fiir unser Kind bedeuten.

Uns selbst vorbereiten -

neue Aufgaben suchen

Wie schmerzhaft und bedngstigend es auch
sein mag, sein Kind loszulassen, wir sollten
uns dennoch weniger mit der Frage befas-
sen, was wir verlieren, sondern was unser
Kind dabei gewinnen kann. Auflenstehende
und Betreuungspersonal berichten immer
wieder, wie junge Erwachsene aufblithen
kénnen, wenn sie das Elternhaus verlassen.
Havighurst wire jedenfalls der Meinung,
dass unser Kind eine wichtige Lebensaufga-
be erfiillt - und wir auch. Wir sollten darauf
vertrauen, dass das Loslassen unseres Kin-
des mit Down-Syndrom nicht nur fiir das
Kind befreiend wirken kann, sondern auch
fiir uns, wenn wir es schaffen, neue Ziele
und Lebensinhalte zu finden.

Loslassen heif3t, uns selbst auf die ,,Zeit
danach® vorzubereiten. Das Verlangen
nach Sicherheit ist in jedem Menschen tief
verwurzelt und je élter wir werden, des-
to schwerer scheinen wir es mit Verande-
rungen zu haben. Loslassen bedeutet aber
immer Veranderung, Gewohnheiten und
Routinen miissen aufgegeben werden, ent-

standene Liicken missen gefiillt und neue
Aufgaben gefunden werden. Dies ist umso
schwerer, wenn die Sorge und Pflege eines
Kindes so raum- und zeitfiillend war, wie
das bei einem Kind mit Behinderung meist
der Fall ist.

»Als gegliickt ist der Prozess des Loslassens
auf der Seite des Kindes dann zu bezeich-
nen, wenn es sein Leben mit Hilfe dessen
gestaltet, was ihm seine Eltern gegeben ha-
ben’, so Karl Geck und weiter: ,Gegliicktes
Loslassen bedeutet, uns mit dem zu versch-
nen, was wir unseren Kindern gegeben ha-
ben, im Guten wie im Bosen, im Mangel
wie in der Fulle.

Das trifft auch fiir unsere Kinder mit
Down-Syndrom zu, wenn wir — und sie
selbst — ihre Einschridnkungen akzeptiert
haben und sie auf die weiterhin erforderli-
che Unterstiitzung ihrer Umgebung zéhlen
konnen.
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Von der Schwierigkeit zu gratulieren
Brief zur Geburt eines behinderten Kindes e o wowe

ge, an Heilpiddagogik interessierte

Studierende und mich ist es die letz-
te Veranstaltung in dieser Woche. Das The-
ma des Seminars: ,,Zusammenarbeit mit El-
tern und Angehdrigen gestalten® Ich frage
die Studierenden, ob sie das Thema inter-
essiert. Viele bejahen. Alle verfiigen bereits
wihrend ihrer Ausbildung tiber Kontak-
te zu Eltern und Angehoérigen - im ambu-
lant begleitenden Dienst, bei der Friithfor-
derung, in der Werkstatt und natiirlich im
Wohnheim. Ich bitte die Studierenden, ihre
Erlebnisse mit Angehérigen zu beschrei-
ben. Etliche beteiligen sich engagiert. Ich
freue mich, dass die Mehrzahl die Koope-
ration mit Eltern, Geschwistern und gesetz-
lichen Betreuern als konstruktiv erlebt. Ei-
nige berichten allerdings auch von groflen
Problemen. Gut, dass dadurch unterschied-
liche Erfahrungen vorliegen. Das wird die
Kommunikation der Studierenden unterei-
nander anregen.

E in sonniger Freitagmittag. Fiir 25 jun-

Keine Unterstiitzung weit und breit

Zur Einstimmung in die Thematik gebe
ich jedem ein Bild, gemalt vor 600 Jahren
vom Kiinstler Konrad Witz. Das Gemalde
zeigt den heiligen Christophorus. Ein kraf-
tiger Mann in purpurnem Mantel. Unsicher
und vorsichtig watet er durch einen breiten
Fluss auf das gegeniiberliegende Ufer zu.
Auf seinen Schultern ein Kind. Obwohl das

Gewicht des Kindes gering erscheint, trigt
Christophorus schwer an ihm. Es sieht so
aus, als triige er die Last der ganzen Welt.
Christophorus muss sich auf seinen Stock
stiitzen, blickt sich Hilfe suchend um, doch
ist er allein. Keine Unterstiitzung weit und
breit.

Die Studierenden verstehen die Paralle-
litdt - ja, das kann die Situation von Eltern
eines behinderten Kindes sein: Manchmal
kommt die Hilfe nicht, die man bendtigt.
Manchmal wird das Kind als eine Last emp-
funden. Nicht jeden Sohn oder jede Tochter
kann man auf die leichte Schulter nehmen
- stattdessen hat man oft schwer daran zu
tragen. Manches Kind muss man nicht nur
halten, sondern auch aushalten.

Beim genauen Hinsehen entdecken wir
auf dem Gemilde ein wichtiges Detail:
Trotz der Last beim Tragen dieses besonde-
ren Kindes lachelt Christophorus! Er lichelt
wohl, weil sich in ihm etwas Wichtiges ent-
wickelt, was ohne die Begegnung, ohne das
Tragen und Ertragen dieses auflergewohn-
lichen Kindes - des Christuskindes — nicht
moglich gewesen wire.

Vom ersten Tag an

Zwei Studierende berichten spontan, dass
sie mit Eltern zusammenarbeiten, die, ob-
wohl sie wegen ihres schwer behinderten
Kindes kaum eine ruhige Minute haben,
eine gliickliche Familie sind und ihr Leben
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als reich und tief beschreiben. Das kennen
andere Studierende auch.

»Aber das ist doch sicher nicht schon ab
der Geburt so!*, hinterfragt eine der jun-
gen Frauen. Wir erarbeiten, dass es ein lan-
ger und oft beschwerlicher Weg sein kann,
bis Eltern sich offen als Mutter oder Vater
eines von Behinderung betroffenen Kindes
bekennen kénnen. Trauer, Wut, Hoffnung,
Enttauschung, Depression, Angst, Krisen -
alle diese Gefiihle erleben Eltern behinder-
ter Kinder intensiv und unterscheiden sich
dadurch von denen, die moglicherweise ihr
Wunschkind zur Welt gebracht hatten.

Mehr und mehr kénnen die Studieren-
den nachvollziehen, dass sich die Lebenssi-
tuation von Eltern mit einem behinderten
Kind von anderen Familien unterscheidet —
vom ersten Tag an und fiir das gesamte Le-
ben. Den aus der Literatur bekannten Be-
griff der ,,Sonderfamilie® wollen die jungen
Leute aber nicht verwenden. ,,Keine Beson-
derung mebhr, keine diskriminierenden Be-
zeichnungen.“

Herzlichen Gliickwunsch?

»Als meine Mutter unseren Bruder geboren
hatte, war dessen Behinderung fiir das Kli-
nikpersonal so besonders, dass sie mit ih-
rem Baby in ein Einzelzimmer abgeschoben
wurde. Zu Besuch sind nur wenige gekom-
men, sagt eine Studierende, deren Bruder
das Down-Syndrom trégt.



Am Ende des Seminars frage ich den Stu-
dierenden, dem wir durch sein spontanes
Statement diese Auseinandersetzung zu
verdanken haben, ob auch er die Szene im
Rollenspiel ausprobieren will. Er antwor-
tet: ,Ne, aber ich wiirde zu meinem bes-
ten Kumpel sagen: Endlich hast du ein-
mal etwas zustande gebracht, das Hand
und Fufd hat. Dazu gratuliere ich dir.“ Die-
se Antwort — auf den ersten Blick unpas-
send - 16st erleichterndes und befreiendes
Geléchter aus. So lasse ich sie ihm durchge-
hen.,,Und gratuliert hat ihr sicher auch nie-
mand®, vermute ich. ,Das wiirde ich aber
auch nicht machen®!, unterbricht spontan
von der hinteren Reihe ein junger Mann.

»Wieso denn nicht?“,,Na, man gratuliert
doch nicht zu einem behinderten Kind! Soll
man sagen: Ihre Tochter hat einen Wasser-
kopf! Herzlichen Gliickwunsch?“

Seine Meinung kommt heftig und fast
ein wenig aggressiv. Im Raum machen sich
Unruhe und Verunsicherung breit. Das
Thema ist unbequem. Einzelne Studierende
beginnen, ihre Ansicht zu vertreten.

»Ich gratuliere doch zur Geburt eines
Kindes, eines Menschen, eines einzigarti-
gen Menschen, und dass dieser neue Erden-
biirger ein Handikap hat, das ist doch zweit-
rangig.”

»Ich kime mir verarscht vor!®, entfihrt
es entriistet einem, der sich eine Gratulati-
on gar nicht vorstellen kann. Ein behinder-
tes Kind ist doch kein freudiges Ereignis!“

»Doch! Vielleicht im ersten Moment
nicht. Aber: Wenn sich die Eltern von ih-
rer Trauer und ihrem Schreck erholt haben,
werden sie auch dieses Kind lieben!*

sWir wollen doch alle, dass Menschen
mit Behinderungen und ihre Angehdrigen
unbehindert in unserer Gesellschaft leben
konnen. Wenn Arzte und Hebammen und
spater die Verwandtschaft nicht zum Kind
gratulieren, ist das bereits der erste Schritt
zur Aussonderung! Alle Eltern warten auf
eine Gratulation. Das ist einfach so. Wenn
die nicht kommt, sind die Eltern in der fiir
sie von grofSer Unsicherheit bestimmten Si-
tuation erst recht frustriert!“

Schnell entstehen in der Runde drei
Fraktionen: Die einen sind unbedingt da-
fur, der Familie zu gratulieren. Andere -
tiberwiegend méinnliche Studierende - sind
strikt dagegen. Die dritte Gruppe besteht
aus denen, die dieser Situation am liebsten
ausweichen wiirden und noch keine Mei-
nung dazu haben.

Besser Stottern als schweigen

»Ich will schon gratulieren, diese Haltung
habe ich, aber mir fehlen die richtigen Wor-
te", sagt ein Kommilitone.
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Lange habe ich mir iberlegt, ob ich Euch zur Geburt
Eures behinderten Kindes gratulizren soll und kann.

Jetzt weilfl ich esl

Matirlich gratuliere ich - und zwar ganz herzlich.
Ihr habt Euch auf ein Kind gefreut,
es zur Welt gebracht, und nun ist es da.

Es wird Euer Leben verdndern.

Ich weil} aber auch, dass Eure Freude dberdeckt ist

van Sorge und Angst.

So viele Fragen beunruhigen Buch:

Was wird das nun fir ein Leben werden -
fiir Euch beide und fir dieses kleine Wesen?
Warum wurde Euer Lebensplan so gedndert?
Wie wird sich dieses Kind entwickeln?

Welche Perspektiven werden sich ihm ercffnen?

Warum hat es sich ausgerechnet Euch ousgesuchi?

Ihr werdet das alles nie erfahren,

und das auszuhalten ist schwerl

Manchmal denke ich:

Ein besonderes Kind braucht bezondere Eltern.

Es ist schon 2ine wirkliche Herausforderung,

einem behinderten Kind die Welt zu erschliefien,

einem Kind, dos besondere Aufmerksambeit bengtigt

und dessen Zukunft ungewisser ist als diz anderer Kinder.

Fir Eure neue Lebensaufgabe wilnsche ich Euch Kraft und
Fuversicht, damit Thr stand haltet und nicht miide werdet.
Und ich wiinsche Euch liebevolle Weggefiahrten,

von denen Ihr Euch getrogen fihlt und die Euch Haolt geben,
damit Ihr Halt fir Euer Kind sein kiénnt. Bleibt behitet!

»Das macht doch nichts. Lieber ein
bisschen herumstottern, als zu schweigen.
Schweigen ist todlich!“

»Jedes Elternpaar sagt doch in der
Schwangerschaft: Hauptsache gesund! Wenn
das Kind jetzt krank oder behindert ist, kann
man nicht gratulieren! Das wére unzumut-
bar, geschmacklos®, entgegnet jemand.

»Hauptsache gesund ist doch Quatsch.
Es muss heiflen: Hauptsache geliebt!®, ruft
eine andere Studierende.

Selbstverstiandliches wird zum Problem

Erstaunlich: Eine Selbstverstandlichkeit hat
sich zum Problem entwickelt. Nur langsam
weicht die Betroffenheit. Im Laufe der wei-
teren Diskussion ndhern sich die Meinun-
gen langsam an und die Atmosphére beru-
higt sich. Es kristallisiert sich heraus: Allen
Eltern wird zur Geburt ihres Kindes gratu-
liert — auch wenn sich herausstellt, dass das
Kind mit einer Behinderung leben wird. Ei-
ner meint: ,,Die Eltern des von Behinde-
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rung betroffenen Kindes haben ja in dieser
Situation kein Problem. Wer das hat, das ist
die Umwelt. Die Nicht-Betroffenen werden
mit ihrer Betroffenheit konfrontiert.“ Fast
allen ist inzwischen klar: Das Gratulieren
ist wichtig, kostet Uberwindung und bedarf
einer besonderen Sensibilitat.

Ich lade die Studierenden ein, es auszu-
probieren! Zwei, drei Parchen sind beson-
ders mutig und lassen sich auf ein kleines
Rollenspiel ein. Am Anfang ist viel Unsi-
cherheit zu spiiren, andere bekommen es
spater leichter hin. Ein Studierender fi-
delt beim Besuch der ,,Mutter am Wochen-
bett“ die Gliickwunschworte geschickt in
die Verabschiedung hinein - auch gut. In
allen Szenen wird unabgesprochen deut-
lich: Jedes Elternpaar will iiber die Geburt
und tiber ihr Kind sprechen und erst recht,
wenn es gilt, sich vom Wunschkind zu ver-
abschieden und die Verantwortung fiir ein
unerwartetes Kind zu iibernehmen.

Mit einem Riickblick auf die heutige
Veranstaltung endet der erste Teil des Semi-
nars. Ich bin zufrieden, obwohl vieles an-
ders geplant war. Es war wichtig, dass sich
die Studierenden mit ihren unterschiedli-
chen Meinungen, manchmal heftig, aber
authentisch vorgetragen, konfrontierten.
Wenn junge Menschen, die sich in ihren
Beruf erst hineinfinden miissen, am Ende
eines Seminars neu denken, neu fiihlen,
eine veridnderte Einstellung empfinden und
etwas Wichtiges gelernt haben, so ist viel
gewonnen.

3. = weltweit ein Taq £
{ g fur
Menschen mit Down-sangrgm o

Auf der Suche nach Gliickwunschkarten
Doch ldsst mich das Thema mit der Gratu-
lation nicht zur Ruhe kommen. Ein Gratu-
lieren von Angesicht zu Angesicht in einer
noch nie erlebten Situation - das ist wirk-
lich eine Herausforderung und kann fiir
manche Menschen zu nahe sein und ei-
nem zu nahe gehen, heute im Rollenspiel
und erst recht im wirklichen Leben.

Ob eine schriftliche Form auch eine
Moglichkeit wire, den ersten Kontakt zu
betroffenen Eltern herzustellen? Mit die-
sem Gedanken schlendere ich in den
nichsten Tagen durch Schreibwarenge-
schifte und suche nach geeigneten Karten,
die zur Geburt gratulieren. Mein Blick fallt
auf strahlende, propere, vor Kraft strotzen-
de Stammbhalter, bei denen nichts wichtiger
ist als Gramm und Zentimeter. Heile-Welt-
Karten, an Miitter und Viter zu senden, die
ihr Gliick nicht fassen kénnen. Meine Be-
urteilung: alle unpassend fiir Eltern eines
behinderten Kindes.

Eindeutig gratulieren

Abends formuliere ich einen Text, der die
unerwartete Situation fiir die Eltern auf-
zeigt, der realistische Wiinsche formuliert
und durch den eindeutig gratuliert wird.
Ein befreundeter Fotograf sucht eine Nacht
lang nach einem passenden Babybild in sei-
nem Archiv und fotografiert noch ein paar
befreundete Nachbarskinder. Wir diskutie-
ren schwarzweif} oder farbig, feilen gemein-
sam am Text, verwerfen, wégen ab und ent-
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scheiden. Wir merken, dass jeder Satz und
jeder Gedanke richtig ist und trotzdem
manchmal Zweifel hinterlésst.

Endlich ist die Karte fertig. Die letzte
Frage bleibt: Soll es sich aus dem Text lang-
sam erschlieflen, dass hier zur Geburt eines
behinderten Kindes gratuliert wird, oder
muss das schon auf der Vorderseite klar
zum Ausdruck kommen? Wir entscheiden
uns fiir die unmissverstindliche Variante:
»Brief zur Geburt eines behinderten Kin-
des.“

Als ich die fertig gedruckte Fotokarte
spater in der Hand halte, entwickelt sich
in mir eine Vorstellung, wie ich den Be-
ginn des zweiten Teil des Seminars gestal-
ten konnte: Ich werde die Studierenden
bitten, Eltern schriftlich zur Geburt ihres
behinderten Kindes zu gratulieren. Auf die
Reaktionen und die Ergebnisse bin ich ge-
spannt.

Die Fotodoppelkarte

BRIEF ZUR GEBURT EINES
BEHINDERTEN KINDES
kann tiber den Autor bestellt werden:

KaiHoelcke@aol.com

Einzelpreis 1,60 Euro

ab 10 Exemplaren 1,45 Euro

Die Karte findet sich auch im Internet unter:
www.flickr.com/photos/klausschmueckle/

EINFACH
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Wenn Opa seine Oma Kkiisst
Puppenspielerfahrungen in der Logopadie

TEXT: HERBERT LANGE

Warum Puppen?

Seit Jahrtausenden zieht sich die Faszina-
tion des Spiels mit Puppen und Masken
durch Kulturen und Epochen der Mensch-
heitsgeschichte. Die Urspriinge des Spiels
gehen zuriick auf religios-kultische Zere-
monien, in denen Masken und Puppen
als Verkorperung von Gottern, Menschen,
Kriegern, Tieren und den Seelen der Ver-
storbenen eingesetzt wurden. So glaubte
man frither in Indien, dass Puppen als klei-
ne Gottheiten auf die Erde geschickt wor-
den wiren, um die Menschen zu amiisieren
und zu bilden. Im europdischen Mittelalter
fithrten Ménche Puppenstiicke in Kirchen
auf, um der nicht lesenden Bauernschaft
die Heiligengeschichten der Bibel nahezu-
bringen. Auf Stralenbithnen, auf dem Jahr-
markt, stellten Hanswurst und seine Kum-
pane die Standes- und Sittenregeln der Zeit
komplett auf den Kopf. Zur groflen Freu-
de der Zuschauer sagten und taten die Pup-
pencharaktere immer wieder neu und derb
genau das, was der Bevolkerung gesell-
schaftlich sonst strengstens verboten war.
Die Obrigkeit duldete das wilde Spiel gegen
die Autoritaten, wusste sie doch um dessen
Ventilfunktion. Nach dem 2. Weltkrieg zo-
gen iiber das Medium Fernsehen die Augs-
burger Puppenkiste, das Sandménnchen
Ost und West, Vater und Sohn, Spejbl und
Hurvinek, in Wohn- und Kinderzimmer
ein. Mit dem Aufbrechen veralteter Struk-
turen und der Entwicklung einer freien Pa-
dagogik spielten sich ab Ende der 60er Jahre
knallbunte Monster und tierisch-verriickte
Showtalente aus Sesamstrafle und Muppet
Show in die Herzen von Grof$ und Klein.
Wie in fritheren Generationen begeistert
das Kasperletheater auch heute noch in den
Kinderzimmern. Die Kinder griinden ers-
te eigene Familien aus Stofttieren. Sie sam-
meln Barbies und StarWars-Figuren. Die
Erwachsenen haben Spaf§ an René Mariks
Handpuppencharakteren wie dem ungliick-
lich in eine Zickenbarbie verliebten blin-
den, sprachbehinderten Maulwurf.

Auch in der Logopiddie kommen Puppen
variantenreich, erfrischend, humorvoll, ex-
perimentell, intensiv zum Einsatz, geben
sie doch der Therapeutin/dem Therapeu-
ten buchstiblich eine Vielzahl von Mog-

lichkeiten an die Hand, um das Gegeniiber
im Dialog zu erreichen. Ein Beispiel: Die
Aachener Logopadin Marianne Henke be-
schreibt 2001 (FORUM LOGOPADIE, Heft
4(15)) ,Rudi und das kleine Stottern®, Auf
der Puppenbiihne setzt sich das Kind mu-
tig gegen ,,das kleine Stottern® zur Wehr,
hat so ein personifiziertes Bild vor Augen,
mit dem es konkret umgehen kann. Pup-
pen verdienen es unbedingt, dass man sich
ndher mit ihnen beschaftigt. Sie bergen ei-
nen tiefen inneren, kulturell verwurzelten,
archetypischen Reichtum. Diesen Reich-
tum gilt es gemeinsam mit den Kindern
uber ein spielerisch-offenes Ausprobieren
zu erschlieflen, speziell fir die Sprach- und
Sprechférderung, aber genauso wie fiir die
nonverbale Kommunikation.

Vom Unbeseelten zum Beseelten -

Von der Wichtigkeit des Spiels

Zuerst einmal ist jede Puppe ein unbeseel-
tes Objekt, das durch die atmende Hand
des Spielers zum Leben erweckt wird. Ne-
ben den klassischen Finger-, Hand-, Stock-
und  Klappmaulpuppen, Marionetten,
Schattenfiguren, Grof3- und Bauchredner-
puppen zdhlen als Puppen ebenso alle ver-
fiigbaren Materialien und Objekte, die sich
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durch menschliche Hand und Vorstellungs-
kraft verwandeln und beleben lassen. Die
menschliche Hand bringt eine Puppe in Be-
wegung, in ein Handeln aus dem Nichts. Die
Puppe ist plotzlich da, ganz selbstverstind-
lich, so als ob sie schon immer da gewesen
wire. Und beginnt tiber ihren Spieler horbar
zu atmen, zu lautieren, zu sprechen, zu sin-
gen. Die Stimme des Spielers gibt der Puppe
ihre Seele. Zusammen mit der Hand, die sie
in Bewegung versetzt, konstruiert die Stim-
me ein Kaleidoskop an Starken, Schwichen,
Eigenschaften, Besonderheiten, Komisch-
Skurrilem. Uber die Reaktion und die Ideen
des Kindes definieren Hand und Stimme die
Beziehung zum Kind und erfinden in die-
sem Prozess Vergangenheit, Gegenwart und
Zukunft einer Figur. Nichts ist unméglich!
Geplantes mischt sich mit Spontanem. Al-
les kann sich spielerisch jederzeit wandeln.
Aus Rationalem wird Irrationales, aus Irra-
tionalem Rationales. Der Wechsel zwischen
Traum- und Lebensebene vollzieht sich flie-
Bend, ohne dass es einer Erklarung bedarf.
So entsteht ein individueller Dialog zum
kindlichen Spielpartner, indem die Pup-
pe in einer schier unendlichen Variation an
Rollen als Freund, Partner, Mitbewerber,
als Lehrer, Clown, aber auch als archetypi-
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sche Gegenkraft (Zauberer, Drache, Mons-
ter, Hexe usw.) auf- und wieder abtaucht. So
fordert die Puppe das Kind auflerhalb ge-
setzter Konventionen zur emotionalen Re-
aktion heraus. Uber das Einlassen und Mit-
spielen mit der Puppe erfinden Kind und
Therapeut in aktiver psychisch-physischer
Auseinandersetzung eine neue gemeinsa-
me Welt. Diese Welt wird aufgebaut, ge-
halten, verdndert, irgendwann wieder auf-
gelost oder zerstort, sodass wieder Neues
entstehen kann. Dabei ermutigt die Puppe
das Kind dabei, sich selber in Rollen aus-
zuprobieren und viele eigene Moglichkei-
ten zu entdecken, emotional, sprachlich,
sozial, pragmatisch. Der grofle Kreativreiz
fir das Kind liegt darin, dass es jederzeit
weif3, die Puppe, die so viel Quatsch macht,
zaubert, fliegt, hilft, alles richtig zu ma-
chen versucht usw, ist kiinstlich geschaf-
fen und kontrolliert. Das Kind erlebt mit
eigenen Augen, wie der Spieler (oder auch
wie es selber) mit der Hand in eine Puppe
schliipft und aus leblosem Material plotz-
lich fir eine bestimmte Spielzeit eine be-
wegte Figur entsteht. Oder wie Therapeut/
-in und Kind gemeinsam Puppen bau-
en und danach zum Leben erwecken. Die
emotionalen Inhalte, also alles, was die
Puppe sagt, fragt und ausdriickt, das was sie
im Innersten bewegt, sind schon immer da.
Sie sind authentisch und ernst zu nehmen.
Sie treten neu ins Licht des Bewusstseins.
Und sind moéglicherweise besonders inter-
essant, wenn sie dem Wesen der Therapeu-
tin/des Therapeuten in Komik, Dramatik
entgegenstehen und es zu einem lustig-in-
tensiven Handeln zwischen Kind, mensch-
lichem Partner und Puppe(n) kommt. Die
Spieler schopfen aus ihrer Umwelt, aus ihrer
direkten Kultur- und Lebenserfahrung, aus
der Welt des Kindes, die sie um Imaginares

erweitern. Sie bilden ab, variieren, stellen
in Frage, provozieren. Im Beziehungsgefii-
ge, im Dreieck erhdlt die Puppe eine drit-
te, sehr aktive Position, die von zwei Seiten
— durch das Kind wie durch den Therapeu-
ten — beeinflusst wird. Das Eintauchen in
die urspriinglich menschliche Spiellust regt
das Lernen an.

Als Logopiade und begeisterter Puppenspie-
ler sammle ich immer wieder sehr span-
nende, bunte, inspirierende Erfahrungen,
wenn ich Puppen in die Stunden ,einlade®
In erster Linie nutze ich Handpuppen, die
schnell einsetzbar sind und unmittelbar in-
tensiv-korperlich gefithrt werden kénnen.
Einige Beispiele aus der Praxis:

e die grofle Pliischbiene mit Q-Tip-Tup-
fer und Wassersprayer, die einem Jugendli-
chen mit Zerebralprase beim Bienchenlied
den Mundschluss stimuliert

@ der griine Drache, der alle Konsonan-
tencluster auffrisst, wenn die Kinder nicht
aufpassen, und der, so wollen es die Kin-
der, sie bis zum Kindergartengruppenraum
fliegend verfolgt, ohne zu ,einer gegrillten
Prinzessin® zu kommen

e die Stotterschnecke Samantha, die un-
bedingt Rennfahrerin werden will, und
das ebenfalls stotternde Krokodil mit dem
Schnupfen.

Joris, ein neunjéhriger Junge mit Down-
Syndrom, besucht die 2. Klasse einer nie-
dersachsischen Forderschule mit Schwer-
punkt geistige Entwicklung. Seit Juli 2010
gehort er zu meinen Klienten mit einer Be-
handlungsfrequenz von einer bis zwei For-
derstunden pro Woche. Er ist ein wacher,
lerneifriger Junge mit Stirken im Kontext-
verstindnis, sozialpragmatischen Han-
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deln und einem ausgepragten eigenen Wil-
len und Ordnungssinn. Joris interessiert
sich fiir Fotos, Kategorisierungskartenspie-
le und Memory, Bilderbiicher, Videos und
Computerspiele, die er immer gezielt aus-
sucht. Inhalte wiederholt und iibt er in ei-
genen Variationen. Als Ritual hat er fiir sich

etabliert, dass er eine Decke bekommt und
auf seinem Sitzsackthron zusammen mit
dem Therapeuten ein Buch liest oder Bild-
karten zuordnet. Joris verfiigt iiber ein so-
lides Grundvokabular an Gebirden, die er
unter Anleitung zu 1-2-Begriff-Auflerun-
gen zusammensetzt. Er imitiert Gerdusche,
benennt gebirdend und lautierend. Erken-
nen und Umsetzen artikulatorischer Pro-
duktionsprinzipien fallen Joris weiterhin
sehr schwer. Nasalisierung, Plosivierungen
und Endlautelisionen sind symptomatisch
(z.B. ,dein“ fur ,weint“). Auf Einzellaut-
und Kurzwortebene (,ja“, ,nein‘, ,Papa“
etc.) gelingen Joris zwar einige deutlichere
Annéherungen, aber er bringt Laute noch
nicht bewusst zu Silben zusammen. So arti-
kuliert er ,,Oma® kann aber nicht zu ,,Opa“
differenzieren.

Im Herbst-Winter 2012/2013 habe ich in
der Behandlung von Joris iiber den Verlauf
von zwolf Stunden intensiv mit den Hand-
puppen ,frecher Affe“ und der Bauernhof-
gruppe des Kinderbuches ,Mein Haus ist
zu eng und zu klein“ von Julia Donaldson
und Axel Scheffler gearbeitet. Der lautie-
rende Handpuppenaffe benahm sich von
Anfang an daneben, warf Bildkarten durch-
einander und die Decke weg, versuchte aber
auch immer wieder, bei den Zuordnungs-
spielen mitzumachen und richtige Losun-
gen zu finden. Joris ging von Anfang an auf
den Affen ein, fragte gebardend nach ihm,
holte thn zum Spielen aus seiner Wohn-



kiste, spielte ihn selber, ging sehr liebevoll
mit ihm um und ermahnte ihn sprechend
und gebédrdend. Fiir Joris war es wichtig,
dass der Affe, wenn er wieder einmal zu viel
Quatsch gemacht hatte, fiir ein paar Minu-
ten auf einen Stuhl kam und aus der Ent-
fernung zuschauen musste. Joris akzeptierte
den Affen gleichermaflen als Spielpartner,
der mit ihm um die Wette Wattekiigelchen
aus einem Rohr schoss. Hier iibernahm ich
als Therapeut das Pusten fiir den Affen.
Uber das Rollenvorbild des Affen gelang es
Joris, sich besser und ldnger an Abmachun-
gen im Stundenverlauf (,,Erst machen wir
das, spdter das ...“) zu halten. Es half ihm,
Lehrer zu sein fiir seinen tierischen Partner.

Im liebevoll und lustig gestalteten Kin-
derbuch von Donaldson und Scheffler geht
es um Oma Agathe, die meint, ihr Haus sei
zu eng und zu klein, obwohl sie definitiv
ausreichend Platz hat. Der vorbeikommen-
de Opa rit ihr, erst ein Huhn, spéter eine
Ziege, ein Schwein und eine Kuh ins Haus
zu holen, um so das Problem zu l6sen. Na-
tiirlich verschlimmert sich die Situation im-
mer weiter, weil die Tiere aufeinander los-
gehen, den Vorratsschrank pliindern und
tberhaupt ein heilloses Chaos anrichten
im Haus. Der Opa rit der vollends verzwei-
felten Oma Agathe, die Tiere sofort wieder
vor die Tiir setzen, was sie auch tut. Und
erst nachdem sie aufgeraumt und sauber-
gemacht hat, stellt sie begeistert fest, dass
sie ja wirklich ein schénes, grofes Haus be-
sitzt. Die Tiere drauflen bleiben sichtlich
verwirrt zuriick. Die Bilderbuchhandlung
habe ich Joris auf seinem Sitzsackthron
iiber die Stunden verteilt in Abschnitten

vorgelesen bzw. erzahlt und danach/paral-
lel mit den entsprechenden Handpuppen
vorgespielt. Auch hier bestand Joris darauf,
dass ich die Figuren aus ihrer Kiste im The-
rapieschrank hole und ihm besondere De-
tails wie das Eierlegen des Huhns im Haus
immer wieder vorspiele. Joris stieg voll in
die Handlung ein und initiierte eigenes
Nachspielen bestimmter Szenen. Zusitz-
lich entwarf er eine Liebesbeziehung mit
intensiven Dauerkiissen zwischen dem Opa
und der Oma. In den Folgestunden erfand
er ein Suchspiel iiber drei Etagen im gro-
Ben Puppenhaus, in das Oma, Opa und das
Huhn integriert werden sollten, spéter ein
Einkaufsszenario. Zum einen zeigte er sich
dabei sehr skriptaktiv, iibernahm zum an-
deren nach Eingewdhnungsphase und Mo-
dellieren durch den Therapeuten auch eini-
ge vorgeschlagene Spielelemente. Am Ende
der Spieleinheit legte sich Joris zusammen
mit den Handpuppen auf dem Sitzsack
schlafen bzw. sorgte dafiir, dass sie zuriick-
gepackt wurden in ihre Kiste im Schrank.

Uber den Verlauf von zwdlf Stunden bot ich
Joris neben den Tiergerduschen Kurzfra-
gen zur Geschichte an (z.B. ,Was machen
die Tiere jetzt?“), die er gebirdend beant-
worten konnte, und trainierte das Produ-
zieren einfacher Satzmuster, z.B. ,Gib +
FARBE® beim Aussuchen der Wattekugeln
beim Pustespiel mit dem Affen. Episoden-
hafte Geschichten wie die von Donaldson
und Scheffler, auch Autoren des ,Griiffelos®,
eignen sich hervorragend fir die sprach-
fordernde Arbeit in Kombination mit dem
Puppenspiel. Visuelle Starke, rhythmisches

Herbert Lange, Speech-Language Pathologist, MS,
ist angestellter Logopdde in Syke und betreut von ei-
ner Praxis aus Schiiler/-innen einer Forderschule mit
Schwerpunkt Geistige Entwicklung und eines Inte-
grationskindergartens. Neben seiner Tatigkeit in der
praxiseigenen Ambulanz ist er Fachdozent fiir Logo-
padie bei geistiger Behinderung und bietet verschie-
dene Fortbildungen an. Nach Studien in Berlin und
Masterabschluss in Communicative Disorders an der
San Francisco State University arbeitete Herr Lange in
verschiedenen Berliner Therapieeinrichtungen und
einige Jahre fiir amerikanische Schuldistrikte, speziell
im Bereich der Friihforderung. Zu seinen besonderen
Interessensgebieten gehéren das Puppenspiel und
die Gebardenunterstiitzte Kommunikation (GukK).

Kontakt: langelogo@yahoo.de
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Empfinden und soziale Kompetenz als be-
sondere Stirken beim Down-Syndrom
werden genutzt, um Satzmuster a) anzu-
bahnen und darzustellen (gestisch, tiber Fi-
guren), b) zu artikulieren und c) als Dialo-
ge im rhythmischen Wechsel zu etablieren.
Geschichten wie die von Oma Agathe las-
sen sich wegen ihrer klaren, wiederholen-
den Sequenzierung und einfachen Basis-
strukturierung mit starken Emotionen und
Humor optimal ins Handpuppenspiel tiber-
tragen. Bei Bauerin Agathe geht es um Ge-
gensitze, darum, wer wohin gehort und
was er/sie dort am besten zu tun hat, dar-
um, warum man sich wann wie fiihlt, um
das Holen und Wegschicken, um Hinder-
nisse/Herausforderungen auf dem Weg zur
besten personlichen Losung. Die vielen ver-
schiedenen Figuren erlauben in ihrer Typi-
sierung imitier- und erweiterbare Charak-
terisierungen und bieten viele verschiedene
Perspektiven auf ein- und dieselbe Kern-
handlung an. Somit fordern sie Sprach-
bildung, Gebrauch und linguistisches Ge-
déchtnis. Tiere wie die im zu kleinen Haus
oder der freche Affe ,,machen viel Quatsch*.
Ein Junge wie Joris tut es beim Nachspielen
auch. Gleichzeitig wahrt er Form und Bo-
gen des Ablaufs, d.h. nutzt als Orientierung,
was er als sinnvoll erkennt, ohne dass es ex-
pliziert gelehrt werden muss.

Wenn ich Joris nach seiner Therapiepause
ab Mai 2013 wieder aktiv behandle, mochte
ich den Bereich des Puppenspiels weiter mit
ihm erforschen. Ich bin gespannt darauf, ob
und wie er sich an ,,Oma Agathe“ erinnern
wird. Vielleicht ist in Zusammenarbeit mit
einem Gastkind die linguistische Umset-
zung weiterer Bilderbiicher moglich. Pro-
fitieren andere Kinder mit Down-Syndrom
auch von Puppen in der Logopddie, und
wenn ja, wie zum Beispiel? Welche Konzep-
te waren denkbar und praxisrelevant?
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Nahe und Distanz, beide sind wichtig

Beziehungskreise — ein Konzept
(nicht nur) fir Menschen mit Down-Syndrom

TEXT: MICHAELA HILGNER, ANNA BENCKERT

Im Kontakt mit Menschen mit Down-Syn-
drom und ihrem Umfeld ist der Umgang
mit Nahe und Distanz immer wieder ein
Thema. Der herzliche Umgang von Kin-
dern, Jugendlichen und auch Erwachse-
nen mit Down-Syndrom wird vielfach er-
freut angenommen und bestérkt - aber ist
das im Sinne dieser Menschen? Umarmen
und Kiissen ist nicht in jeder Situation und
bei jeder Person angebracht — wie lernt eine
Person mit Down-Syndrom, das zu unter-
scheiden? Es geht nicht darum, Menschen
in ihrer Herzlichkeit einzuschrinken, wenn
wir fragen, ab welchem Alter und wie je-
mand verstehen kann, dass man sich nicht
bei jedem Erwachsenen auf den Schof3 set-
zen sollte.

Das gute Gelingen des Zusammenlebens
héangt auch von einem angemessenen Um-
gang miteinander ab, bei dem beide Seiten
so gut wie moglich den angemessenen ge-
sellschaftlichen Rahmen beriicksichtigen.
Dies, und die Moglichkeit, ,,Nein“ zu sagen,
spielt auch in der Pravention sexueller Ge-
walt eine entscheidende Rolle.

Natiirlich ist es im Kindergarten und
zu Beginn der Grundschule noch niedlich,
wenn Kinder mit Down-Syndrom Kiiss-
chen verteilen und sich so die Herzen aller
Mitmenschen erobern. Doch was geschieht,
wenn Mitschiiler dies ab einem bestimmten
Alter nicht mehr als niedlich, sondern als
aufdringlich empfinden?

Die Diskussion dariiber, ob wir diese
Herzlichkeiten nicht einfach zulassen soll-
ten, werden ganz unterschiedlich gefiihrt.
Bereichern uns diese ehrlichen Emotionen
nicht auch ein wenig, sind wir selbst nicht
oft zu kithl und distanziert? In anderen Kul-
turkreisen wire dieser Korperkontakt doch
auch véllig in Ordnung und von allen ak-
zeptiert? Wer legt fest, welcher Umgang an-
gemessen ist?

Hier ist es hilfreich, ein Konzept anzu-
schauen, das eine Ordnung der Beziehun-
gen untereinander aufzeigt und eine Ori-
entierungshilfe bietet, um sich selbst zu
positionieren.

Konzept der Beziehungskreise

Das Konzept der Beziehungskreise (The
Circles-Konzept, entwickelt von Leslie
Walker-Hirsch und Marklyn P. Champa-
gne) verdeutlicht, in welcher Beziehung
Menschen zueinander stehen, und ldsst
sich wunderbar einsetzen, um zu erkla-
ren, bei welchem Personenkreis welche Zu-
neigungsbekundungen und/oder Begrii-
Bungsformen (nicht) angebracht sind und
(nicht) zum alltiglichen Umgang mitein-
ander gehoren.

Ich — mein privater Kreis

In diesem Kreis befinde ich mich selbst.

® Ich bin wichtig.

® Ich entscheide, wer mich anfassen darf.

@ Niemand darf mich anfassen, wenn ich
es nicht mochte, das gilt auch fiir Men-
schen, die ich sehr gut kenne.

® Manchmal werden Menschen aus den
anderen Kreisen versuchen, mir zu nahe
zu kommen, ich sage: ,,STOPP!“

@ Ich entscheide, wen ich selbst anfassen
mochte, und achte darauf, dass er/sie es
auch mochte.

Umarmungskreis

Dies ist ein ganz kleiner Kreis mit Platz fiir

nur wenige ausgewihlte Personen: In der

Regel ist das mein engster Familienkreis

und ab dem Jugendalter eventuell ein fes-

ter Partner. Es sind Menschen, die ich lie-

be und die meine Liebe erwidern. Hier sind

spontane Umarmungen, Kiisse, Kuscheln

(sofern es nicht z.B. an bestimmten Orten

»unangebracht® ist) vollig in Ordnung.

® Esist eine gemeinsame Entscheidung,
zu kiissen und sich niher zu kommen.
Wenn ich diese Nahe nicht mochte, sage
ich: ,STOPP!”

® Manchmal fiihle ich mich nicht danach,
angefasst zu werden. Das heifit nicht,
dass ich den anderen nicht trotzdem
mag.

® Mein Partner kann auch zu mir
»STOPP!“ sagen.
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Freundeskreis
Dieser Kreis kann schon mehr Personen
aufnehmen, meist den erweiterten Famili-
enkreis und engen Freundeskreis. Aber hier
es gibt bereits einige Einschrankungen. Ich
kann meist noch spontan und auch linger
umarmen, aber Kiissen ist hier schon ,,Ge-
schmackssache. Wir kénnen miteinander
dariiber sprechen, wie viel Korperkontakt
wir mochten und was Freundschft fiir uns
bedeutet.
® Manchmal mochte mir ein Freund ni-
her sein, als ich das mochte. Ich erkldre
ihm das und sage: ,,STOPP!“
® Ich gebe dir eine lingere Umarmung
nur zu bestimmten Anlidssen. Du bist
nicht in meinem Umarmungskreis.

Bekannte und Kollegen

Hier befinden sich die Menschen, deren

Namen ich kenne, die aber nicht meine en-

gen Freunde sind. Ein Handeschiitteln ist

ausreichend, wenn wir uns begriifien.

® Manchmal wird mich jemand, des-
sen Namen ich kenne, um eine kurze/
freundschaftliche Umarmung bitten. Ich
kann auch hier ,, NEIN!“ sagen.

® Niemand fasst mich an, wenn ich es
nicht mochte.

@ Ich winke Bekannten, die zu weit weg
sind, um ihnen die Hand zu geben.

Kreis der fremden Personen

Dies ist ein sehr grofler Kreis. Fremde kom-

men und gehen. Die meisten Menschen, de-

nen ich begegne, sind Fremde und bleiben

es auch. Es gibt kaum einen Grund, sich zu

berithren oder sich anzusprechen.

@ Manche Menschen bleiben fiir immer
Fremde.

@ Ich kann Unbekannte ansprechen, wenn
ich Hilfe brauche.

® Ich rede nicht mit anderen Fremden.
Ich lasse mich von ihnen nicht anfassen.
Ich gehe nicht mit jhnen mit.

Wichtig: Beginnen Sie friihzeitig

Dieses Konzept kann man wunderbar im
Kindergarten, in der Grundschule und auch
zu Hause einsetzen — auch fiir Kinder ohne



Fremde

Freunde

®
Familieﬁ

Down-Syndrom. Die Kreise kénnen mit
Fotos von konkreten Personen verdeutlicht
werden. Situationen von Menschen beim
Kiissen, Umarmen, Trosten, Kuscheln etc.
findet man in Zeitschriften und im Inter-
net. Gestalten Sie mit Tiichern, Seilen und
den Fotos diese Kreise. So wird anschau-
lich, was Sie meinen. In konkreten Situatio-
nen konnen Sie an die Kreise erinnern.

Die Wahrnehmung der anderen Per-
son mit ihren Wiinschen und Bediirfnis-
sen muss gelernt werden. Viele Kinder
entwickeln eine gute Spiirnase fiir die Re-
aktionen der Erwachsenen und passen sich
so den gesellschaftlichen Vorgaben an. Dies
kann verschieden diskutiert werden und
wird auch kritisch gesehen. Fiir Menschen,
die sich an gesellschaftliche Normen hal-
ten konnen, wenn sie es wollen, bedeutet
es aber auf jeden Fall einen grofien Vorteil
im Zusammenleben. Die Wahl hat man nur,
wenn man beides kann und versteht. Fiir
Menschen mit Down-Syndrom scheint es
eine Schwierigkeit zu sein, die Reaktionen
der anderen angemessen ins eigene Han-
deln einzubeziehen. Wenn sie es nicht ler-
nen, haben sie auch nicht die Wahl.

Kann ich mich selbst positionieren?
Gedanken zur Professionalitat im beruf-
lichen Kontext

Im Gesprach mit Lehrern und vor allem
jungen Integrationsassistenten wird immer
wieder klar, dass dieses Konzept aber nicht
nur fiir den Menschen mit Down-Syndrom
wichtig ist. Auch ICH muss mir - sollte ich
mit einem Menschen mit Down-Syndrom

(kein Korperkontakt)

&

Bekannte
und Kollegen

&\
@Ich

arbeiten und nicht zum engsten Familien-
kreis gehoren — Gedanken dariiber machen,
zu welchem der Kreise ich gehdren mochte
und gehoéren kann! Und wie ich demzufolge
mit diesem Menschen umgehe, welche Be-
rithrungen ich zulasse und an welcher Stelle
ich klar meine Position beziehen muss.

Oft ist diese Einordnung fiir Schulassis-
tentinnen und Schulassistenten schwierig,
denn sie sind auf der einen Seite ,,Fachper-
sonal“ (in manchen Fillen sind die Eltern
des Kindes auch gleichzeitig Arbeitgeber)
und auf der anderen Seite taglich in ganz
engem Kontakt zum Kind. Pflegerische
Mafinahmen, wie Hilfe beim Toilettengang,
der enge (auch zeitliche) Bezug zum Kind,
der Kontakt zur Familie begiinstigen, dass
berechtigt eine enge Bindung und Bezie-
hung entsteht.

Doch gehort diese Person dann auch in
den Familienkreis? Gehort sie in den engen
Freundeskreis des Kindes? Diese Fragen
kénnen sicherlich nicht pauschal beant-
wortet werden, sollten aber in der eigenen
»Platzfindung® und in der Zusammenar-
beit mit den Eltern so gut wie moglich be-
antwortet werden. Eine bewusste und ,,ge-
nehmigte® Position (nur manchmal ergibt
sich dies, ohne dass man dariiber geredet
hat) kann im Alltag Unsicherheiten neh-
men und die eigene Arbeit klarer definie-
ren. Ob sich eine Integrationsassistenz eher
in Richtung Familienkreis oder in Richtung
erweiterter Freundes-/Bekanntenkreis be-
wegt, ist zum einen alters- und typabhén-
gig, aber auch davon, was das Kind und die
Familie des Kindes wiinscht und zulésst.

FORDERUNG

Beispiel 1: ein junger Bufdi (junger Mann
im Bundesfreiwilligendienst) erzahlte da-
von, wie sich auf dem Pausenhof eini-
ge Jungen an ihn hédngten - immer wieder
und auch nach mehreren (zaghaften?) Ver-
suchen, die Bande abzuschiitteln. Im Ge-
sprach wurde klar, dass er es selbst gar nicht
als unangenehm empfand, diesen engen
Kontakt zu haben, und dennoch stérte ihn
etwas daran: das Bewusstsein darum, dass
die Jungen nicht genauso auch an den Leh-
rern hingen oder die Unsicherheit, ob die-
ser enge Korperkontakt akzeptiert ist?

Beispiel 2: Ein Midchen mit Down-Syn-
drom am Ende der Grundschulzeit braucht
mit der Schulassistentin (nicht mit der Leh-
rerin) nach Konflikten ganz intensives Ku-
scheln, um die Gewissheit zu erlangen:
Alles ist wieder in Ordnung. Die Schulassis-
tentin ist sich unsicher, ob sie mit diese Ku-
scheln nicht zu viel Kérperkontakt zulésst.

Beispiel 3: Der 15-jihrige Junge driickt
sich an den Busen der élteren Dame, die er
gerade im Zugabteil kennengelernt hat, und
flistert ihr zu: ,,Ich liebe dich.“ Auf die Auf-
forderung der Mutter, der Junge solle die
Frau loslassen, erwidert diese: ,,Ach lassen
Sie ihn ruhig.“ Der Mutter ist die Situation
sehr unangenehm.

Die eigene Position begriinden kénnen
Es ist sehr wohl in Ordnung, wenn der jun-
ge Bufti mit den Jungen auf dem Schul-
hof rauft. Aber er kann mit einem ruhi-
gen Gewissen anders als die Lehrerinnen
und Lehrer der Schule handeln, wenn die-
se freundschaftliche Rolle fiir ihn innerlich
in Ordnung und begriindet ist. Gegebenen-
falls muss er damit zurechtkommen, dass
die Schiiler anders auf ihn héren, wenn er
ermahnt oder Auftrage vergibt. Aber Auf-
trage kann man auch unter ,,Freunden® ver-
teilen — nur eben in der Regel anders.

Ob sich die Schulassistentin nach wie vor
auf das intensive Kuscheln einlassen kann
und mochte, ist ihre Entscheidung, Wich-
tig ist, dass sie sich dessen bewusst ist, wel-
che Rolle sie wahrscheinlich fiir die Schiile-
rin spielt. Hilfreich kann ein Gesprach mit
den Eltern sein. Und die Unterstiitzung des
Midchens dahin gehend, dass sie lernt zu
verstehen, ,es ist alles wieder in Ordnung®,
auch wenn ich nicht bereit bin oder es die
Situation nicht zuldsst, mit dir zu kuscheln.

Die Perspektive der Eltern

Aus Sicht der Eltern ist es manchmal bewe-
gend mit anzusehen, wie das eigene Kind
herumgeht und zum Beispiel alle Anwesen-
den mit einem Kuss verabschiedet. Bei der
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Oma sieht man dies mit einem guten Ge-
. *

genen Tochter erkennt man (oder glaubt -
man zu erkennen), wer sich geschmeichelt ! —
fahlt, wer sich tiberwinden muss, wer freu- : 33
dig damit umgeht. Keiner sagt ,Nein“ zu - B k f t L h
gen manche Kinder und Jugendlichen zu : r E a a s 3 u n c J
nah, und die Abgrenzung positiv zu gestal-  : EE
ten, stellt eine Herausforderung dar. Wie :
gebe ich meinem Gegeniiber zu verstehen: !

Und wie gebe ich Beispiel der D : 0
i S A Hier gehéren Umarmungen zum Programm -
im Zug zu verstehen: ,Nein, das was ich ge-  :
sagt habe, meine ich so. Denn es ist nicht ! egal aus welchem Circle Jemand kommt

fihl, bei Bekannten stellen sich schon mal
die Nackenhaare auf. Im Gegensatz zur ei-
diesen Kiissen. Warum nicht?

Auch uns selbst kommen in Begegnun-
»Ich mag dich, aber es reicht, wenn wir uns
die Hand geben.“
in Ordnung, dass sich mein Sohn bei Ihnen
anlehnt!*

Wie kann ich meinem Kind erkldren, - Das weltweit
dass nicht jeder, den ich mag, auch mein freundlichste Restaurant!
Freund istt : Aktueller Zahlerstand:
Unsere eigene Verantwortung Mehr als 32.475 Umar-
Wenn wir ehrlich sind, sollten wir uns fol- : mungen verteilt.
gende Fragen stellen: Bin ich verunsichert,
weil ich eine Umarmung nicht mag, aber : Tim Harris (26) aus Albuquerque
doch einen Menschen mit Down-Syndrom : im US-Bundesstaat New Mexico
nicht einfach zuriickweisen kann? Genie- : hat sich einen Traum erfillt: Er hat
Re ich diese Beweise der Zuneigung, weil = : sein eigenes Restaurant eréffnet.  Unterstiitzt wird Tim von seinem
sie zeigen, was fiir ein guter Mensch ich ! Mittlerweile beschaftigt er rund 30 Bruder und seinen Eltern, doch Tim
bin? Brauche ich nicht ab und zu eine Um- : Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter.  sorgt fiir den reibungslosen Ablauf
armung? Aber ist es in Ordnung, dass ich Nicht eine ausgefeilte Speisekarte  und hat stets alles im Blick. Und die
sie gerade von einem Menschen bekomme, lockt die Gaste, sondern das beson-  Giste? Die sind in der Regel sehr
der nicht in einer engen Beziehung zu mir dere Konzept: Tim verteilt ,Hugs",  zufrieden und verteilen im Internet
steht? Kaum einer wird diesen emotionalen ! also Umarmungen. Damit wird sein  Sterne — fiir Tim und die freundli-
Wirrungen entgehen konnen. . Restaurant wohl zum freundlichs-  che Atmosphére.

Jedoch sollten wir unsere Verantwor- : ten Restaurant der Welt.

Tim hat eine eigene Website:
Tims Gaste sollen sich wohlfiih-  http://timsplaceabg.com

len, deshalb steht Tim als Chef am und ein Werbevideo auf Youtube.
Eingang, um jeden Gast personlich
zu begriBen - mit einem Hand-
Und auch manchmal eine Bereicherung? schlag, einem Lacheln, einer Um-

: armung. ,Der Schlissel zu unse-
rem Konzept ist die Erfahrung mit
den Kunden. Wir glauben, dass die
Menschen einen groflen Appetit
danach haben, wirklich willkom-
men geheilen zu werden, verbun-
den damit, berlihrt, geschatzt und
wirklich umsorgt zu werden. Wir
glauben, dass zu viele Erlebnisse in
unserem geschdftigen modernen
Leben zu unpersonlich, steril und
frei von echten menschlichen Be-
gegnungen sind. Diese Erlebnisse
gibt es in Tims Place nicht.”

tung ernst nehmen und Menschen mit
Down-Syndrom darin unterstiitzen, zu ler-
nen, welche Umgangsformen in unserer
Gesellschaft gangig sind. Fotos: Youtube und

http://timsplaceabg.com

Viele Menschen beschreiben, dass sie es als
bereichernd empfinden, dass ihnen so herz-
lich und ehrlich mitgeteilt wird: ,,Ich mag
dich, du bist mein Freund!*

Lehrerinnen beschreiben, wie es das ge-
samte Klassenklima positiv beeinflusst.
Auch andere Kinder trauen sich zu zeigen,
dass sie in der ersten Klasse noch manch-
mal in den Arm genommen werden wollen.
Das ist toll! Und auch das darf sein!
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Mathematische Basisfertigkeiten im Alltag -
Forderung ganz ,nebenbei” . e o

Viele Eltern klagen dartiber, wie viel Zeit die Kinder in zahlreichen Therapieangeboten verbringen.

Zu Hause bleibt kaum Zeit, Gelerntes zu vertiefen, geschweige denn weitere Lernangebote zu schaffen.
Der Artikel soll Mut machen, die vielfaltigen Ubungsmdglichkeiten des Alltags zu nutzen, um Kindern
mit Down-Syndrom Erfahrungen zu ermdglichen, die fiir den Aufbau von wichtigen (mathematischen)
Basiskompetenzen notwendig sind. Dabei geht es nicht um das Inszenieren von Ubungsanléssen, son-
dern darum, den Alltag mit anderen Augen zu sehen und zu entdecken, wo und wie Kinder lernen.

amals war das so: Wéahrend mei-
D ne Mutter die Socken stopfte, durf-

te ich mit einer groflen Kiste mit
Knopfen spielen. Aus einer Schnur und ei-
nem groflen Knopf entstand ein interessan-
tes Spielzeug. Aus Knopfen wurden Muster
gelegt, zwischendurch musste ein Woll-
knéuel aufgewickelt werden. Ich habe die
Socken sortiert und Stofftaschentiicher ge-
biigelt, Wasche mit aufgehangen und Ge-
schirr abgetrocknet. Unsere Spiele funktio-
nierten allein mit einem Stock, einem Ball
oder einem Stiick Gummiband - mehr ha-
ben wir nicht gebraucht. Ganz nebenbei ha-
ben wir unsere motorischen Fihigkeiten
geschult, soziales Miteinander geiibt und
wichtige Voraussetzungen fiir unsere kog-
nitive Entwicklung geschaften.

Heute ist vieles anders: Socken stopfe ich
schon lingst nicht mehr, das Wiascheauf-
hingen spart mir der Trockner, Stoffta-
schentiicher benutzen wir kaum noch, um
das Geschirr kiimmert sich der Geschirr-
spiiler — nur das Sockensortieren erledigt
niemand fiir mich. Aber das mache ich lie-
ber abends, wenn ich meine Ruhe habe.
Und weil meine Kinder das Sockensortie-
ren nicht mehr live erleben, gibt es im Spie-
leregal dafiir ein Spiel, bei dem sie dies {iben
kénnen — mit Socken aus fester Pappe. Ne-
ben diesem Spiel stehen natiirlich eine gan-
ze Reihe weiterer padagogisch wertvoller
Spiele — gut durchdacht, jedoch wenig vari-
abel. Bélle und Gummibander gehen in ei-
ner Vielzahl von Spielmdglichkeiten unter.

Dabei soll es hier nicht darum gehen, al-
ten Zeiten nachzutrauern, sondern darum,
bewusst zu machen, wie viel Férderung ei-
gentlich im Alltag (fast) ganz von allein
oder mit wenig Vorbereitung geschehen
kann. Den meisten Eltern ist nicht bewusst,
dass Basisfertigkeiten, die fiir den Erwerb
weiterer Fertigkeiten notwendig sind, im
Alltag erworben werden miissen. Kinder
spielen, probieren sich aus - aber auch Spie-

len ist Lernen und wéhrenddessen werden
grundlegende Fahigkeiten und Fertigkei-
ten erworben und ausgebaut. Leider haben
Kinder heute immer weniger die Moglich-
keit, ihre Erfahrungen in einem natiirlichen
Umfeld zu machen. Spiel- und Bewegungs-
rdume sind eingeschrinkt, Entdecken und
Erforschen finden kaum spontan statt. Kin-
der mit Down-Syndrom haben dabei in der
Regel noch weniger Moglichkeiten, sich frei
zu bewegen und sich diese Rdume ohne das
Beisein von Erwachsenen selbst zu erschlie-
len.

Stattdessen sind Kinder heute im Allge-
meinen einer groflen Flut an Bildern und
Bildfolgen ausgesetzt, die der kindlichen
Entwicklung eher wenig zu Gute kommen.
Beim Fernsehen beispielsweise werden le-
diglich das Sehen und das Horen angespro-
chen. Weitere Sinne bleiben auf der Strecke.

Gerade auch fiir den Aufbau mathema-
tischer Fihigkeiten ist es notwendig, dass
Kinder bestimmte Alltagserfahrungen ma-
chen. Ohne diese Erfahrungen werden sie
nur schwer einen Einstieg in die Mathe-
matik finden, Mengen erfassen und Re-
chenvorgdnge nachvollziehen konnen. Dr.
med. Inge Flehmig, Leiterin des Hambur-
ger Instituts fiir Kindesentwicklung, sagt
dazu: ,,Solange Kinder nicht hiipfen kon-
nen, brauchen wir ihnen keine Zahlen bei-
zubringen. Sie klettern zu wenig auf Baume
und matschen zu wenig im Dreck.”

Im Folgenden sollen die Basisfertigkei-
ten, die fiir den Aufbau mathematischer Fa-
higkeiten notwendig sind, erkldrt werden.
Daneben wird aufgezeigt, dass viele die-
ser Dinge im Alltag geiibt werden konnen,
ohne dass das Kind das Gefiihl hat, in einer
Therapiesituation zu sein.

Was sind Basisfertigkeiten?
Ganz allgemein

Basisfertigkeiten, die jeder Mensch im Lau-
fe seines Lebens erwirbt, sind zum einen

basale visuelle, taktil-kindsthetische und
auditive Wahrnehmungsleistungen - also
alles, was das Sehen, Fiihlen/Spiiren und
Horen betriftt. Weitere Bereiche betreffen
die Grob- und Feinmotorik, die Merkfa-
higkeit, sprachliche Fihigkeiten, die Kon-
zentration, die Kognition und sozial-emo-
tionale Fihigkeiten. Diese entwickeln sich
nicht etwa von allein, sondern bediir-
fen vielfiltiger Ubungsméglichkeiten und
Wahrnehmungsangebote. Diese Angebo-
te und Ubungen erhalten Kinder im tégli-
chen Spiel und im Umgang mit den Dingen
in threr Umwelt und ganz wichtig: auch im
Umgang mit anderen Menschen.
Betrachten wir im Besonderen die Ba-
sisfertigkeiten, die fiir den Erwerb mathe-
matischer Fertigkeiten notwendig sind, so
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finden wird die meisten dieser Bereiche
wieder. Und es wird deutlich, dass grund-
legende Bereiche zu Hause, im Kinder-
garten und in der Schule oft vernachlis-
sigt werden, wihrend versucht wird, sich
auf das Zihlen und Rechnen zu konzen-
trieren. Mathematisches Denken entwickelt
sich bereits lange vor dem Eintritt in die
Schule. Ohne ausreichende Basisfertigkei-
ten wird die Orientierung in grofieren Zah-
lenrdumen nur schwer gelingen. Vor dem
eigentlichen Zihlen und Rechnen kom-
men ganz klar grundlegende Basisfertigkei-
ten, die nicht vernachldssigt werden diirfen.
Untersuchungen und Beobachtungen von
Kindern mit einer Rechenschwiche zeigen,
dass im Bereich der Basisfertigkeiten haufig
grofle Schwierigkeiten vorliegen.

Mathematische
Basisfertigkeiten

Korperschema

Unter dem Korperschema versteht man die
Kenntnis des eigenen Korpers, der Korper-
teile, Kérpergrenzen und die Beziehung der
Korperteile untereinander. Ausgehend von
der Kenntnis des eigenen Korpers kann die
Orientierung im Raum erfolgen: Der eige-
ne Korper wird in Beziehung zu den Din-
gen um ihn herum gesetzt. Kinder, deren
Korperschema unzureichend entwickelt ist,
stolpern oft, stofen an, kénnen sich selbst
nur schwer abgrenzen und Befindlichkeiten
und Schmerzen klar benennen. Viele Kin-
der mit Problemen im mathematischen Be-

reich zeigen Unsicherheiten in der Kennt-
nis ihres eigenen Korpers.

Eine gute taktil-kindsthetische Wahr-
nehmung bildet die Grundlage fiir die Er-
forschung der Umwelt, fiir die Fahigkeit,
sich sicher in ihr zu bewegen, und fiir den
geschickten Einsatz des eigenen Korpers,
besonders auch der eigenen Hénde. Sie ist
unabdingbar fiir erfolgreiches Lernen im
alltdglichen und schulischen Leben. Eine
weitere wichtige Funktion ist die Finger-
differenzierung als Voraussetzung fiir das
Schreiben und den Aufbau des Zahlbe-
griffs. Fingerdifferenzierung heif3t, dass das
Kind seine Finger kennt und jeden unab-
hingig von den anderen bewegen kann.

Um ohne Anschauungsmaterial rechnen
zu konnen, bedarf es innerer Vorstellungs-
bilder — der Abstraktion. Grundlegend fiir
den Aufbau der Abstraktion ist das Schlie-
Ben der Augen. Doch nur, wer den eigenen
Korper kennt, ihn spiirt und ihn in seiner
Umgebung einordnen kann, wird fiir linge-
re Zeit die Augen schlieflen kdnnen. Vielen
Kindern fillt das Schlieffen der Augen an-
fangs sehr schwer.

Raum-Lage-Wahrnehmung

Ausgehend vom eigenen Korper koénnen
die Dinge im Raum zueinander in Bezie-
hung gebracht und die Lage bestimmt wer-
den. Was ist oben, unten, rechts, links, vor,
hinter, tiber, unter usw.

Fiir die Mathematik miissen grundlegen-
de Erfahrungen in der Raum-Lage-Wahr-
nehmung gemacht und verinnerlicht sein.
Ausgehend von der Orientierung im drei-
dimensionalen Raum, erfolgt das Erfassen
zweidimensionaler Beziehungsmuster.

Nur wer sich sicher im Raum orientie-
ren kann, kann einen inneren Zahlenstrahl
entwickeln und sich darauf vorwirts und
riickwirts bewegen. Dies ist Voraussetzung,
um Vorginger und Nachfolger benennen
zu kénnen. Stellenwerte grofierer Zahlen
werden innerlich genau geordnet, sodass
Rechenoperationen mit gréfleren Zahlen
moglich werden.

Visuelle Wahrnehmung
Zur visuellen Wahrnehmung gehort nicht
nur das Sehen an sich, das fiir das Erken-
nen von geometrischen Formen, von Zif-
fern usw. notwendig ist. Es werden folgende
Bereiche unterschieden:

e die Koordination von Sehen und Moto-
rik, z.B. die Auge-Hand-Koordination

e die Figur-Grund-Wahrnehmung, d.h.
die Aufmerksamkeit kann auf eine Figur
gelenkt werden, sodass sich diese von
anderen (Hintergrund-)Reizen abhebt.
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e die Wahrnehmungskonstanz, d.h. das
Erkennen von Dingen unabhéngig von
ihrer Farbe, Grofie und Beschaffenheit.

Die visuelle Wahrnehmung ermdoglicht,
Dinge zu vergleichen, zu ordnen und zu
klassifizieren. Dies geschieht nach Merk-
malen wie Form, Grof3e, Farbe, etc. Die Fa-
higkeit, Dinge zu vergleichen, ist Grund-
voraussetzung fiir das Verstehen von
Gleichungen.

Menschen mit Down-Syndrom besitzen
in der Regel eine sehr gute visuelle Merk-
fahigkeit. Thnen kommt es zu Gute, wenn
Lerninhalte visuell unterstiitzt werden.
Dies kann z.B. mit Gebérden oder Bildern
geschehen.

Auditive Wahrnehmung

Auch hier geht es nicht nur um das Héren,
sondern auch darum, akustische Reize aus
anderen heraushoren zu konnen, die Auf-
merksamkeit auf einen Reiz zu konzentrie-
ren, Tone voneinander zu unterscheiden,
sich akustische Informationen zu merken
und Sinn zu entnehmen.

Menschen mit Down-Syndrom haben
hier meist Schwierigkeiten. Zum einen, da
ihr auditives Kurzzeitgedéchtnis in der Re-
gel weniger Informationen behalt als bei
Menschen ohne Down-Syndrom, aber auch,
weil es ihnen schwerfillt, wichtige auditive
Informationen aus anderen Hintergrundge-
rauschen herauszufiltern.

Gedachtnisleistungen

Fir alle mathematischen Vorginge ist es
wichtig, sich Merkmale, Symbole, Abliu-
fe etc. zu merken, um sie spiter wieder an-
wenden und auch in andere Bereiche tiber-
tragen zu konnen.




Serialitat

Reihenfolgen werden richtig wahrgenom-
men und kénnen wiedergegeben oder fort-
gesetzt werden. Die Serialitit ist notwendig,
um Vorginge (und auch Rechenschritte) in
der richtigen Reihenfolge auszufiihren. Sie
ist unbedingt notwendig fiir korrektes Zih-
len, beim Lesen und Schreiben und auch
beim richtigen Abschreiben aus dem Buch
oder von der Tafel.

Invarianz

Invarianz bedeutet, dass eine Menge gleich
bleibt, auch wenn sie ihre Gestalt oder An-
ordnung verdndert. Beliebtes Beispiel sind
die unterschiedlich erscheinenden Mengen
in unterschiedlichen Gldsern. Kinder wih-
len vorzugsweise ein schmales Glas, denn
in diesem scheint aufgrund des hoheren
Pegelstands mehr drin zu sein als in einem
breiten Glas, in dem sich die gleiche Menge
Fliissigkeit auf einer geringeren Hohe ver-
teilt.

Zdhlen und Eins-zu-eins-Zuordnung

Die meisten Kinder beginnen schon frith-
zeitig zu zdhlen: in ihrer Muttersprache
und wenn sie es oft genug gehort haben, am
besten auch noch in Englisch. Doch ist das
schon richtiges Zahlen? Beim Abzdhlen ist
es notwendig, dass jede genannte Zahl auch
einem Gegenstand, einer Person zugeord-
net wird. Kinder, bei denen die Eins-zu-
eins-Zuordnung nicht klar ist, zdhlen zwar,
kommen jedoch beim Abzdhlen kaum zu
einem richtigen Ergebnis. Sie zahlen, aber
der Finger, der das Zihlen begleitet, hat
durchaus ein ganz anderes Tempo.

Forderung im Alltag

Wihrend der letzten eineinhalb Jahre, seit-
dem das Konzept ,Yes we can!“ bekannt
und beliebt geworden ist, haben wir ver-
schiedene Anrufe erhalten, bei denen El-
tern verzweifelt berichtet haben, dass sie
bereits sehr viel mit ihrem Kind {iben, dass
sie zu verschiedenen Therapeuten gehen
und auch zu Hause versuchen, nach dem
Konzept zu arbeiten. Aber sie kommen zeit-
lich an ihre Grenzen und kidmpfen mit ei-
nem schlechten Gewissen. Sie wollen ihrem
Kind die bestmdgliche Férderung zukom-
men lassen, wissen jedoch nicht, wann sie
Ubungsphasen einbauen sollen. Im ge-
meinsamen Gespréch hat sich gezeigt, dass
die Eltern ihre Kinder bereits im Alltag
gut einbeziehen und so vielfiltige Anlisse
schaffen, um Basisfertigkeiten zu trainieren
- oft ist es ihnen nur nicht bewusst. Und so
geht es wahrscheinlich den meisten Eltern.

Im Folgenden soll gezeigt werden, wie
und wo Sie Thr Kind gut mit einbeziehen
kénnen oder Anldsse schaffen kénnen, um
Basisfertigkeiten zu trainieren. Dabei ist es
nicht notwendig, dem Kind zu zeigen, dass
es nun etwas lernen wird, vielmehr soll
die Freude am gemeinsamen Tun im Vor-
dergrund stehen und das Lernen fast ,,ne-
benbei“ geschehen. Kinder haben sehr viel
Freude am Mittun und am Helfen. Bei den
Dingen, die Sie MIT Threm Kind tun, hat es
die Moglichkeit, Handlungen anzuschau-
en und nachzuahmen. Die Fihigkeit, Dinge
gut nachahmen zu kdnnen, ist bei Kindern
mit Down-Syndrom eine grofle Stirke. Es
kann sein, dass Thr Kind eine Handlung im-
mer und immer wieder nur beobachtet. Ge-
ben Sie ihm diese Zeit. Begleiten Sie Thr Tun
stets auch sprachlich, sodass das Kind ne-
ben dem Tun auch seinen Wortschatz er-
weitern kann.

FORDERUNG

Gerade auch an dieser Stelle zeigt sich, dass
teure ,Selbstlauferspielzeuge“ die Lehren-
den zweiter Wahl sein sollten. Denn bei
PCs, Tablets und Co. fehlt ein Gegeniiber,
von dem nachgeahmt werden kann und so-
zial-emotionale Fahigkeiten ausgebaut wer-
den kénnen. Und sie neigen dazu, das Kind
in eine eintonige Sitzhaltung zu bringen, die
auch insbesondere fiir Kinder mit Down-
Syndrom sehr ungiinstig ist.

Nicht zu verachten ist auch, dass die
Stufe, auf der zunichst geiibt werden soll-
te, immer das konkrete Handeln ist. Die-
ses Handeln geschieht im dreidimensiona-
len Raum und nicht auf dem Papier oder
dem PC. Erst wenn sich das Kind auf dieser
konkreten Ebene moglichst sicher bewegen
kann, kann die Ubertragung in eine zweidi-
mensionale Ebene stattfinden und dann ist
das eine oder andere Lernspiel auf dem PC
wohl dosiert eine gute Motivation.

Lernen vollzieht sich jedoch immer in
folgender Reihenfolge: von der konkre-
ten Handlung zum Bild und dann erst zum
Symbol. Das heifit, bevor ein Kind auf ei-
nem Bild zwei Gegenstinde mit der ,Men-
ge 2“ in Verbindung bringt, muss es vorher
die Menge mit verschiedenen Sinnen erfah-
ren haben. Und erst viel spiéter lernt es die
»Ziffer 2 als geschriebenes Symbol kennen.

Motivation

Der beste Moment ist der Moment, in
dem ihr Kind mithelfen will. Sparen Sie
sich Machtkdmpfe und Kommentare wie:
»Siehst du, ich habe gesagt, das wird noch
nichts.“ Trauen Sie Threm Kind etwas zu!
Oftmals ist nach einem Malheur schnell
wieder aufgewischt. Natiirlich steht Sicher-
heit an erster Stelle, aber da wo Ihr Kind
mittun méchte, nutzen Sie seine Motivation
und lassen Sie es Dinge probieren. Fiir je-
den Lernerfolg ist es wichtig, dass das Kind
Vertrauen in die eigenen Féhigkeiten ent-
wickelt, dass es ausgeglichen ist und ein ge-
sundes Selbstwertgefiihl besitzt.

Beispiele fiir den Alltag

Massagen

Fiir die Ausbildung des Korperschemas
sind Beriithrungen wichtig. Kinder miis-
sen ihre Korperteile spiiren und benennen
konnen. Anlésse bieten sich bei Massagen,
die in witzige Geschichten verpackt werden
konnen. Auf dem Riicken lésst sich z.B. eine
Pizza backen (natiirlich mit dem Wunsch-
belag des Kindes), auf dem Kopf kann ein
kleiner Zwerg seinen Garten pflegen, iiber
den Arm konnen verschiedene Tiere zum
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Geburtstag eines Freundes, der auf der
Schulter sitzt, laufen. Auf dem Riicken las-
sen sich Buchstaben und Zahlen schreiben
oder Formen malen. Der Fantasie sind hier
kaum Grenzen gesetzt. Lassen Sie Ihr Kind
formulieren, was ihm angenehm oder un-
angenehm ist. Oft benétigen Kinder mit
Down-Syndrom stirkere Reize, um iiber-
haupt etwas zu spiiren. Manche sehr zarten
Beriithrungen konnen dagegen aber auch
als sehr unangenehm empfunden werden.
Hier konnen Sie Thr Kind auffordern,
von Zeit zu Zeit die Augen zu schlielen.

Kniereiter und Fingerspiele

Kniereiter wie ,,Hoppe hoppe Reiter und
Fingerspiele (,,Zehn kleine Zappelmanner,
»Das ist der Daumen ...“) machen nicht nur
Spaf3, sie fordern die Beziehung zu Threm
Kind, schulen die auditive Wahrnehmung,
die Aufmerksamkeit und das Gedicht-
nis. Bei Kniereitern wird meist zudem das
Gleichgewicht angesprochen. Fingerspiele
ermoglichen ein gezieltes Training der Fin-
gerdifferenzierung und Fingerkoordinati-
on. Wenn Sie selbst keine Lieder und Sprii-
che kennen, finden Sie diese mittlerweile
wieder sehr umfangreich auf dem Biicher-
markt und im Internet.

Alles, was ich mit den Handen tun kann

Unsere Hinde sind tdglich im Einsatz und
konnen viele Dinge. Damit Thr Kind seine
Feinmotorik und die taktile Wahrnehmung
gut ausbauen kann, nutzen Sie Anlésse, bei
denen es etwas mit den Hdnden tun kann:
Wische mit Wischeklammern aufhéngen,
Papier kniillen, mit Fingerfarben malen,
matschen, kneten, sich eincremen, fideln,
Dinge anhdngen, verschiedene Verschliis-
se ausprobieren, schneiden, kleben, malen,
mit geschlossenen Augen Dinge ertasten ...

Schaukeln, Balancieren auf Mauern,
Hindernisparcours in der Wohnung

All diese Ubungen wirken sich positiv auf
das Gleichgewicht und das Bewusstsein fiir
den eigenen Korper aus. Auch Rad- und
Rollerfahren sind gut fir das Gleichge-
wicht, wobei hier zusitzlich die Reaktions-
geschwindigkeit trainiert wird.

Nicht nur tiber Hindernisse kann man
laufen. Man kann auf verschiedene Art
und Weise laufen. Vielleicht sind heute alle
mal das Lieblingstier? Wer kriecht wie eine
Schlange, wer stampft wie ein Elefant oder
steht auf einem Bein wie ein Storch?

Und geht es auch in einer bestimmten
Reihenfolge? Erst unter dem Tisch durch,
dann iber den Teppich, danach auf den
Stuhl?
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Wir decken den Tisch

Jeden Tag stehen gemeinsame Mahlzeiten
an, bei deren Vorbereitung schon die Klei-
nen mit dabei sein sollten. Wie viele Teller
brauchen wir, jeder bekommt einen Teller,
eine Tasse usw. Das Besteck kommt rechts
neben den Teller, die Tasse steht oberhalb
vom Teller.

Kleine Kinder kénnen bereits ihren eige-
nen Teller und ihren Becher (ein Teller, ein
Becher) an ihren Platz stellen.

Beim Tischdecken lassen sich nebenbei
das Zahlen, die Eins-zu-eins-Zuordnung,
Raum-Lage-Wahrnehmung und auch Kraft-
dosierung gut tiben. Mit diesem taglichen
Ubungsanlass ist Sinnhaftigkeit gegeben,
die Einheit ist kurz und tiberschaubar und
bietet Anlass zu haufiger Wiederholung.

Trauen Sie Threm Kind etwas zu und
lassen Sie auch ,richtige Teller tragen. Si-
cherlich muss es nicht das Lieblingsgeschirr
sein, jedoch ist es fiir Kinder wichtig zu ler-
nen, dass Dinge kaputtgehen kénnen und

Vorsicht angesagt ist. Mit Tellern aus Plas-
tik lernt Thr Kind dies nicht. Lassen Sie
durchaus auch gefiillte Becher transportie-
ren, auch daran lernt Ihr Kind.

Aufraumen

Dies ist eines der Dinge, die Kinder oft nicht
gern tun. Aber beim Aufrdumen bieten sich
viele Gelegenheiten, Dinge zu kategorisie-
ren und zu sortieren. Kuscheltiere, Baustei-
ne, Legosteine, Biicher, Krimskrams, ... al-
les hat eine besondere Beschaffenheit und
seinen Platz.

Abwechslung bietet vielleicht Papas
Schreibtisch, auf dem Stifte, Biiroklam-
mern und Zettel durcheinandergeraten
sind. Auch hier gilt es nach Kategorien zu
sortieren und einzuordnen.

Dinge suchen

»Ich seh den Wald vor lauter Baumen
nicht.“ Oft féllt es schwer, aus vielen Din-
gen das Gesuchte herauszufinden. Gehen
Sie immer wieder mit Threm Kind auf die
Suche und schulen Sie so die Figur-Grund-
Wahrnehmung: Finde den orangenen
Knopf in unserer Kiste, die Gabel zwischen
den vielen Loffeln, ... Einfache Wimmelbii-
cher (oder anfangs nur Ausschnitte daraus)
und Suchbilder lassen sich gut gemeinsam
anschauen. Gehen Sie gemeinsam auf Ent-
deckungsreise.

Die Knopfkiste

Auch wenn Sie selbst gar nicht mehr na-
hen, sicherlich findet sich irgendwo eine
Kiste mit Knopfen (éltere Verwandte haben
ganz sicher noch eine ordentliche Samm-
lung). Ab einem Alter, in dem nicht mehr
davon auszugehen ist, dass kleine Knopfe
eine Gefahr fiir Thr Kind darstellen, kénnen
Sie ihm eine grof3e Kiste mit Knpfen zum
Spielen anbieten. Es eignen sich auch Kis-




ten, in denen andere Dinge in grofler Men-
ge und gleicher Art enthalten sind. Wichtig
ist, dass es von einer Sorte immer auch eine
groflere Menge gleicher Dinge (z.B. weifle
Wascheknopfe) gibt.

Diese Knopfe lassen sich wunderbar
anfassen, durch die Hinde rieseln, in ver-
schiedene Gefifle schiitten, sortieren und
ordnen. Man kann mit ihnen Bilder, For-
men, Symmetrien (nach)legen. Man kann
sie zdhlen, messen (wie viele Knopfe ist z.B.
die Kiste lang), wiegen, auffddeln, ... Beim
Legen von Bildern kann es hilfreich sein,
wenn Sie Threm Kind eine einfarbige Un-
terlage (Blatt Papier oder Filzdeckchen) zur
Verfiigung stellen, so kann es die Wahrneh-
mung besser auf das Bild lenken. Legen Sie
Reihen oder fiadeln Sie Ketten mit wieder-
kehrendem Muster (Serialitit).

Die Beschiftigung mit den Knépfen
kann etwas Besonderes sein (z.B. wenn Sie
selbst nidhen), kann aber auch zur freien
Verfiigung stehen, sobald IThr Kind Lust da-
rauf hat.

Miteinander backen

Backen und Kochen sind Dinge, die man
lieber selbst macht, denn es geht allein
schneller und die Kiiche ist danach wenigs-
tens noch annahernd sauber. Jedoch bietet
das Miteinander-Backen sehr viele Ubungs-
felder. Es bedarf eines genauen Ablaufs und
Handlungen miissen geplant werden. Wer
lesen kann, kann dies hier in einem ganz
bedeutsamen Rahmen tun und beim Re-
zept-Lesen sein Koénnen einbringen. Zu-
taten werden abgewogen und von einem
Gefif} in ein anderes geschiittet. Beim Teig-
Kneten wird die Kraft der Hinde gestirkt
und muss dosiert eingesetzt werden, es gibt
unterschiedliche taktile Reize. Das Ausste-
chen und Verzieren von Plitzchen macht
Spaf$ und fordert die Geschicklichkeit.

Das Ergebnis kann verschenkt oder
selbst genossen werden und gibt einen An-
lass zu wiederholen, was man alles beim Ba-
cken benétigt hat und beachten musste.

Treppen nutzen

Das Laufen von Treppen ist fiir viele Men-
schen mit Down-Syndrom mit Unsicherheit
verbunden. Im eigenen Haus(flur) kdnnen
Sie Thren Kind die Treppen ganz vertraut
machen. Beim Treppensteigen kann man
immer wieder gemeinsam laut die Stufen
zéhlen. Fiir dltere Kinder bietet es sich an,
auf den Treppen eine Zahl entsprechend
der Stufenanzahl anzubringen (Tapetenkle-
beband oder auf Papier). Ist entsprechend
Platz vorhanden, kann der Zahl eine jewei-
lige Menge an Gegenstinden zugeordnet
werden. Ein regelmifliger Ubungsanlass

bietet sich, wenn taglich wihrend der Ab-
wesenheit des Kindes der ,,Zahlenkobold*
zu Besuch kommt und die Dinge durchei-
nanderbringt. Thr Kind wird sich gern beim
Nachhausekommen empéren und fiir Ord-
nung sorgen — ein Ubungsanlass ohne The-
rapiesitzung. Stehen keine Treppen zur Ver-
figung, kann man bei ausreichend Platz
auch Zahlenfliesen (Teppichreste) in der
Wohnung am Boden auslegen.

Versteckspiele

Versteckspiele sind eine tolle Moglichkeit,
um die Raumlagewahrnehmung Ihres Kin-
des zu schulen. Begleiten Sie diese immer
auch sprachlich, z.B.: ,Ich sehe dich, du
bist UNTER dem Tisch.“ Damit geben Sie
Ihrem Kind die Moglichkeit, Begriffe fiir
Raum-Lage-Beziehungen zu lernen und zu
erleben.

Gerausche raten und suchen

Der Alltag bietet vielfiltige Moglichkeiten,
das Kind dazu zu ermutigen, genau hinzu-
hoéren. Was horst du? Kannst du horen, wo
sich das Gerdusch befindet? Wie oft horst
du das Gerausch?

Mengen erleben

Im Alltag macht das Kind stindig Erfah-
rung mit Mengen. Solche, die iiberschau-
bar sind (,,Ich brauche zwei Schuhe.“), und
jene, die man einschétzen lernen muss: Wie
viel Wasser kann ich in mein Glas schiitten,
wie viel Marmelade muss ich fiir mein Brot
aus dem Glas holen, wie viel Creme passt in
mein Gesicht, wie viel Zahnpasta auf meine
Zahnbiirste, ... Ganz klar: Hier wird recht
viel gekleckert. Doch solange sich Thr Kind
immer wieder grob verschitzt, bendtigt es
eine Vielzahl an solchen Ubungsanléssen.
Das Wahrnehmen und Einschitzen von
Mengen und Mengenbeziehungen ist unbe-
dingt notwendig fiir das spatere Rechnen.

Mengen veridndern sich

,Teilen macht Spafl!“ Lassen Sie Ihr Kind
immer wieder daran teilhaben, wenn Sie
Mengen in jhrem Aussehen verdndern:
Wenn Sie einen Apfel in Hilften oder Spal-
ten teilen (fiigen Sie ihn zur Verdeutlichung
ruhig auch ein paar Mal wieder zusammen
und sprechen Sie dariiber, dass die Half-
ten/Spalten zusammen wieder den ganzen
Apfel ergeben). Teilen Sie gemeinsam ei-
nen Kuchen oder Pizza in Stiicke. Lassen
Sie Fliissigkeiten in verschiedene Behaltnis-
se fiillen (z.B. in der Badewanne oder drau-
en) und vergleichen Sie. Legen Sie Gegen-
stinde in eine Reihe, einen Kreis, als Turm
- auch wenn sich die Anordnung verandert,
die Menge bleibt gleich.
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Zum Weiterlesen

B Handbuch ,,Yes we can!“

Das Handbuch bietet eine sehr gute Einfiih-
rung in die Basisfertigkeiten, erklart diese
umfangreich und zeigt vielfiltige Ubungs-
moglichkeiten auf, die gut in den Alltag in-
tegriert werden oder auch in Ubungssitu-
ationen mit dem Kind bearbeitet werden
kénnen.

Dariiber hinaus wird im Handbuch die
Methodik rund um ,Yes we can!“ einge-
fithrt und ausfiihrlich erkldrt, wie man mit
Hilfe der Finger zdhlen und rechnen kann.

B Friihforderprogramm
»Kleine Schritte“

Das Frithforderprogramm bietet eine Uber-
sicht tber aufeinanderfolgende Entwick-
lungsschritte und halt zu diesen vielfilti-
ge Ubungsmdglichkeiten bereit. ,Kleine
Schritte® ist in erster Linie fiir Eltern ge-
dacht und erfordert keine Vorkenntnis-
se. Die Hefte, die mittlerweile zusammen-
gefasst auf einer CD erhiltlich sind, geben
die Moglichkeit, den Entwicklungsstand
des Kindes einzuschitzen und individuelle
Ubungsanlésse zu planen. W
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THERE IS NO ORCHESTRA.
EIN SCHWESTERNPROJEKT

TEXT: ELISABETH UND CHRISTINA SCHELHAS

Theresa steht in der Mitte der Biithne, riickt
sich ihre Polizeimiitze zurecht und ergreift
fest das Mikrofon. Sie hat die Schnauze voll!
Mit ernstem Blick und befehlender Stim-
me spricht sie zu den Zuschauern: ,,Dusch
dich! Wasch dich! Iss nicht so viel Pizza,
sonst wirst du noch zu dick! Trink keinen
Alkohol! Aber jetzt ist Schluss! Jetzt bestim-
me ich! Christina, Elisabeth an die Wand!“

Nachdem Theresa ihre Schwestern auf
professionelle Polizistinnenmanier abgetas-
tet und untersucht hat, schickt sie beide von
der Bithne. Lachend tanzt Theresa durch
den Raum und verkiindet: ,,Endlich bin ich
frei! Endlich bin ich ohne meine Schwes-
tern! Allein mit euch, liebes Publikum.
Plotzlich halt sie inne und beginnt langsam,
ihre Kleider auszuziehen.

Diese Szene stammt aus dem Theater-
stiick There is no orchestra. Ein Schwes-
ternprojekt. Die Schauspielerin ist Theresa
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Schelhas, eine junge Frau mit Down-Syn-
drom - und unsere Schwester. Theresa ver-
handelt in ihrer Szene die Sehnsucht nach
einem selbstbestimmten Leben und den
Wunsch, wie ihn vermutlich alle kleinen
Schwestern haben, einmal ihre élteren Ge-
schwister herumzukommandieren.

Die Idee zu unserem Theaterstiick ent-
stand im Rahmen des Theaterregie-Stu-
diums von Christina Schelhas an der
Akademie fiir Darstellende Kiinste Baden-
Wiirttemberg. Sie bekam die Aufgabe ge-
stellt, ein Stiick zu ihrer Biographie zu ent-
wickeln, und teilte uns mit, dass sie dies
gerne mit uns umsetzen wiirde. Wir lachten
sie aus, machten aber mit. In der darauffol-
genden Auseinandersetzung diskutierten
wir dariiber, wie stark die eigene Identitit
durch die Familie gepragt ist. Wie viel ,, Ich*
kommt iiberhaupt von einem selbst, wie
viel ist Sozialisation, also der Einfluss der
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anderen? Kann diese Konditionierung neu-
tralisiert, die Familienmembran jemals ver-
lassen werden? Und wer ist eigentlich die
Schonste, die Beliebteste und wer die Be-
hindertste der Familie?

Wir hatten grofle Angst, dass das Stiick
bereits im Vorfeld scheitern wiirde. Die
Thematik schien uns zu personlich, die Be-
ziehungen untereinander zu distanzlos, als
dass wir tiber die Privatheit hinaus eine
kiinstlerische Abstraktion hitten erschaffen
kénnen. Mit im Team war auch Bea Schulz,
die die Videoinstallationen im Stiick erstell-
te und an der Konzeption mitwirkte. Fiir
uns Schwestern war sie in der Probenpha-
se Sozialarbeiterin, kithler Kopf und gute
Freundin in einem. Es waren sechs sehr
intensive Probewochen, die uns an unsere
personlichen Grenzen trieb. Dies lag auch
daran, dass wir zu viert in der kleinen Zwei-
Zimmer-Wohnung von Christina wohn-
ten. Aber unsere Schwesternbeziehung hat
durch das Stiick im positiven Sinne eine an-
dere Ebene erreicht.

Ausgangspunkt unserer Uberlegungen
zu diesem Theaterstiick, in dem wir keine
anderen Rollen als uns ,,selbst“ spielen, war
das Drama ,Drei Schwestern® von Anton
Tschechow.

In diesem Stiick sind die Schwestern
Mascha, Olga und Irina Prosorow unfihig,
in der Gegenwart zu leben. Die Erinnerung
an ihre gliickliche Kindheit in der Stadt
Moskau erfiillt ihr Denken und Handeln.
»Nach Moskau® ist der zentrale Satzrefrain
des Dramas. Die Sehnsucht nach Moskau
ist neben Arbeit und Liebe ein dominantes
Motiv. Dabei geht es weniger um den kon-
kreten geographischen Ort als vielmehr um
Erinnerungs- und Sehnsuchtsrdume, die an
diese mythische Sehnsuchtsadresse Mos-
kau gebunden sind. Wir extrahierten aus
dem Stiick die Suche nach dem personli-
chen Moskau und setzten uns mit unseren
Sehnsiichten, unseren Angsten und unserer
Schwesternbeziehung auseinander.

Auf sehr personliche und ehrliche Wei-
se verhandeln wir das Verhiltnis zu unse-
rer Familie und die Suche nach der eigenen
Identitit.

Unser Bithnenbild besteht aus Materi-
alien und Spielzeugen, mit denen wir tat-
sachlich als Kinder gespielt haben. Sie
symbolisieren fiir uns eine heile Welt und
beinhalten zugleich die Dimension der ver-
lorenen Wiinsche. Hauptsichlich verwen-
den wir viele kleine Puppenmabel, die mit
Hilfe einer Fingerkamera auf die Bithnen-
wand tiberdimensional projiziert werden.

Die Suche nach einer geeigneten Thea-
terform und einer &sthetischen Transfor-
mation der Schwesternbeziehung und der



Selbstdarstellungen wird wahrend des Stii-
ckes transparent. Die Herausforderung be-
stand vor allem darin, auch Theresa gerecht
zu werden. Natiirlich spielt im Stiick die Be-
hinderung von Theresa eine Rolle. Thre Be-
sonderheit nicht zu thematisieren, wire, als
ignorierte man den rosafarbenen Elefanten
im Raum. Allerdings haben wir versucht,
der Behinderung nicht tiberméf3ig viel Platz
zu geben. Denn fiir uns ist Theresa als klei-
ne Schwester, so wie sie ist, normal, und es
geht im Stiick um unsere Schwesternbe-
ziehung, um unseren Blick auf die jeweils
andere. Auflerdem wollen wir alle, wie im
richtigen Leben, nicht zu kurz kommen -
und die Hauptrolle spielen.

Das Konzept wurde von Christina und
Elisabeth Schelhas entwickelt. Es schlief3t
einige Improvisationsmomente ein, in de-
nen Theresa das Recht hat, frei zu agieren.
Dieses Recht kostet sie gerne aus, denn sie
liebt die grofle Show. In ihrer Polizistinnen-
Szene interagierte sie zum Beispiel wahrend
der Urauftithrung plotzlich mit dem Publi-
kum und bot diesem unsere Schuhe zur
Untersuchung an. Wir standen beide an der
Wand und sahen erstaunt zu, wie die Zu-
schauer bereitwillig an diesen rochen und
sie befiihlten.

Jede Schwester hat eine Sequenz im
Stiick, wéhrend der sie sichtbar im Mittel-
punkt steht. Es gibt aber immer wieder In-
teraktionen zwischen uns Akteurinnen, die
neben den Selbstdarstellungen auch die
Schwesternbeziehungen auf eine emotiona-
le Ebene bringen. Wir Schwestern présen-
tieren uns als Einheit, als Konkurrentinnen,
als sich fiireinander Verantwortende und
sich Liebende.

Als Schwester wird man - bewusst und
unbewusst - immer im Bezug und in Ab-
grenzung zu den anderen gesehen.

Die Stereotypefolie der Geschwisterreihe
(Erstgeborene/Sandwichkind/Nesthédkchen)
wird im Schwesternprojekt thematisiert und
zitiert, teilweise jedoch gebrochen. Beispiels-
weise wird Elisabeth anscheinend der Rolle
der groflen Schwester nicht gerecht. Sie for-
dert trotzdem dominant und herrisch ihre
Vormachtstellung gegeniiber ihren Schwes-
tern ein. Im Audiobeitrag am Schluss der
Inszenierung resiimiert sie ihr Verhalten:
»Die immer alles macht, ohne nachzuden-
ken, was die andern denken, keine Verant-
wortung iibernimmt, noch nie iibernom-
men hat, noch nicht erwachsen geworden
ist.”

Christina ist die Mittlere von uns Schwes-
tern und, wie wir es scherzhaft im Stiick
thematisieren, das Opfer der Familie. Im-

mer war sie fiir alle da und funktionierte als
Harmonie-Puffer in der Familie. Thre Sehn-
sucht, etwas Besonderes zu sein und einen
Menschen zu finden, der sie absolut liebt
und auf Hénden tréigt, wird in ihrer Szene
verhandelt.

Die Selbstdarstellung ist in Elisabeths Sze-
ne auf die Ubernahme sozialer Rollen konzen-
triert. Sie ist, was sie arbeitet. Mal Kauftrau,
mal Studentin, mal Aushilfe, mal Fachbera-
terin fir Haarkosmetik und mal arbeitslos.
Es scheint, als sei die eigene Selbstdefinition
und die gesellschaftliche Sicht auf eine Per-
son stark an die soziale Rolle gekniipft, die
die Person iitbernommen hat.

,»Wir wollen hier nicht das Thema Behin-
derung verhandeln, nur weil Theresa dabei
ist", erklaren wir dem Publikum zu Beginn
des Stiicks. Theresa antwortet: ,,Hdh, soll ich
etwa nicht mehr behindert spielen?“ Da-
bei macht sie unkontrollierte Kérperbewe-
gungen und lasst ihre Zunge heraushéingen.
Theresa reagiert auf Menschen, die ihr die
soziale Rolle ,der Behinderten“ zuschrei-
ben. Schon als kleines Madchen hat sie die-
ses Stigma von aufSen bewusst fiir sich ge-
nutzt und damit gespielt. So stellte sie sich
nicht hinten in die Schlange beim Speiseeis-
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wagen an, sondern ging schnurstracks nach
vorne zum Eisverkdufer und erhielt sofort
ihr Eis. Natiirlich musste sie dieses noch
nicht einmal bezahlen. ,,Ohne dich wiiss-
te ich nicht, dass man alles bekommt, wenn
man sich nur doof stellt.“ Oder sie spazier-
te so lange vor der Polizeistation auf und ab,
bis die Beamten auf sie aufmerksam wur-
den und sie in einer personlichen Polizeies-
korte nach Hause fuhren. Nur weil sie kei-
ne Lust hatte, die Bahn zu nehmen. ,,Ohne
dich wiisste ich nicht, dass die Polizei auch
Taxi spielt.”

Wir Schwestern in There is no orchestra.
Ein Schwesternprojekt machen dem Pub-
likum das existierende Spannungsverhalt-
nis von Solidaritat und Konflikt, in dem wir
uns befinden, in der Auffithrung transpa-
rent. Unsere Mutter ist der Meinung, dass
die Auseinandersetzung und die Reibung
mit uns Geschwistern wirkungsvoller und
fordernder fiir Theresa waren als alle The-
rapien zusammen. Theresa sah, was ihre
grofen Geschwister machten - Rad fahren,
schwimmen, Inliner und Ski fahren - und
wollte das auch konnen. Und dann hat sie

es zusammen mit uns gelernt. -
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Aber auch wir haben viel

von Theresa gelernt.

Theresa hat mit ihrer unbeschwerten und
instinktiven Art in dem Leben ihrer Schwes-
tern und ihres Bruders Johannes stets als
Korrektiv funktioniert. Klingt es auch kit-
schig, in der stindigen Ambivalenz zwi-
schen dem Bediirfnis nach Selbsterfiillung
und dem Funktionieren-Wollen in einer ge-
sellschaftlich indoktrinierten Realitdt ist es
gut und wichtig, den Blick auf das Wesentli-
che nicht zu verlieren.

Christina bringt es in unserem ambiva-
lenten Liebesgedicht an sie auf den Punkt:
»Ohne dich wiisste ich nicht, dass Perfek-
tion nicht alles ist / Ohne dich wiisste ich
nicht, dass Gliick nicht von Leistung abhén-
gig ist.”

In der Streitszene im Stiick wird aber
ebenfalls thematisiert, dass es auch an-
strengend ist, immer Verantwortung fiirei-
nander iibernehmen zu miissen. Christina
schreit Theresa an: ,,Hor auf, behindert zu
sein. Ich habe keine Lust mehr, immer nur

die Schwester einer Behinderten zu sein.”
Das ist ungerecht und gemein. Aber jeder,
der Schwester oder Bruder hat, behindert
oder nicht, spielt dabei keine Rolle, derjeni-
ge weif3, dass unter Geschwistern bei einem
Streit schon mal die Fetzen fliegen kénnen.

Unsere Intention bestand nicht vorder-
griindig darin, ein Stiick zu produzieren,
um der Offentlichkeit zu zeigen, wie grof3-
artig und bereichernd das Leben mit einer
Schwester mit Down-Syndrom ist. Fiir uns
ist das, wie gesagt, selbstverstdndlich. Erst
aufgrund der Reaktionen vieler Zuschau-
er nach unseren ersten Auftritten und dann
auch im Zuge der offentlichen Diskussion
iiber den invasiven préinatalen Diagnostik-
test wurde uns klar, dass das Stiick auch ein
wichtiger politischer Beitrag zur Aufkla-
rung und Inklusion ist.

Ubrigens: Der néchste Auffiihrungs-
termin ist auf dem NO LIMITS FESTIVAL
in Berlin im November 2013.

There is no orchestra. Ein Schwesternprojekt.

Wir wollen unsere Stimme nutzen. Also: Ladet uns ein!

Wir spielen das Schwesternprojekt bei eurer Veranstaltung, eurem Kon-
gress, in eurer Schule und im Theater! Gerne gekoppelt an einen theater-
padagogischen Workshop zum Thema ,Biographisches Arbeiten”.

Fir uns ist das Theaterstlick nur ein Anfang. Wir planen eine nachste
Inszenierung, in der wir mit weiteren Geschwisterpaaren in unterschied-
lichen Konstellationen arbeiten wollen.

Hier also der Aufruf an alle Interessierten:

Schreibt uns tber euch und eure Geschwisterbeziehung und kommt mit
uns in Kontakt unter schelhascooperation@gmail.com oder
www.schelhascooperation.blogspot.de

Fur das Projekt suchen wir Institutionen und Stiftungen, die das Anliegen
.Gelebte Inklusion” teilen, uns darin finanziell férdern und mit uns koope-

rieren wollen.

Liebes Publikum, herzlich willkommen!
Eure Theresa, Christina und Elisabeth Schelhas
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Ohne dich

C: Ohne dich, ware ich das Nesthakchen.

E: Ohne dich, hiitte ich nicht so einen
Beschiitzerinstinkt.

C: Ohne dich, wiirde ich nicht alle Lieder
der Wise Guys auswendig kennen.

E: Ohne dich, wiirde ich nicht so be-
wundert werden.

C: Ohne dich, miisste ich nicht so viel
Ricksicht nehmen.

E: Ohne dich, wiirde ich nicht so
schnell aus der Haut fahren.

C: Ohne dich, ware ich nicht so schreck-
lich mutterlich belehrend.

E: Ohne dich, wiisste ich nicht, was
unsere Mutter fiir eine Lowin ist.

C: Ohne dich, ware das Leben einfacher.

E: Ohne dich, wiren wir nicht von
Freiburg weggezogen.

C: Ohne dich, wiisste ich nicht, dass Per-
fektion allein nicht gliicklich macht.

E Ohne dich, hiitte ich keine kostenlose
Fahrkarte.

C: Ohne dich, wére das Leben lang-
weiliger.

E: Ohne dich, hdtten Johannes und ich
nicht Vortester der bloden integrativen
Grundschule in Menden sein miissen.

C: Ohne dich, wiisste ich nicht, dass
Gliick nicht von Leistung abhéngig ist.

E: Ohne dich, wiirde ich nicht so viele
Verriickte kennen.

C: Ohne dich, hatte ich mehr Aufmerk-
samkeit von meinem Vater bekommen.

E: Ohne dich, wiisste ich nicht, was
bedingungslos lieben heifst.

C: Ohne dich, wiirde ich mich nicht fiir
alles und jeden verantwortlich fiihlen.

E: Ohne dich, hitten wir nicht so friih
wieder Weihnachten zusammen ge-
feiert.

C: Ohne dich, wiisste ich nicht, dass die
Polizei auch Taxi spielt.

E: Ohne dich, hdtte ich nicht so viel
gelacht.

C: Ohne dich, wiirde ich nicht gerne
nach Hause kommen.

E: Ohne dich, wiisste ich nicht, dass
man alles bekommt, wenn man sich
doof stellt.

C: Ohne dich, wére ich nicht so wiitend
auf die Welt.

E und C: Ohne dich, kann ich mir
nicht vorstellen.



Alles vollig unspektakular ...

Riickblick auf einen schénen Tag
1. Juli 2012, Flughafen FFM

Mein geliebter Tom,

wir hatten heute einen aufregenden Tag
zusammen und wieder einmal bin ich un-
endlich stolz auf dich und deine Geschwis-
ter. Ich war mit euch drei Kindern allein
am Flughafen. Deine grofle, zwolfjahrige
Schwester Anouk fliegt gerade allein zu eu-
ren Grofeltern in die USA.

Die langen Wege im Flughafen, die vie-
len Menschen und die vielen Eindriicke
hast du fréhlich verkraftet, bist so lieb mit-
gekommen. Im Wartebereich, wo Kin-
der sich aufhalten, wenn sie ohne Beglei-
tung fliegen, hast du dir aus der Biicherecke
selbststdndig ein Buch nach dem anderen
geholt und brav wieder weggebracht, hast
grofen Jungs beim Tischfuflball zugeguckt
und jedes Tor bejubelt. Geweint hast du nur
einmal, als du die Jungs verlassen musstest.

Ich habe mich gefragt, ob du mit sieben
Jahren auch mal alleine zu deinen Grof3el-
tern fliegen wirst. Deine Schwester war, wie
immer, felsenfest von deinen Fahigkeiten
iiberzeugt, sie ist dein bester Anwalt!

Wir waren zusammen auf der Toilette und
du brauchtest keinerlei Hilfe beim Pipima-
chen. Du hattest sogar die Tiire abgeschlos-
sen und nach vollbrachter Leistung wieder
aufgeschlossen. Nach einigen Stunden War-
tens, bis Anouk abgeflogen war, sind wir
deine heif8 geliebten Pommes essen gegan-
gen. Wir haben zusammen in der Schlan-
ge gestanden und dann ganz gemiitlich
gegessen. Nach dem Essen hast du dir dei-
ne Hiandchen und deinen Mund mit dem
Feuchttuch abgewischt. Das goldene ,M*
hast du gleich erkannt und ,,M wie Mama!“
kommentiert ...

Im Auto bist du gleich auf deinen Sitz ge-
klettert und hast deine Arme schon mal un-
ter die Gurte gesteckt. Auf der Nachhause-
fahrt bist du und Cooper eingeschlafen, ich
habe euch schlafen lassen und nach einer
Stunde bist du frohlich zu Hause erwacht
und aufs Trampolin hiipfen gegangen.

Wir haben dann noch ewig zusammen
gepuzzelt, das kannst du jetzt schon rich-
tig prima, und du hast mit Cooper Lego ge-
spielt. Meine frisch gekochte Suppe hast du
nur probiert, weil ich dir angedroht habe,
dass du keine ,Gute-Nacht-Geschichte®

vorgelesen bekommst. Du bist nach wie vor
ein schlechter Esser.

Dann Waschen und Zihneputzen -
schnell geschehen, Schlafanzuganziehen
ging heute ganz schnell und selbststindig,
auch wenn der Pulli verkehrt rum war. Ich
musste dir ,Bobo Siebenschlafer heute
auf Englisch vorlesen, das wolltest du un-
bedingt, auch Cooper hatte nichts dage-
gen. Singen, beten, kiissen ... gute Nacht ihr
zweil!

Du bist fiinf Jahre und zwei Monate alt.
Du bist nirgendwo, aufler bestimmt positiv,
aufgefallen, ich musste dir nicht hinterher-
rennen, kein Mensch hat uns angestarrt.

Wir sind eine schrecklich langweilige
Familie... ®
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Engel fallen nicht vom Himmel, sie werden geboren.

LETIZ1d IST DA!

TEXT: STEFFI UND KLAUS DORRE

Wir haben uns auf viele Briefe,

Mails und SMSe anlasslich
Letizias Geburt noch nicht
zuriickgemeldet, uns fir die

meisten Geschenke noch nicht

bedankt ... Irgendwie fehlte
einfach immer die Zeit. Aber
jetzt endlich!

ie Reaktionen auf unsere Mittei-
D lung, dass unser siifles neues Fami-

lienmitglied das Down-Syndrom
hat, waren sehr unterschiedlich: Manche
schrieben offen iiber ihren Schock. Ande-
re machten Mut - ,Es ist eine Herausfor-
derung, aber wir sind sicher, ihr werdet das
schaffen - oder waren auf niichterne, lie-
bevolle Art und Weise sehr hilfreich: ,Was
willst du machen? Annehmen, liebhaben,
grof3ziehen! Einige gingen komplett darii-
ber hinweg, dass Tizi anders ist als andere
Kinder. Es gab auch wenige, von denen wir
bis heute nichts gehort haben.

Wir verstehen jede dieser Reaktionen,
spiegeln sie doch das, was wir in den ers-
ten Tagen und Wochen nach Letizias Ge-
burt empfanden und dachten. Wir waren
geschockt, ja, gar keine Frage. Wir hatten
ein ,gesundes®, ein ,normales“ Kind er-
wartet. Es traf uns vollig aus dem Off. Die
Entwicklung in der Schwangerschaft war
normal verlaufen, alle vorgeburtlichen Un-
tersuchungen unauffillig. Es gab eigentlich
nichts, was darauf hindeutete, dass wir ein
»anderes Kind®, eines mit ,besonderen Be-
diirfnissen” erwarten wiirden. Eine Frucht-
wasseruntersuchung haben wir nicht ma-
chen lassen, da wie gesagt nichts einen
Anlass dazu bot.

Heute sind wir froh und dankbar, dass
wir es nicht getan haben. Und auch, dass wir
keine Ahnung von Tizis schwerem Herz-
fehler hatten, denn dann hitte sie nicht im
Sachsenhiduser Krankenhaus zur Welt kom-
men konnen. Und nirgends hitten wir uns
in der Situation besser aufgehoben gefiihlt

marie

als dort. Hebammen, Schwestern, Arzte —
alle begegneten uns mit viel Sensibilitat und
auf einer sehr personlichen Ebene, die fiir
uns unendlich hilfreich war. Viele nahmen
sich Zeit.

Auch dort waren die Reaktionen sehr
verschieden, aber alle waren positiv und
optimistisch. Zwei davon bleiben uns in
besonderer Erinnerung. Eine iltere, asiati-
sche Nachtschwester lichelte uns warm an,
als wir sie auf das Down-Syndrom unseres
Kindes hinwiesen: ,Das ist normal, so was
gibt es nun mal.“ Normal?! Wir schauten sie
erstaunt an. Inzwischen wiinschten wir, die
ganze Welt hitte diese Einstellung! Auch
eine Hebamme hat uns sehr geholfen, unse-
re Gedanken ins Positive zu lenken: ,Ganz
ehrlich, ich kann euch zu diesem Kind nur
ganz besonders gratulieren. Ich war Er-
zieherin und habe jahrelang in integrati-
ven Einrichtungen gearbeitet: Die Kinder
mit Down-Syndrom sind so warmherzige,
so zufriedene und so fréhliche Menschen.
Die Kleine wird euch ganz viel Freude be-
reiten.“ Wir werden ihr diese Worte nie ver-
gessen. Es waren die ersten von jemandem,
der Menschen mit Down-Syndrom kennt.
Wir kannten bis dato keinen einzigen ...

Zudem hatten wir das grof3e Gliick, dass
unsere Nachsorgehebamme, die wir gut
kennen, da sie uns auch schon nach Aureli-
as Geburt betreut hat und die ,,zufillig“ Le-
tizias Entbindung begleitet hat, eine behin-
derte Schwester hat. In vielen Gespréichen
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Letizia Valentine

—

konnten wir erfahren, wie es ist, ein Ge-
schwisterkind mit Behinderung zu haben
... es ist (oder kann zumindest!) ,,ganz nor-
mal® sein! Sehr beruhigend, denn unsere
Sorgen gelten natiirlich nicht nur unserem
jiingsten Spross, sondern auch Aurelchen.
Was noch ganz wichtig war: Wieder erfuh-
ren wir, dass man als Mensch mit Handi-
cap durchaus ein gliickliches Leben fiihren
kann.

Und was kann man sich mehr
fur sein Kind winschen, als
glicklich zu sein?

Unser Denken hat sich in den letzten drei
Monaten sehr verandert. Immer war klar,
dass eine gute Schulausbildung als Grund-
voraussetzung fiir einen guten Job mit ent-
sprechendem Einkommen unerlésslich fiir
unsere Kinder sein wiirde. Heute méchten
wir einfach nur alles in unserer Macht Ste-
hende tun, um unseren Tochtern ein erfiill-
tes und zufriedenes Leben zu ermdglichen
- egal ob mit Down-Syndrom oder ohne.
Wir werden sie beide darin unterstiitzen,
ihren eigenen Weg zu finden und ihn zu ge-
hen - wohin er sie auch immer fithren mag.
Einen Weg, der ihren ganz individuellen
Begabungen und Fihigkeiten entspricht,
ihren Vorlieben, ihren Eigenarten und Be-
sonderheiten entgegenkommt und der sie



hoffentlich ihr persénliches Gliick finden
ldsst. Wir werden versuchen, ihnen Vorbild
zu sein, ein Leben in Riicksichtnahme auf
die Gefiihle anderer, aber auch auf die eige-
nen Gefiihle zu leben.

Auch wir miissen (diirfen!) dazu unse-
ren Horizont erweitern, gehen neue, un-
bekannte Wege. Inzwischen sind wir iber
die verschiedenen Therapien zur Frithfor-
derung von Kindern mit Down-Syndrom
recht gut informiert und ,voll dabei“! Eine
ausfiihrliche Suche hat uns zu dem Schluss
kommen lassen, dass das Herzzentrum in
Minchen der fiir uns passende Ort fiir Ti-
zis Herz-OP ist. Der Eingriff muss irgend-
wann im kommenden Jahr vorgenommen
werden. Auch Themen wie geeignete Kin-
derbetreuungseinrichtungen stehen auf
der Agenda. Und natiirlich auch die Frage,
wann und wie wir wieder beide im Beruf
unseren Platz finden.

Wir sind optimistisch, dass wir fiir all
das gute Losungen fiir alle Familienmitglie-
der finden, sodass jeder von uns vieren sich
wohl dabei fiihlt.

Unsere grofite Angst ldsst sich leider
nicht so einfach auflésen, da wir hier nur
begrenzt Einfluss haben: Es ist die Angst,
dass Letizia in ihrem Leben gehinselt und
dadurch verletzt wird. Dass sie ein Auflen-
seiter in dieser (leider!) so auf Leistung be-
zogenen Gesellschaft werden konnte. Dass
ihr Chancen verwehrt bleiben, ihre Fihig-
keiten einzusetzen, weil sie mit dem Stigma
Down-Syndrom leben muss. Es macht uns
natiirlich auch traurig, dass sie wohl nicht
wie wir eine Familie wird griinden kon-
nen. Aber wir wissen ja alle auch, dass das
nicht der einzige Weg zum Gliick ist und
sicher auch kein Garant dafiir. Wir werden
alles tun, um ihr und ihrer Schwester eine
stabile, verldssliche und gliickliche Familie
zu sein, in der Verschiedensein ganz nor-
mal ist und dazugehért. Eine Familie, die
zusammenbhdlt, in der Liebe bedingungslos
ist und einen Riickhalt in dieser Welt bietet.

Wir wiinschen unserem Engelchen
von Herzen eine (immer) offene(re) und
tolerante(re) Gesellschaft, die sie (in ih-
rem Leben) nicht ,behindert. Wir wiin-
schen ihr und uns allen, dass jeder Mensch

in seiner Einzigartigkeit geschitzt und re-
spektiert wird, dass der Fokus auf das gelegt
wird, was da ist, und nicht auf das, was (ver-
meintlich) fehlt. Eine aufgeklarte Welt, in
der Menschen wie Tizi mit offenen Armen
(und nicht mit Schock) empfangen wer-
den. Eine kluge Welt, die sie und ihre Liebe,
Wirme und Authentizitit als Geschenk er-
kennt und dankbar ist, dadurch bereichert
zu werden.

Unser Schock ist verflogen. Inzwischen
schimen wir uns vor unserem siiflen klei-
nen Baby dafiir, dass wir iiberhaupt so fiih-
len konnten. Wir denken, Letizia, wird es
uns verzeihen. Wir hatten einfach keine
Ahnung, was es heifit, ein Kind mit Down-
Syndrom zu haben. Wir wissen das im-
mer noch nicht wirklich. Genauso wenig
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aber wissen wir, was es heifit, ein ,,gesun-
des®, willensstarkes Médchen, das alter als
zwei Jahre ist, grofizuziehen! Jede unserer
Tochter wird uns viel Freude bereiten, jede
uns vor Herausforderungen stellen. Beide
vertiefen bereits heute unser Gliick - und
unser Leben. Unsere wichtigste Lektion ist
aber wohl, dass ein Chromosom mehr oder
weniger keinen Unterschied fiir die Liebe
macht — wir lieben unser zweites Kind ge-
nauso bedingungslos wie unser erstes.

»Die Summe unseres Lebens sind die Stun-
den, die wir liebten“ (Wilhelm Busch).

PS: Letizia bedeutet iibrigens ,,Freude“! Va-
lentine ,die Starke® und Marie ... war die
Urgrofimutter!

Dezember 2012

Leben mit Down-Syndrom Nr. 73 | Mai 2013 61



ERFAHRUNGSBERICHT

64a—11a... 1al

TEXT: BARBARA WIERSE

Alles, nur keine Leukdmie, dachte Barbara Wierse, als sie
sich nach der Geburt ihres Sohnes Ingmar dariiber infor-
mierte, was so alles sein kann, aber dann meistens — zum
Gliick — doch nicht zutrifft. Dann aber passierte es doch:
Bei Ingmar wurde eine AML diagnostiziert.

11a - so heifft mein Lieblingsrestaurant in
Hannover Linden. 64a - das ist der Name
der Station fiir Onkologie und Hamatologie
in der Kinderklinik der MHH Hannover.
Auf Letzterer habe ich den Grofiteil der ver-
gangenen funf Monate verbracht, mit mei-
nem jlingsten Sohn Ingmar. Im 11a war ich
in der Zeit nur einmal, mit meinem Mann,
anldsslich meines Geburtstages — das war
schon!

Ingmar wurde Ende April 2008 gute
sechs Wochen zu frith aus meiner Sicht
recht unsanft per Kaiserschnitt auf die Welt
geholt. Und er brachte das Down-Syndrom
mit. Weil ich aber eine ,,Stehaufmannchen-
Mama*“ bin, las ich mich schon bald nach
dem ersten Schock und den ersten gesund-
heitsbedingten Sorgen (Ingmar hatte einen
angeborenen Herzfehler und als Frithchen
enorme Startschwierigkeiten) durch simt-
liche Broschiiren, die das Krankenhaus be-
reitstellte bzw. das DS-InfoCenter per Post

schickte. Und schon damals dachte ich:
»Alles, nur keine Leukdmie!*

Dieser Gedanke ging, nahm doch die
Forderung der Entwicklung unseres Kleins-
ten enormen Raum ein. Wahrend unse-
res Sommerurlaubs 2010 im Stockholmer
Schérgarten dringte er sich dann wie-
der auf, da Ingmar, an einer schweren ob-
struktiven Bronchitis und Lungenentziin-
dung erkrankt, die Arzte im Krankenhaus
durch komische Blutbilder in Alarmbereit-
schaft versetzte. Aber Leukdmiezellen wa-
ren vorerst nicht zu finden, auch im Ok-
tober desselben Jahres nicht, als wir nach
unserer Riickkehr bei anhaltend schlech-
ten Blutwerten in die hdmatologisch-onko-
logische Ambulanz der MHH iiberwiesen
wurden. Fiir die Arzte dort stand allerdings
schon vor der ersten Knochenmarkpunkti-
on fest: Ingmar hatte eine downspezifische
Form der myelogischen Leukdmie. Nur war
sie zu diesem Zeitpunkt bei unserem Kind
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nicht akut, sodass eine Therapie noch kei-
nen Sinn machte.

Es folgten monatliche Kontrollen der
Blutbilder mit stetig schwankenden Throm-
bozytenzahlen, nach einem Jahr eine hef-
tige Krise in Form einer erneuten Lun-
genentziindung, aber kein Nachweis einer
signifikanten Menge von Leukdmiezellen
im Knochenmark. Nicht nur wir hegten
zum Schluss die zarte Hoffnung, dass In-
gmar als Prazedenzfall in die Medizinge-
schichte eingehen wiirde: kein Ausbruch
der Krankheit trotz GATA1 (nachgewiese-
nes auslosendes Gen fiir DS-AML).

Ingmars 4. Geburtstag wurde fiir uns zu
einer Art Schallmauer; wir wussten, dass es
weltweit so gut wie keine (zwei Ausreifler
von der Statistik) Félle von DS-AML nach
dem 4. Lebensjahr gab. Und so sehnten wir
seinen grofien Tag herbei ...

Tatsdchlich zahlte Ingmars 4. Geburts-
tag dann zu den schwirzesten Tagen sei-
ner Chemotherapie. Kurz nach Beendigung
des zweiten Blocks zwar zu Hause, ging es
ihm an diesem Tag korperlich so schlecht,
dass er nicht das Bett verlassen mochte. Die
wohl allen bekannten akuten Nebenwir-
kungen von Zytostatikern hatten ihn in die-
ser Zeit voll im Griff. Ja, die Leukdamiezel-
len hatten schliefllich doch die Oberhand
gewonnen und sich drastisch vermehrt, so-
dass ab Marz 2012 mit der Chemothera-
pie begonnen werden musste. Zum Gliick
schlug die Therapie sofort an: Bereits zu Be-
ginn des zweiten Blocks waren keine ,,bo-
sen Zellen mehr nachweisbar. Stattdessen
sorgten eher die toxischen Nebenwirkun-
gen der Medikamente fiir Probleme: Wie-
derholt Keime im Blut, langwieriges unge-
kldrtes Fieber und eine Lungenentziindung
machten uns zu Dauergisten auf der Stati-
on 64 a.

Ingmar storten die langen stationdren
Aufenthalte am wenigsten; hier konnte er
mit anderen Kindern spielen, tiberdurch-
schnittlich viel fernsehen oder sich mit un-
serem Ministerpréisidenten tiber den Un-
terschied zwischen Tigern und Leoparden
austauschen.

Heute nach Abschluss der Therapie sind
wir froh und dankbar, dass uns die Men-
schen auf der 64 a, die Arztinnen und Arzte,
die Schwestern und alle Leute des psycho-
sozialen Teams so kompetent menschlich
durch die Therapie begleitet haben, braucht
es doch zum Gesunden mehr als Zytosta-
tika, Antibiotika und andere Wundermittel
der modernen Medizin. Insofern verdient
nicht nur die Bewirtung im oben genann-
ten Lieblingsrestaurant, sondern auch der
Einsatz der 64aler die Note 1a!
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Einfach mehr drin — Eske beim Skirennen!

TEXT: DITA BUTER

abwarten. Zitat: ,, Ich Schischule, Schi
fahn im Urlaub.“

In der Zeit vom 16. Mirz bis zum 23.
Mirz haben wir gemeinsam mit mehreren
Familien unseren Skiurlaub in Osterreich,
Grof3arl, verbracht. Eske hat die Skischule
besucht. Wir waren sehr gespannt und auf-
geregt, wie es wohl klappen wiirde. Die Ski-
schule hatte bereits Erfahrungen mit Kin-
dern mit DS und freute sich auf Eske. Die
Skilehrerin berichtete sogar, dass sie selber
eine Tante mit DS hat. Wir buchten also fir
unsere Tochter einen 5-Tage-Skikurs.

Eske besuchte die Skischule taglich von
11.30 bis 15.30 Uhr. In der Zeit von 12.30
bis 14.00 war Mittagspause mit gemeinsa-
mem Mittagessen, wo wir sie dann besuch-
ten und nach dem Rechten schauten. Bereits
am ersten Skitag kam sie einen kleinen Hii-
gel im ,,Schuss“ runter gefahren und brems-
te ansatzweise im ,,Flug® Sie sprach wie die
Skilehrer immer von ,,Pizza machen®. Dies

U nsere Tochter Eske konnte es kaum

bedeutete, die Skier wie ein Pizzastiick hin-
zustellen. Die Spitzen der Skier zueinander
fithren und die Skier hinten 6ffnen.

Viele Ubungen wurden im Skikarus-
sell gemacht. Dabei mussten sich die Kin-
der an einem Band festhalten und wurden
von einem elektronisch betriebenen Ka-
russell durch die Runde gefiihrt. Die Kunst

dabei war natiirlich, auf den Skiern stehen
zu bleiben und im ,,Flug“ zu bremsen. An-
fangs war es fiir Eske noch sehr schwierig,
die Skier parallel nebeneinander zu fithren.
Aber bereits am zweiten Tag drehte sie ihre
Runden im Karussell, ohne stindig zu stiir-
zen. Sie hatte sehr viel Spafl dabei und wir
Eltern und die beiden Briider schauten mit
viel Freude zu.

Eske, genau wie alle anderen Kinder,
musste sich ziemlich in Geduld iiben, denn
bei acht bis zehn Kindern dauert es immer
eine Weile, bis man an der Reihe ist. So pas-
sierte es auch hiufig, dass Eske keine Lust
mehr hatte, zu stehen. Sie setzte sich dann
hin und alle anderen Kinder purzelten wie
Dominosteine um! Leider hatten wir kei-
ne Videokamera zur Hand. Fiir die Skileh-
rer war dieses sehr mithsam. Auch mit den
Skiern seitlich den Hang hochzulaufen war
eine grofle Herausforderung, die unsere
Tochter jedoch gut gemeistert hat.

Am Welt-Down-Syndrom-Tag, unsere-
rem fiinften Skitag, fand das sogenannte
Kinderskirennen statt. Alle Kinder in Eskes
Gruppe bekamen eine Startnummer. Eske
hatte die Nummer ,,5% Nach einer Probe-
fahrt durften dann alle Kinder der Reihe
nach die ,Rennstrecke” herunterfahren.
Eske hatte die Regeln nicht ganz verstanden
und fuhr zugleich mit einem anderen Kind
los. Sie durfte dann erneut starten und fuhr
stolz hinunter. Die Kurve verpasste sie ein
wenig und kam deshalb etwas vom Weg ab.
Aber ihr Skilehrer kam direkt zu Hilfe und
weiter ging die Fahrt. Abschliefend wurde
dann im ,,Flug“ gebremst.

Am Abend wurde dann zur Preisverlei-
hung eingeladen. Alle Kinder haben eine
Urkunde, eine Medaille und die ersten Sie-
ger einen Pokal erhalten. Eske hat sich bei
jedem Kind riesig mitgefreut und mitge-
klatscht. Sie konnte es kaum abwarten, auf
dem Podest zu stehen. Erst nach 45 Minu-
ten wurde sie dann aufgerufen und bekam
eine Urkunde und eine Medaille iiberreicht.
Sie hat sich riesig gefreut und wir alle natiir-
lich genauso.

Uns hat es sehr gut getan, dass die Ski-
schule Eske mit offenen Armen empfangen
und integriert hat. Wir finden es wichtig,
Kinder mit Down-Syndrom so normal wie
moglich aufwachsen zu lassen, sie zu inte-
grieren und ihnen die gleichen Méglichkei-
ten zu bieten wie Kindern ohne Down-Syn-
drom.

Unsere Tochter Eske ist nun vier Jahre
und drei Monate alt. Wir hitten es uns vor
vier Jahren nicht vorstellen konnen, dass sie
irgendwann mal auf Skiern stehen wiirde!
In Menschen mit Down-Syndrom steckt
tatsdchlich viel mehr drin, als man zunichst
denkt. ®
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Ingmar, der Autodidakt
und das Dudelding ..o

aszinierend, dieses Dudelding, ein
F batteriebetriebenes, weif3-buntes, lar-

mendes Plastikspielzeug aus bekann-
tem Haus, das Verfechtern frithkindlicher
Bildung suggeriert, bereits Kleinstkinder
miissten den Zahlenraum bis 10 beherr-
schen bzw. die Bauernhoftiere auf Englisch
benennen koénnen. Faszinierend immer
noch fiir unseren mittlerweile vierjahrigen
Sohn mit Down-Syndrom und - und das
hitte ich beim Erwerb des Dudeldings auf
einer viel genutzten Internetplattform
vor ca. vier Jahren nicht gedacht - zu-
nehmend faszinierend auch fiir mich.

Unser jiingster Sohn Ingmar wur-
de im April 2008 mit Down-Syndrom
geboren. Schon frith konnten wir
feststellen, dass Ingmar grof3en Spafl
an Interaktion und Kommunikati-
on hatte, was uns zutiefst freute und
hoftnungsfroh in die Zukunft blicken
liefs.

Ingmar war aber nicht nur ein le-
bensfrohes, aufmerksames Kerlchen,
sondern leider auch ziemlich hypo-
ton. Diesem Zustand begegneten wir
zum einen professionell unterstiitzt
mit Krankengymnastik nach Vojta
und Bobath, zum anderen auf dem
Boden des Kinderzimmers mit aller-
lei gut ausgewidhltem, padagogisch
wertvollem, dsthetisch anmutendem und
natiirlich schadstoffarmem Spielzeug. Nun
miissen aber Eltern gelegentlich ihre Kin-
der, auch ihr hypotones Kind mit Down-
Syndrom, einige Momente alleine spielen
lassen, um andere wichtige Dinge beispiels-
weise im Haushalt tun zu kénnen. Selbst
in diesen raren Augenblicken sollte unser
Kind jedoch nicht nur dumm daliegen und
die Decke anstarren, sondern, seine schlaf-
fe Muskulatur herausfordernd, méglichst in
Bauchlage einer mehr oder weniger sinn-
vollen Beschiftigung nachgehen. Und so
kam es, dass das Dudelding mit seinem lang
anhaltenden Segen bei uns Einzug hielt.

In den darauf folgenden Monaten wurde
das Dudelding erfolgreich dazu eingesetzt,
Ingmar in seinem Kampf gegen die Schwer-
kraft akustisch zu motivieren. Die zunéchst
von mir gedriickten Bauernhoftiere muh-
ten, wieherten, miauten oder bellten, was
die Batterien hergaben, und zwischendurch

ertonten immer mal wieder mehr oder we-
niger lustige kleine Melodien. Ingmar hob
zunéchst den Kopf und dann den Oberkér-
per an, schaffte bald den Einarmstiitz, um
mit der frei gewordenen Hand selbst auf die
bunten Plastiktierchen zu hauen, und freu-
te sich immer ofter {iber seine zunehmende
Handlungskompetenz. Irgendwann konnte
er dann natiirlich auch sitzen und nun end-
lich auch ohne grofle korperliche Anstren-
gung mit dem Dudelding spielen.

Das Dudelding verlor dann zwischen-
zeitlich etwas an Bedeutung, als unser Sohn
Schritt fur Schritt die Moglichkeiten der
Fortbewegung fiir sich entdeckte. In den
Zeiten des Kriechens, Robbens, Krabbelns
und endlich Laufens faszinierte es haupt-
sachlich die zahlreichen Besucherkinder in
unserem Haushalt - ein durchaus nicht un-
erwiinschter Nebeneffekt, konnte ich doch
in den Dudelzeiten (bei geschlossener Kii-
chentiir) ganz entspannt mit den mitgereis-
ten Miittern Kaffee trinken.

Seit ungefdhr einem Jahr hat das Du-
delding nun einen neuen Stammplatz und
wieder eine bedeutendere Aufgabe in unse-
rem Tagesgeschehen: Es steht im Bad und
dient Ingmar zum Zeitvertreib wéhrend
seines grofien Geschiftes. Ich meine sogar
zu erinnern, dass Ingmar, der Autodidakt,
das Ding eigenhindig ins Bad getragen hat.
Wihrend Ingmar nun also allmorgendlich
ca. finf bis zehn Minuten auf dem Klo plat-
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ziert wird, bespielt er das Dudelding nach
Lust und Laune. Bald nach Beginn dieser
fiir mich so praktischen Routine - ich kann
mich wahrenddessen nebenbei im Bad fer-
tig machen - konnte ich horen, dass Ingmar
neben den Bauernhoftieren und den ihnen
zugeordneten Lauten auch die Zahlen von 1
bis 10 beherrschte. Als er begann, mit dem
kleinen Drehknopf in der oberen Ecke den
Englischmode einzuschalten, grift ich zu-
néchst ein, erkldrte: ,Nein, Ingmar, das

ist Englisch. Das verstehst du noch

nicht!“

zuriick. Da unser Sohn aber sehr be-

, und drehte den Knopf wieder

harrlich in seinen Ansichten und Vor-
stellungen ist, schaltete er immer wie-
der um und so lief3 ich den Dingen
ihren Lauf. Zu meinem grenzenlosen
Erstaunen konnte ich bald feststel-
len, dass Ingmar sich sowohl die hei-
mischen Bauernhoftiere als auch die
Zahlen von ,,one“ bis ,,ten® aneignete
und dariiber hinaus immer ofter eine
weitere Spielfunktion des vielseitig zu
nutzenden Dudeldings einschaltete.
Bei dieser geht es darum, vom Gerét
vorgegebene willkiirliche Reihenfol-
gen von Tieren und Zahlen nachzu-
driicken. Nach dem vierten Element
belohnt das Dudelding den fleifligen
Driicker dann mit viel Lob und einer
tollen Melodie. Und obwohl selbst wohl-
wollende Forscher und Studien die Grenze
der Merkfihigkeit willkiirlicher Reihenfol-
gen bei Menschen mit Down-Syndrom bei
drei Elementen ziehen, konnte ich bald des
Ofteren die bekannte Jubelmelodie aus dem
Bad héren.

Ingmar kann - zumindest mit dem wun-
derbaren, jetzt hinldnglich beschriebenen,
batteriebetriebenen Plastikspielzeug aus
bekanntem Haus - willkiirliche Reihenfol-
gen von vier Tieren und Zahlen wieder-
geben und hat damit jetzt alle Spiel- und
Lernmdglichkeiten des Dudeldings auto-
didaktisch ausgeschopft. ... Oder nicht? Ich
jedenfalls bin gespannt, was unser Kleiner
als Nachstes in Angriff nimmt, ist doch sein
Lieblingswort derzeit, wie es sich fiir einen
Autodidakten geziemt: ,,Alleine!” W



»Eigentlich kann ich nicht meckern!”
sagte ich mitunter, nachdem ich mal wie-
der etwas durchgekdmpft hatte. Seit mein
Sohn vor genau 28 Jahren auf die Welt kam,
sind Behorden und Organisationen bis heu-
te eine echte Herausforderung. Was hatte
ich zuvor mit Sozialamt, Versorgungsamt,
Frithforderstellen, sozialen Hilfsdiensten,
Familienkassen und Pflegekassen zu tun?
Als ein Mittelschichts- und Bildungsbiir-
gerkind: NICHTS. Rein gar nichts.

werden drohte: Ausschliefllich ,behan-
delt“ - und damit ,,auf Spur gebracht -
und stellte mir sein Leben vor: einsam, ge-
beugt und mit erlerntem Anspruch auf
Besonderung.

So entschied ich, alles daranzusetzen,
ihn in einem ,ganz normalen“ Kontext
grof3 werden zu lassen. Fiir ihn war schon
normal, ohne Vater grof§ zu werden. An Ge-
schwister war also nicht zu denken. So lan-
dete er dank fiir Neues offener Menschen in

Normal besonders
oder besonders normal?

TEXT: ULLA KEIENBURG

Sehr schnell wurde das Antreten am Amt,
das Vorsprechen, das Erkldren, das Auflisten
zur Routine. Antrige hier, Bestimmungen
dort, Nachteilsausgleich, Bescheinigungen.
Steuerberater, Sozialarbeiter, Arbeitsamtsan-
gestellte,
Arbeitgeber hatten fiir meine Anliegen je-
weils nur eine Ansage: ,Das hatten wir so
noch nicht!“ Meine Antwort war immer die
gleiche: ,Dann wird es Zeit!“

Ich nahm nicht hin, dass mein Sohn in
einen ,Sonderkindergarten® sollte. Ich er-
sparte ihm die organisierte ,Frithforde-
rung” und wollte keine vermeidbare ,Be-
sonderung®. Was ich aber gern fiir ihn
wollte: Alles, was jedes andere, auch nicht
behinderte, Kind angeboten bekam. Das
sollte sich schnell als ein Marathon heraus-
stellen — wenn die Streckenbezeichnung
iberhaupt passt, um die auszuhaltenden
Anstrengungen, Respektlosigkeiten und
Kriankungen zu beschreiben, die ich mir
und uns damit eingehandelt habe.

An dem Tag, als ,WIR" mit der Diagnose
»Down-Syndrom® etikettiert wurden, ent-
schied ich, ihn nicht therapieren zu lassen.
Die Chance sollte er bekommen, MIT mir,
meiner Familie und Freunden, Erwachse-
nen wie Kindern zu lernen, zu erfahren, zu
erproben, zu entwickeln, was heute ,,soziale
Kompetenz* genannt wird.

Wie hitte er lernen sollen auszuhan-
deln, Riicksicht zu nehmen, Geduld zu ha-
ben, gegebenenfalls zuriickzustecken, zu
helfen, sich zu engagieren, gemeinsam et-

Jugendamtsmitarbeiterin, Chefs,

was zu planen, zu bewerkstelligen, aufler
im Kontakt mit anderen Kindern und Er-
wachsenen? Therapie erschien mir zu ,,in-
dividuell“ und nicht sehr férderlich. Wenn
mir die Therapeuten predigten, wie wich-
tig ihre Interventionen seien, sah ich schon
einen Angepassten vor mir, der aus ihm zu

einem Regelkindergarten - erst in der Niahe
von Flensburg, spater in Dortmund.

Er liebte die Kita und die Erzieherin-
nen - und die Kinder haben einander ge-
liebt und gefordert, gedrgert und besénftigt,
gestritten und geschiitzt — er hatte dort das
pralle Leben. Die Kinder agierten unreflek-
tiert und respektierten seine Grenzen - und
er die ihren. Und wenn mal nicht - dann
gab es halt Krach und sie hatten zusammen
etwas Neues gelernt. Welch ein Wunder.
Und alle hielten das fiir normal. Das Land
spendierte jeweils eine zusitzliche Stelle
zwecks Forderung — und wir vereinbarten,
dass sie ihn in Ruhe lassen und somit die
gewonnene Zusatzkraft im Kita-Alltag auf-
gehen konnte.

ERFAHRUNGSBERICHT

Ich habe ihn mitgenommen auf De-
monstrationen gegen Atomkraft, Kiirzun-
gen bei der Bildung, habe mit ihm fiir In-
tegration gekdmpft, bin mit ihm Motorrad
gefahren; er war mit in der Sauna, auf dem
Sportplatz, zum Surfen, zum Tanzen und
im Sonntags-Familien-Konzert. Letzte-
res fihrte zu grofiten Protesten, an mich
gerichtet. Motto: Was hat ein behindertes
Kind in einem klassischen Konzert zu su-
chen? Alles lebend iiberstanden!

Er wusste friith, welche Arbeit im Haus-
halt anféllt, hat auch seine Aufgaben darin
bekommen und erledigt. Nicht immer frei-
willig - das aber fand ich normal. Die Poli-
zisten waren unsere Freunde. Sie warteten
auch keine 24 Stunden, wenn ich verzwei-
felt anrief, um mitzuteilen, dass er mal wie-
der auf eigene Faust unterwegs war und auf
seinen Streifziigen nicht zu finden war.

Er hat extrem von seinen Erkundungs-
touren profitiert. Das habe ich zwar in dem
Moment nicht so empfunden - aber im
Rickblick ...

Das Drama mit der Schulzeit erspare ich
dem geneigten Leser. Als Fazit: Wir haben
es iiberstanden! Mit viel Krach und Ausei-
nandersetzungen, die nicht immer das Ziel
hatten, sich wieder zusammenzusetzen, zu-
mindest nicht von beiden Seiten. Irgend-
wann war sie einfach vorbei - die Pflichtzeit
in der Abrichtungsanstalt.

28 Jahre alt wird er heute. An diesem Tag
bin ich immer wieder etwas melancholisch.
Aber auch stolz. &
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Von dem Moment an, an dem Jugendliche
mit Down-Syndrom nicht mehr zur Schule
gehen, hort oft schlagartig — zum Leid-
wesen der Eltern - das Schreiben auf. In
der Schule musste man ja ab und zu, aber
jetzt? Wenn dies am Arbeitsplatz nicht ver-
langt wird und wenn das Schreiben nicht
gerade ein Hobby ist (das gibt es gele-
gentlich auch), greifen nur noch wenige zu
Stift und Papier; vielleicht gerade mal eine
Karte aus dem Urlaub an die Oma, aber
auch das oft ungern.

Schade, die Uber Jahre so mithsam er-
worbene Schreibfahigkeit geht allmahlich
verloren, beflirchten Eltern.

Aber es gibt eine Alternative, vielleicht
nicht ganz so, wie sich das Eltern und Leh-
rer vorstellen, aber immerhin. Es stellt trotz
allem eine Méglichkeit dar, sich mitzutei-
len, in Kontakt zu bleiben, sich schriftlich,
wenn auch kurz und knapp, zu du3ern.
Genau, das Simsen!

Denn wer schreibt heute liberhaupt
noch Briefe? Das ist nicht nur miihsam,
sondern auch véllig uncool. Cool ist es,

Manuel 1ist

TEXT: MANUEL UND GERLINDE MULLER

Manuel schreibt oft vom Wohnzimmer,
wenn ich in der Kiiche bin, oder abends
wenn er im Bett liegt und ich mich nur ei-
nen Stock tiefer aufhalte. Meistens schreibt
er aber, wenn er unterwegs ist, wir sind dann
immer sehr beruhigt, von ihm zu héren.

Ich habe ein neues Gericht ausprobiert, da
kam zehn Minuten spéater Post:

Mama dein essen war gut

Er kann es nicht erwarten, bis ich mir Zeit
nehme:

Mama wann kommst du Kaffee bei Oma

Mein Mann und ich waren auf einer Hoch-
zeit eingeladen, unser Sohn war zu Hause,
mit Pldnen fiir den néchsten Tag:

Mama ich gehe ins bett bis morgen ist hozeit
romantisch? daf ich morgen ins Kino gute
nacht bester Manuel

TEXT: CORA HALDER

SMS-en zu schreiben und zu verschicken.
Und siehe da, fiir manche Menschen mit
DS eine hervorragende Méglichkeit, doch
noch ihre Schreib- und Lesekenntnisse
weiter zu pflegen, auch wenn es nur mit
Kurznachrichten ist. Wenn es aber zehn bis
20 solche kurze Mitteilungen am Tag sind,
ist das doch eine ordentliche Leistung. Von
Hand wiirde sicher nie so viel geschrieben
worden sein. Es macht auch viel mehr
Spal, per Handy schnell etwas zu fragen
und hoffentlich gleich darauf eine Antwort
zu bekommen.

Eine Gefahr, dass nur noch per Handy
kommuniziert und nicht mehr ,live” mitei-
nander gesprochen wird, besteht meines
Erachtens nicht, denn dafir lieben und
genielen Jugendliche mit DS doch die
direkten sozialen Kontakte, das gemiitliche
Beisammensein.

Eltern sind beruhigt, wenn ihr Kind,
ausgestattet mit Handy unterwegs und so
erreichbar ist. Die Jugendlichen unterneh-
men plotzlich selbststéandig Dinge, die
man ihnen ohne Handy vielleicht gar nicht

zugetraut hatte. Sie kdnnen von unter-
wegs anrufen oder schreiben, um mitzu-
teilen, was sie gerade machen oder ob es
ein Problem gibt und umgekehrt kdnnen
Eltern nachfragen, wo sie gerade stecken
und ob alles glattgeht.

Mit einem Handy geht es jedem besser.
AuBerdem, man gehdrt dazu. Jeder hat ein
Handy, jeder benutzt standig diese Art der
Kommunikation. Also liegt man als Mensch
mit DS auch noch véllig im Trend und das
ist nicht immer so selbstverstandlich.

Und ganz nebenbei, fiir noch etwas ist
so ein Handy ganz handy. Um zu vertu-
schen, dass man gerade Selbstgesprache
fuhrt. Wer merkt das schon, dass wenn
man in sein Mobiltelefon redet, ob man da
zu jemandem spricht oder ob man gerade
mit sich selbst im Gesprach ist? Da kann
man sogar das Verbot, Selbstgesprache
nicht in der Offentlichkeit zu fiihren, ganz
geschickt umgehen.

Diese Gedanken zum Thema Simsen
per Handy wurden angeregt durch einen
Brief, den ich von Gerlinde Miiller bekam,
Mutter von Manuel, ein Giberzeugter
Simser. Gerlinde Miiller hat seine SMSen
aufbewahrt und uns einen Auswahl zuge-
schickt und die Anregung mit auf den Weg
gegeben, diese Art der Kommunikation als
Eltern zu unterstiitzen.

ein uberzeugter Simser!

Wir waren auf einem Ausflug:

Mama wie gest dir hast du schone Wetter
und papa was macht papa heute Manuel
Mama wann kommst du wieder hast du
schone Zeit?

Wenn wir kein Klopapier oder Zahnpasta
im Bad mehr haben, wird auch geschrieben:
Mama bei uns keine zanbasta mehr Manuel
Mama ein licht ist kaput Manuel

Wenn ich weg bin, mochte er oft wissen,
was ich so mache, was ich trinke ...

Hallo Mama wie gest dir du wein tinken ?
Manuel

Abends macht er sich oft noch so seine Ge-
danken, tiber den néchsten Tag:

Mama ich bin bett ich bin miide mama wann
kommst du hause bis morgen
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Mama wdds (weckst) mich morgen friih
danke Manuel

Mama daf ich morgen lederhose anzien?
Mama ich morgen kauft wurstsemmel bitte
danke Manuel

Unser Nachbarjunge wurde bei einem Un-
fall schwer verletzt, Manuel macht sich Sor-
gen:

Mama wird luki wider geschund ? Manuel
Mama wie get Luki schlaf noch ganzen tag
oder? Manuel

(Der Junge ist nach drei Wochen Koma ver-
storben und Manuel hatte seine eigene Art,
mit Trauer umzugehen ... er ist oft an sei-
nem Grab und legt ihm schon mal einen
Flyer mit Einladung zur nachsten Tanzver-
anstaltung aufs Grab. Er sagt, er ist Himmel,
geht jetzt besser.)



Ich war auf der Siegerehrung beim Biirger-
schieflen und Manuel war voller Erwartung:
Mama wer hat verwonnen verleicht du mama
ich freue mich Manuel

Manuel war mit seinem Freizeitclub im Ur-
laub:

Mama alles gute mutertag Manuel

Mama wie gest dir was machst du im kénigsee
ist schon Manuel

Mama ich feue mich danke fiir sms Manuel

Manuel geht schon mal eine Runde im
Dorf spazieren, manchmal besucht er dann  Mama warum habe ich down syndrom ich

Freunde ... will nicht haben down syndrom zu sehen ich
Mama ich bin ewald ich habe apfelsaft tinken  habe angst Mama ich habe fiir markus ein bir kauft weil
ich komme bald Manuel markus beste freund Manuel

Manuel setzt sich intensiv mit dem Thema
Fiir Manuel ist sein Geburtstag der wichtigs- Down-Syndrom auseinander. Er liest sehr ~ Es vergeht fast kein Tag, an dem Manu-

te Tag im Jahr: viel tiber seine Behinderung und schaut el sein Handy nicht beniitzt. Fiir ihn ist es
Mama ich habe montag Geburtstag ich freue  sich im Internet so ziemlich alles an, was  eine grofie Bereicherung und so ist es auch
mich dann ich bin eintlich (endlich) 22 Jah- mit DS zu tun hat. kein Wunder, dass er sich zum Geburtstag
re Manuel Allerdings bin ich fiir ihn auch die Mama  ein neues Handy wiinscht. Ein Handy, wie
Welcher Mutter wird es bei solchen SMS die fir ihn da zu sein hat ... alle anderen auch haben, ein Smartphone
nicht warm ums Herz? Mama mast du morgen fiir mich kaffee ma-  mit Internet und besserer Kamera ...
Mama du bist so siif§ Manuel chen Manuel Wir haben mal wieder unsere Zweifel!
du bist beste mutter ganzen welt Manuel Mama wann du nach hause machst du mei-
Mama du bist beste ganzen welt du lachen bis  ne hose biideln heute noch Manuel PS: Ubrigens hat es Manuel Thnen zu ver-
die schone gut kochen Manuel Mama kauft fiir mich ein Superstar heft bit-  danken, das er heute so gut lesen und
te Manuel schreiben kann. Ich habe es von Thnen vor
Manuel war in der Landjugend, dort planten fast 20 Jahren auf einem Vortrag gehort und
sie fiir Fronleichnam: Wenn er abends weg ist, kommt oft eine umgesetzt. Es war mithsam und langwierig,
Mama ich mus fiir landjugend mitnehmen  kurze Nachricht. Ich bin dann beruhigt. aber in der Schule hitte er es damals nicht
weintaube und tomate samstag um 4 uhr Ma- ~ Mama die film gut mdner mit Herzen ich  gelernt. (Die anderen Gleichaltrigen kon-
nuel bin gut drauf Manuel nen nicht lesen.) Aber ich habe es immer
Mama hir ist in halle gut Manuel schon gewusst, dass es die Lebensqualitit
Manchmal kommen nachdenkliche SMS  Mama Musik ist gut ich tanzen Manuel enorm steigert.
von ihm, dann helfen nur noch persénliche  Mama ich bin im zug Manuel Vielen Dank nochmal dafiir!
Gespriche:

Ein ganz ganz groRes Dankeschon
fr diese tolle Aktion!

Am Anfang denkt man, das Leben ist vorbei, wie soll ich
damit klarkommen! Jetzt nach einem halben Jahr weil3
man, das Leben hat gerade erst begonnen und wird von
Tag zu Tag toller mit diesem wunderbaren Wesen.

Wir werden das Poster ausdrucken und bei meinen
Eltern im Autohaus aufhdngen und vielleicht hangt un-
sere Stammapotheke es ja auch auf. Der Papa wird es
natdrlich in seinem Biiro aufhdngen. Wir sind ja sehr
stolz auf unseren Zwerg.

: 203, — weltweit ein Tag fur Liebe GriiRe
= Menschen mit Down-Syndrom e Katharina Reckhaus
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RECHT

Ich habe DS.
Ko.nn ich wahlen?

TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

Kein Mensch mit Down-Syndrom, der
18 Jahre alt ist, sollte sich diese Frage
stellen miissen. Leider heifit die Antwort
im Moment fiir die grofle Mehrheit: Nein,
Sie diirfen nicht wéhlen, auch wenn Sie voll-
jahrig sind. Wenn Sie eine ,,Betreuung in al-
len Angelegenheiten” haben, diirfen Sie an
den Wahlen nicht teilnehmen.

Obwohl in Deutschland niemand auf sei-
ne ,Wahlfdhigkeit hin gepriift wird, macht
der Gesetzgeber unbemerkt eine Ausnah-
me davon: Diejenigen Menschen, die unter
»Betreuung in allen Angelegenheiten® ste-
hen, werden automatisch aus dem Wahl-
recht ausgeschlossen.

Dariiber wird jedoch kaum bei den Be-
horden informiert. Vielmehr entscheiden
sich Eltern oder Geschwister auf Anraten
der Fachleute fiir die ,,Total-Betreuung® ih-
rer Angehorigen mit Down-Syndrom, weil
sie sich davon einen besseren rechtlichen
Schutz fiir sie versprechen. Am Beispiel
Wahlrecht wird jedoch die Rechts-Schief-
lage tiberdeutlich: Die ,Betreuung in allen
Angelegenheiten® stellt sich schiitzend vor
den Menschen und gleichzeitig verwehrt sie
ihm ein Recht, das im Grundgesetz veran-
kert (Artikel 38) und nicht zu vereinen ist
mit den Artikeln 12 und 29 der UN-Behin-
dertenrechtskonvention. Zu erwarten, dass
sich die Rechtslage vor den Bundestagswah-
len am 22. September dndert, ist eher illu-
sorisch. Gehofft darf trotzdem werden. Und
weil die Hoffnung bekanntlich zuletzt stirbt,
driicken wir uns selbst die Daumen und al-
len, die sich fiir die positive Verdnderung
einsetzen.

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.
stellte im Mérz 2013 das Wahlrecht in den
Mittelpunkt des jahrlichen Parlamentari-
schen Abends. Alle eingeladenen Bundes-
tagsabgeordneten bekamen im Vorfeld ein
zehn Punkte starkes Info-Paket. Der ers-
te Info-Zettel fordert: ,Wahlrecht fir alle
- jetzt!“ Mit freundlicher Zustimmung der
Lebenshilfe-Bundesgeschiftsstelle drucken
wir das Papier in Leichter Sprache ab.
Quelle: http://www.lebenshilfe.de/de/leichte-

sprache/mit-bestimmen/Parlamentarischer-
Abend/parlamentarier_abend-2013.php
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Alle sollen wahlen diirfen.

In Deutschland darf jeder wahlen, wenn er 18 Jahre alt ist.
Und er darf gewahlt werden.

So steht es im Grund-Gesetz.

Trotzdem diirfen Menschen mit Behinderung nicht wahlen,
wenn sie eine Betreuung in allen Angelegenheiten haben.
Das nennt man Wahl-Rechts-Ausschluss.

So steht es in 2 Gesetzen:

Im Bundes-Wahl-Gesetz und im Europa-Wahl-Gesetz.

Doch es gibt keinen Grund dafiir.

Betreuung hat nichts mit dem Wahl-Recht zu tun!

Nicht wahlen diirfen ist gegen die Menschen-Rechte.
Es versto3t gegen viele Gesetze,

wenn Menschen mit Behinderung nicht wahlen dirfen.

Zum Beispiel gegen die UN-Konvention.
In Artikel 29 steht:

Alle Menschen sollen wahlen dirfen.
Und sie sollen gewahlt werden konnen.
Das soll immer gelten. Ohne Ausnahme.
Auch fiir Menschen mit Betreuung in allen Angelegenheiten.

Nicht wahlen dirfen ist
gegen die Gleich-Behandlung der Menschen.
Alle Menschen tber 18 Jahre dirfen wahlen.

Kein Biirger wird Uberpriift, ob er wirklich wahlen kann.
Auch sehr alte oder kranke Menschen nicht.
Ganz egal, ob sie einen Betreuer haben.

Doch Menschen mit Behinderung diirfen nicht wahlen:
Wenn sie einen Betreuer in allen Angelegenheiten haben.
Sie werden schlechter behandelt.

Doch auch sie sollen am politischen Leben teilhaben.
Andere Lander in Europa sind schon weiter.

Zum Beispiel diirfen in Osterreich, Holland

und England alle wahlen.

Auch alle Menschen mit Behinderung.

In Deutschland soll das auch so sein.

Die Partei Blindnis 90/Die Griinen hat ein Gesetz vorgeschlagen.

Sie will, dass jeder wahlen darf.
Die Sozial-Demokratische Partei Deutschlands,
kurz: SPD, ist auch dafur.

Sie mochte auBerdem:
Menschen sollen beim Wahlen Unterstiitzung bekommen,
wenn sie nicht lesen und schreiben kdnnen.

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe fordert:

Den Wahl-Rechts-Ausschluss darf es nicht mehr geben:
nicht im Bundes-Wahl-Gesetz

und nicht im Europa-Wahl-Gesetz.



B RECHT

Dieses Poster wurde fiir das EU-Projekt

My opinion My vote entwickelt, an dem junge
Menschen mit einer Behinderung aus sechs euro-
paischen Lindern sich beteiligten. Dabei ging es
vor allem darum, ihr Interesse an Politik zu we-
cken, Informationen tiber u.a. Europaparlament,

http://www.myopinionmyvote.eu/
Supported by the European Commission
Directorate General for Education and Culture.
Lifelong learning programme

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

Ausweis neu!

Berlin. Seit dem 1. Januar 2013 werden die
ersten neuen Schwerbehindertenauswei-
se im Scheckkartenformat ausgestellt. ,Da-
mit wird eine langjdhrige Forderung der
Lebenshilfe erfiillt’, so die Bundesvorsit-
zende und frithere Gesundheitsministe-
rin Ulla Schmidt (MdB). Wiederholt hat-
ten sich Menschen mit Behinderung in der
Lebenshilfe und dariiber hinaus dafiir ein-
gesetzt, dass der bisherige etwa postkarten-
grof3e Ausweis samt Beiblatt und Wertmar-
ke kleiner und einfacher wird.

Den einzelnen Bundeslindern ist frei-
gestellt, wann genau sie den neuen Ausweis
einfithren. Die Umstellungszeit reicht vom 1.
Januar 2013 bis zum 31. Dezember 2014. Die
Frist endet spétestens am 1. Januar 2015; ab
diesem Zeitpunkt diirfen Ausweise nur noch
in der neuen Form ausgestellt werden.

Die alten Ausweise behalten bis zu ihrem
zeitlichen Ablauf ihre Giiltigkeit, sodass
eine Umtauschaktion nicht erforderlich ist.
Allerdings, so die Lebenshilfe, sollten die
Menschen mit Behinderung dort, wo die
neuen Ausweise schon eingefiihrt sind, die
alten abgeben konnen.

das Wahlvorgehen etc. zu vermitteln und sie auf
ihre politischen Rechte als Biirger hinzuweisen,

namlich, dass sie genau wie alle anderen Biirger

ein Wahlrecht haben!

Auf der Website: www.myopinionmyvote.eu
finden sich in den sechs Sprachen der Partner-
Lander und in Leichter Sprache alle Berichte tiber
das Projekt sowie die im Rahmen des Projekts ent-
wickelten Materialien.

Die Bundesvorsitzende der Lebenshilfe,
Ulla Schmidt, fordert die Lander auf, den
Schwerbehindertenausweis im Scheckkar-
tenformat jetzt so schnell wie moglich ein-
zufiihren und dafiir zu sorgen, dass auch
unbefristete Ausweise auf Wunsch umge-
tauscht werden kénnen.

Kommentar:

Spontanreaktion meiner Tochter, als sie letz-
ten Sommer den Entwurf des kleineren Aus-
weises sah: ,Na supet, muss da unbedingt
schwerbehindert drauf stehen? Und dann
auch noch so grofs?“

Tatsdchlich, recht hat sie. Wir sind zwar
gliicklich mit dem neuen Format des Aus-
weises, aber muss das Ding ,Schwerbehin-
dertenausweis“ heiffen? Wir meldeten unse-

re Bedenken der Lebenshilfe. War der neue
Ausweis nicht eine gute Gelegenheit, darii-
ber nachzudenken, ob in Zeiten der Inklusi-
on dieses Wort sein muss? Es gab durchaus
Verstindnis fiir unsere Bedenken, die gibe es
bei der Lebenshilfe genauso. Aber was denn?
Inklusionskarte oder Inklusionsausweis war
unser Vorschlag. Das ginge von dem Teilha-
begedanken und nicht vom Ausgleich, von
einer Art Wiedergutmachung, aus. Es wiirde
das Recht auf einen moglichst guten Zugang
zu den alltiglichen Lebensbereichen betonen.

Jetzt ist der Ausweis da und wer immer
im Bundesministerium fiir Arbeit und Sozia-
les dariiber entschieden hat, es blieb beim al-
ten Namen.

Chance verpasst. Schade!
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Aufrufl

Rituale und Langsamkeit machen das Leben schwer

Familie sucht Erfahrungsaustausch, Problemlésung, Behandlung, Fachleute

Im InfoCenter bekamen wir folgenden
Hilferuf mit Begleitschreiben von Fami-
lie Bramer. Gern mochten wir den Vor-
sto von Familie Bramer, mit anderen
liber diese Problematik ins Gesprach
zu kommen, unterstiitzen, weil auch wir
die Dringlichkeit sehen.Tagtadglich wer-
den wir zu diesen und dhnlichen Prob-
lemen um Rat gebeten. Deshalb dru-
cken wir hier beide Texte ab. Vielleicht
findet sich auf diesem Wege auch ein
Spezialist, der weiterhelfen kann, oder
ein neuer Behandlungsansatz?

Sehr geehrte Frau Halder,

wir nehmen Bezug auf die telefonische Un-
terhaltung mit Thnen am 18.02.2013, in der
ich tiber die Verhaltensweisen unseres Soh-
nes berichtet hatte.

Sie hatten sich bereit erkldrt, im néichs-
ten Heft Leben mit Down-Syndrom unseren
Hilferuf zu verdffentlichen. Sie selbst be-
richteten tiber haufige telefonische Anfra-
gen von Eltern, die mit dhnlichen Proble-
men bei ihren behinderten Angehérigen zu
kdampfen haben, und bedauerten gleichzei-
tig, trotz grofler Bemithungen keine Fach-
arzte gefunden zu haben.

Wir hoffen, dass wir mit unserem ,,Hilfe-
ruf“ Diskussionen tiber die uns bewegende
Problematik anstoflen und moéglicherweise
auch ,,Fachleute Hilfe leisten konnen.

Aufruf

Unser heutiger Hilferuf richtet sich an El-
tern und Betreuer von Menschen mit
Down-Syndrom sowie an Fachleute aus
den entsprechenden medizinischen Berei-
chen, die uns hoffentlich mit Rat und Hin-
weisen unterstiitzen und helfen konnen.
Bei den Problemen handelt es sich um ex-
treme Rituale und Zwangshandlungen un-
seres Sohnes Benjamin und seine iiber die
Maflen grofle Langsambkeit, die die tégli-
che Lebensfithrung erheblich beeintrach-
tigen. Unser Sohn ist 37 Jahre alt, hat das
Down-Syndrom (Trisomie 21) und sitzt
wegen einer beidseitigen Patellaluxation

im Rollstuhl. Er lebt im Elternhaus, ist das
jingste von drei Kindern (Schwester und
Bruder leben aufler Haus) und arbeitet in
einer WiB.

Seit etwa zehn Jahren verstirken sich
seine Zwangshandlungen, insbesondere die
Rituale beim An- und Auskleiden. Die Sa-
chen werden gelegt, gestreichelt, geglittet,
gefaltet, gewendet, sortiert, meist auf dem
Teppichboden, jedes Kleidungsstiick stets
an einer bestimmten Stelle im Badezimmer.
Er braucht ca. drei bis vier Stunden (ohne zu
duschen) - ohne Mithilfe der Mutter kame
er morgens nicht piinktlich in die Werkstatt
und nachts (gegen Mitternacht) nicht ins
Bett. Diese Hilfe wird nur akzeptiert, wenn
er gar zu spit dran ist, bei ganz bestimm-
ten Kleidungsstiicken und wenn die Mut-
ter ,Dampf macht®. Benjamin kennt zwar
die Uhr, hat aber keinerlei Zeitempfinden.
Alle Handlungen beim An- und Auskleiden
werden bei einer ganz bestimmten Zeiger-
stellung vollzogen.

Seit einiger Zeit werden auch bei den
Mahlzeiten Rituale praktiziert: Das Essen
wird auf dem Teller immer wieder hin und
her geschoben, die Stiicke miissen mog-
lichst klein zurechtgeschnitten werden (im
Restaurant isst er mit Messer und Gabel
vollig selbststandig). Wihrend der Mahlzeit
spreizt er beide Hiande und lasst alle Finger
knacken, als wolle er sie brechen.

Zu erwdhnen wire noch, dass Benjamin
wihrend der Freizeiten mit der Lebenshil-
fe Kassel und seiner Werkstatt die gleichen
Verhaltensweisen praktiziert, sodass er an
vielen Veranstaltungen nicht teilnehmen
kann. Seit tiber zehn Jahren geht er immer
mal fiir einige Tage in ein Wohnheim in der
Nihe seiner Werkstatt — auch dort das glei-
che Bild.

Wir hatten in der Vergangenheit mehr-
fach Hilfe gesucht bei Psychologen und Psy-
chiatern - leider in aller Regel mit Ableh-
nung einer Behandlung im Hinblick auf die
»geistige Behinderung“ einerseits und die
mangelnde Erfahrung der Therapeuten im
Umgang mit Behinderten andererseits. Le-
diglich in einem Fall ist er ein Jahr lang mit
Cipramil behandelt worden, jedoch ohne
jeglichen Erfolg.
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Die Hinweise einiger Arzte, dass wir als
Eltern ,uns &ndern, eine entsprechende
Therapie machen, das Kind aber so lassen
sollten, wie es ist, verunsichert uns stets er-
neut, denn wir wollen es unserem Sohn er-
moglichen, besser klarzukommen!

Zum Abschluss mochten wir noch er-
wihnen, dass unser Sohn mit groflem Inte-
resse am Tagesgeschehen Anteil nimmt - er
ist ein sehr geselliger, iiberaus liebenswer-
ter Mensch, er ist unglaublich ,,gespréachig®
und zum Teil sehr witzig - in seinem sozi-
alen Umfeld ist er allseits beliebt und gerne
gesehen, andererseits verbaut er sich durch
sein Verhalten teilweise seine Chancen.

Wir sind sicher: Wenn unser Sohn Hil-
fe findet, dann ist auch uns Eltern geholfen.

Kontakt:

Rolf und Inge Bramer
Baumgartenstral3e 24
34130 Kassel

Tel.: 05 61/6 87 77



Unterwegs entdeckt ...

Ungewéhnliche Anzeige?
Nein, wie man auch dem
unten stehenden Plakat
entnehmen kann: Menschen
mit Down-Syndrom stehen
parat, sie wollen und kénnen
arbeiten.

Dieses Poster fiel Herrn Lange auf,

als er in den USA unterwegs war.

Wir haben nachgeschaut: Es ist das Werbe-
plakat einer Arbeitsintegrationsfirma,

The Arcin San Francisco

MW VERSCHIEDENES

Ein Poster im Schaufenster
der Caixa (Sparkasse) in
Bilbao, das fiir das soziale
Engagement der Bank
wirbt: sie unterstiitzt die
Integration von Arbeitneh-
mern mit Handicaps auf
dem ersten Arbeitsmarkt.
Entdeckt hat es

Cora Halder.

ir Kinder mit Down-Syndrom!

a hat in den Niederlanden Frau
Willemke Udo etwas geschafft,
was in Deutschland wahrend der
15 Jahre, in denen dieses Thema hier
besprochen wird, immer noch nicht
gelungen ist, namlich passende Klei-
dung fir Kinder mit Down-Syndrom

anzufertigen!

Vielleicht ist das einfach der ande-
re Ansatz - die Hollander neigen eher
dazu, einfach mal etwas auszuprobie-
ren, etwas anzufangen und sich dann
allmahlich zu verbessern, oder wenn es
nichts ist, die Idee wieder zu verwerfen.
In Deutschland wird hdufig vorab so
lange gedacht, geplant und Uberlegt,
dass dann aus lauter Angst, es kbnnte
etwas schiefgehen oder nicht perfekt
genug sein, nichts zustande kommt.

Jedenfalls hat Willemke Udo einen
Sohn mit Down-Syndrom, neun Jahre,
genannt Siem, und dieser hat eine klei-
ne Freundin, auch mit Down-Syndrom,
Lisanne.

Richtig passende Kleider zu finden
war ein Problem - wir alle kennen die
Schwierigkeiten: die kirzeren Arme
und Beine, die oft eine mehr stam-
mige, rundliche Figur und hangende
Schultern. Auch die nicht so ausgebil-
dete Feinmotorik oder Sehprobleme
kdonnen das Auf- und Zumachen von
Knopfen oder Verschliissen erschwe-
ren. Deshalb entschloss sich Willem-
ke kurzerhand, in ihrem Haus ein Ate-
lier einzurichten, und begann, Kleider
zu entwerfen und zu ndhen, zuerst fir
Siem und Lisanne und seit 2012 auch
fur andere Kinder.

Kleidung, die gut passt, tragt zu ei-
nem positiveren Selbstbild bei, meint
Willemke. Und sie macht die Kleider

genau passend, die GréBenmalle kon-
nen enorm verschieden sein: Siem
braucht bei einer Hose GroRe 128 fiir
die Beine, aber Grof3e 146 beim Taillen-
umfang. Aber genau das gefallt ihr so
am Entwerfen von Kleidern fiir Kinder
mit Down-Syndrom! Man muss in ab-
solut anderen MaR3staben denken!
Eltern konnen mit ihren Kindern ins
Atelier kommen, dort wird gemessen,
Stoffe und Schnitte ausgesucht. Gera-
de auch wenn Kinder nicht gern in La-
den mitgehen, um dort Kleider anzu-
probieren, ist diese Moglichkeit ideal.
Willemke nimmt sich dazu genug Zeit.

Vielleicht mal vorbeischauen?
www.dutchdowndesign.nl
DutchDownDesign ist auch bei face-
book.

Quelle:
Down+Up, Nr. 100, Winter 2012,
Stichting Downsyndroom, Niederlande
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PUBLIKATIONEN

wichtig

I N

Sport Inklusive

Grundlagen, Methoden und Konzepte
fuir inklusives Sporttraining und -unterricht

Autor: Gary Barber

Verlag: G&S Verlag, Edition 21
1. Auflage 2013

Paperback: 222 Seiten
ISBN-978-3-925698-19-4
Preis: Euro 29,95

FiLm , u6/47*

»46/47 ist ein Kurzfilm zum Thema Down-
Syndrom und Inklusion und erzdhlt die
Welt einmal ,anders herum® Alle Men-
schen haben das Down-Syndrom, nur Da-
niel nicht. Er ist anders. IThm fehlt etwas. Er
hat nur 46 Chromosomen, wo eigentlich 47
sein sollten. Er gilt als behindert.

Was ist es fiir ein Gefiihl, ,anders“ zu
sein? Menschen mit ,Down-Syndrom® fal-
len aufgrund ihrer typischen &uflerlichen
Merkmale sofort auf. Durch die Umkeh-
rung des Verhdltnisses von Regel und Aus-
nahme entsteht fiir diejenigen, die sich als
Teil der ,Norm“ wahrnehmen, die Mog-
lichkeit, die Gegebenheiten von einer an-
deren Position zu betrachten und der Frage
»Was ist normal?“ einmal anders zu begeg-
nen.

teress EIIWHIE?LI

Sport inklusive von Gary Barber will allen
Kindern und Jugendlichen helfen, an sport-
lichen Aktivitaten teilzuhaben.

Es richtet sich daher an Trainer und Leh-
rer, die Wege finden wollen, ALLE Interes-
sierten selbstverstdndlich einzubinden, und
zeigt Methoden und Konzepte zur Durch-
fithrung auf. Eltern und Interessierte wer-
den umfassend und praxisorientiert iber
die vielfach und langjahrig erprobten Mit-
tel informiert.

Inhalt

@ Schaffung eines sportlichen Umfelds,
fiir alle

e Einbindung in den Sport —
praktische Inklusion
Effektives Training — Ratschldge und
Trainingsmethoden

® Unterricht und Training

® Die Verbindung aller Komponenten

Der Autor

Gary Barber ist Sportlehrer mit iiber 30-jih-
riger Unterrichtserfahrung. Auflerdem ist er
Kopf von SportWrite Education, die Eltern,
Lehrer und Erzieher unterstiitzt, um allen
Schiilern zu Erfolgserlebnissen und Freu-
de beim Sport zu verhelfen. Er hélt begehrte
Vortrage, in denen er seine Erfahrungen als
betroffener Vater mit neuester Forschung
verbindet.

Der Film richtet sich an alle, die sich mit
dem Thema auseinandersetzen mochten,
und er wird bereits jetzt von zahlreichen In-
stitutionen als Unterrichts- und Schulungs-
material fiir Kinder, Jugendliche und Er-
wachsene eingesetzt.
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Dieses Buch mochte helfen ...
e Kindern mit Lernschwéichen

@ jungen Sportlern, die anscheinend die
Anleitungen des Trainers nicht verste-
hen und diesen nicht folgen konnen

® Kindern mit Behinderungen, die nicht
leicht in sportliche Aktivitdten einge-
bunden werden konnen

@ jungen Sportlern, die ihre korperlichen
Fahigkeiten nicht im gleichen Mafle wie
ihre Spielkameraden entwickelt haben
und deren Selbstvertrauen dadurch ge-
triibt wird

@ Kindern, die entweder schiichtern oder
nicht besonders kompetitiv sind, die
aber Sport treiben mdchten, solange sie
nicht verletzt werden

e Kindern, die Schwierigkeiten haben,
Freundschaften zu kniipfen und zu
pflegen

® Kindern mit offensichtlichen koérperli-
chen Handicaps (zum Beispiel Fettlei-
bigkeit, auflergewohnliche Korpergrofie,
Down-Syndrom, ADHS usw.)

Der Film wurde im vergangenen Jahr
sehr erfolgreich auf vielen internationalen
Filmfestivals gezeigt und hat in New York
den Preis ,Excellence in Cinematogra-
phy Award“ gewonnen. Von der deutschen
Filmbewertungsstelle wurde das ,,Pradikat
wertvoll“ vergeben.

Der Kurzfilm ,,46/47“ entstand mit Un-
terstiitzung grofler deutscher Institutionen
sowie unter Mitwirkung von 27 Darstellern
und vielen Helfern — mit und ohne Down-
Syndrom.

Kurzfilm, Deutschland, 2011
8:23 Minuten, Farbe

FSK: ohne Altersbegrenzung
Sprache: Deutsch

Untertitel: Englisch

Laufzeit: 8:23 Minuten

Preis: 9,95 Euro zzgl. Versand (Preise fur Verleih-
und Vorfiihrrechte sind bei Stephan Becker von
der Produktion zu erfragen).

Bestellen bei: Stephan.Becker@b8-film.de



Familien machen Gesellschaft
kongress der Lebenshilfe

| AGF (Arbeitsgemeinschaft der dt. Familienorganisationen)
| Deutsches Down-Syndrom InfoCenter

| Interessengemeinschaft Fragiles-X | FASD Deutschland

Familienleben heute ist bunt geworden und findet in den unterschied-
lichsten Formen statt. Es gibt Kleinfamilien und Familien mit vielen Kin-
dern, es gibt alle Generationen unter einem Dach, es gibt Patchwork-
und Regenbogenfamilien, Familien mit Angehérigen verschiedener
Herkunft oder Religion, es gibt Alleinerziehende und Lebensgemein-
schaften. Doch in all diesen Modellen ist der Kern von Familie deutlich:
Man Gbernimmt Verantwortung fireinander! Familien gestalten damit
eine soziale Welt, in der Vielfalt und Zusammenhalt keine Gegensatze
mehr sind.

Genau das ist auch die Idee von Inklusion! Menschen und Institutio-
nen, die sich fiir die uneingeschrankte Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderung einsetzen, Eltern, die dafiir sorgen, dass ihre behinderten
Kinder von Anfang an dabei und immer mittendrin sind - sie alle arbei-
ten mit an einer Gesellschaft, in der Vielfalt und Zusammenhalt, Indivi-
dualitat und Solidaritat zusammengehoren.

Auf dem groB3en Familienkongress der Lebenshilfe und ihrer Partner
soll diese Wahlverwandtschaft zwischen Familien mit behinderten Kin-
dern und Jugendlichen und ,nichtbehinderten” Familien, zwischen Fa-
milien und Behindertenhilfe durchdacht und diskutiert, demonstriert
und nicht zuletzt: gefeiert werden.

Seien Sie dabei, um ein lebendiges und starkes Zeichen fir Inklusion
und fiir eine gute Familienpolitik zu setzen!

6. bis 8. September 2013
Familiekongress im FEZ-Berlin,
Kinder-, Jugend- und Familienzentrum
Informationen und Anmeldung:
www.lebenshilfe-familienkongress.de

Forderer und Sponsoren

VERANSTALTUNGEN

Der Familienkongress in Berlin
ist eine Reise wert!
Denn Familie geht uns alle an.

Die Veranstalter haben sehr renommierte Ex-
perten eingeladen, die mit spannenden Themen
bestimmt alle Eltern begeistern werden.

Auf dem Programm steht u.a. der Vortrag
»Herausforderungen fiir Familien - heute und
morgen® von Prof. Dr. Elisabeth Beck-Gerns-
heim, Soziologin, die sich seit Jahren mit der
sich verdndernden Rolle der Familie in der
Gesellschaft befasst.

Erziehungsexperte Dr. Jan-Uwe Rogge gibt
in seiner Présentation ,Ohne Chaos geht es
nicht, Uberlebenstipps fiir Eltern und Dr. Mi-
riam Gebhardt, Historikerin und Jornalistin,
spricht und diskutiert zum Thema: ,Die Angst
vor den kleinen Tyrannen® Dr. Johanna Possin-
ger vom Deutschen Jugendinstitut beschaftigt
sich in ihrem Beitrag ,, Alles unter einem Hut"
mit der Frage, wie sich Familie und Beruf ver-
einbaren lassen.

Auch Bildungsthemen gehéren dazu: Bei
Prof. André Frank Zimpel geht es um ,Vertrau-
en und Selbstvertrauen®. Christoph Walther,
Leiter der Integrierten Gesamtschule in Han-
nover erklart, was genau eine inklusive Schu-
le ist und wie sie funktioniert. Und auf Fragen
rund um die frithe aulerfamilidre Betreuung
von Kleinkindern geht Prof. Dr. Rita Marx ein.

Es gibt Podiumsdiskussionen, eine Projekt-
messe und Workshops, z.B. zur ,Sprachfér-
derung® mit Prof. em. Dr. Etta Wilken, oder
»Sport tut Familien gut® mit Manuela und
Parick Brehmer von Special Olympics und vie-
les mehr.

Ohne ein Freizeitangebot fur Kinder aller
Altersstufen wire ein Familienkongress na-
tirlich nicht komplett und da wird in Ber-
lin richtig etwas geboten: Von Flitzebogenbau
und Bogenschieflen, Geocaching, Puppen-
spiel oder Kanufahrten bis hin zu einem Zir-
kusworkshop. Und wenn das alles nicht passt,
wihrend der ganzen Kongresszeit gibt es ein
vielfiltiges Spielangebot. Viele nette und super
fihige FED-Mitarbeiter/-innen der Lebenshilfe
Berlin, ibernehmen die Betreuung.

Der Samstag, 7. September bietet ein tol-
les Abendprogramm, und mit Videoclips vom
Kongress sowie einer Auffithrung als Quer-
schnitt aus dem Kinderprogramm geht er am
Sonntag zu Ende.

Zum Schluss: Die Kongressgebiihr ist wirk-
lich sehr familienfreundlich!
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VERANSTALTUNGEN

25 Jahre Elternselbsthilfe fir
Menschen mit Down-Syndrom

Jubilaumsfest

Am 22. Juni 2013 feiern wir
unser 25-jahriges Jubildum!

Wo?
Blindeninstitutsstiftung
90607 Rickersdorf

Wann?

von 10.00 bis ca. 17.00 Uhr

25 Jahre Elternselbsthilfe, In-
formationsweitergabe, Bera-
tung, Aktionen, Kampagnen,
Publikationen, ,,Leben mit
Down-Syndrom* - all das wol-
len wir gemeinsam feiern.

In zwei Festvortragen wird zu-
riick und nach vorn geblickt,
das ,,Goldene Chromosom"
wird einer besonderen Per-
son mit Down-Syndrom verlie-
hen, und wahrend die Eltern
bei der Mitgliederversamm-
lung sind, werden Kinder und
Jugendliche in verschiedenen
Workshops erwartet. Dass es
dort hauptsachlich um Musik
und Tanz geht, ist selbstver-
standlich.

Am Nachmittag steigt ein bun-
tes Programm fir die ganze

Familie mit Musik, Gesang, Auf-
tritten der ,,Happy Dancers” ...

Mitglieder erhalten mit der
Einladung das komplette Pro-
gramm und die Unterlagen fir
die Mitgliederversammlung.
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Tomatis-Therapie
Warum Sie zwei Ohren haben

Vortrags- und Gesprachsabend iiber
das Hor- und Horchtraining nach dem
franzésischen HNO-Arzt Professor

Dr. Alfred Tomatis

Referent:

Jozef Vervoort, Dipl. Audio-Psycho-Pho-
nologischer (APP) Therapeut, von Prof.

A. Tomatis in Paris ausgebildet, u.a. Leiter
des gemeinniitzigen Instituts Atlantis zur
Behandlung von Lern- Entwicklungs- und
Verhaltensstorungen in St. Truiden, Belgien.

Zielgruppen:

« Eltern von Kindern die den Kindergarten,
eine Schulvorbereitende Einrichtung oder
die Grundschule besuchen.
Mitarbeiter/innen und Lehrer/innen aus
Kindergarten, Schulvorbereitenden Ein-
richtungen und Grundschulen.
Ergotherapeuten, Krankengymnasten,
Logopidden und andere Fachdisziplinen
aus dem Gesundheitsbereich.

interessierte Eltern von Kindern mit
Schulproblemen, Entwicklungsverzoge-
rungen und Behinderungen.

interessierte sozialpadagogische Fachkrifte

Veranstaltungstermin:

Freitag, 14. Juni 2013 19.00 Uhr
bis ca. 21.00 Uhr
Veranstaltungsort:

Tagesstitte fiir Menschen mit Autismus
Lebenshilfe Niirnberg
Muggenhofer Str. 122a, Niirnberg
Veranstalter:
Autismus-Kompetenz-Zentrum
Informationen:

Tel.: 0911 23983740
www.autimus-mittelfranken.de

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

Unser Kind mit Down-Syndrom

Moglichkeiten der Férderung von
Kindern mit Down-Syndrom

Dieses Seminar bietet die Moglichkeit, sich
mit medizinischen Fragen und der Forde-
rung von Kindern mit Down-Syndrom aus-
einanderzusetzen. Schulmedizinische As-
pekte kommen ebenso zur Sprache wie
auch homoopathische Behandlungsmog-
lichkeiten, die eine Hilfe fiir den Alltag sein
koénnen. Ein besonderer Schwerpunkt liegt
auf dem Austausch mit anderen Eltern.

Die Wahrnehmung eigener Fihigkeiten
im Umgang mit besonderen Bediirfnissen
der Kinder kann den Weg zu eigenen Res-
sourcen zeigen.

Dariiber hinaus sollen Spiel und Spaf,
aber auch Momente der Entspannung, fiir
die Eltern nicht zu kurz kommen.

Wihrend die Eltern tiber ihre Wiinsche
und Moglichkeiten sprechen, werden die
Kinder betreut.

Seminarleitung:

Dr. med. Wolfgang Storm und

Karin Storm, Dipl.-Sozialpadagogin
Veranstaltungstermin:

Freitag, 11. Oktober 2013, 17.00 Uhr bis
Sonntag, 13. Oktober 2013, 15.00 Uhr

Veranstaltungsort:
Haus Broltal, Waldfrieden 3,
53809 Ruppichteroth

Veranstalter:
Lebenshilfe Nordrhein-Westfalen

Informationen:
Tel.: 022 95/90 92 - 21
E-Mail: haus-broeltal@lebenshilfe-nrw.de

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

Down-Sport in Magdeburg

Am 14. September 2013 findet in Magdeburg wieder
eine grof3e Sportveranstaltung statt fiir Menschen

mit Down-Syndrom, egal welchen Alters.

B Das Sportfest wird von mehreren Interessen-
gruppen organisiert, liegt aber in der Hauptverant-
wortung des Stadtsportbundes Magdeburg e.V.

B Alle Interessierten konnen sich per E- Mail anmel-
den: down-sport-in-magdeburg@ssb-magdeburg.de

oder per Telefon: 0391 / 60 73 76 20.

B Austragungsort wird, wie in den Jahren zuvor, die
»Hermann-Gieseler-Halle“ in Magdeburg sein.

B Die Internetseite des Stadtsportbundes wird neu

eingerichtet und lautet: ssb-magdeburg.de
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Leben mit Down-Syndrom

- die groBte deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-Syndrom -
bietet lhnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten die neuesten Be-
richte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und Forderungs-
moglichkeiten, Sprachentwicklung, medizinische Probleme, Integration,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von

_ Neuerscheinungen, Berichte liber Kongresse und Tagun-

| gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im In-
und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter
www.ds-infocenter.de.

Fordermitgliedschaft

Ich 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 unterstiitzen.

Der Mindestbeitrag betragt Euro 30,—.

Fordermitglieder erhalten regelmiBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name (bitte in Druckschrift)

Unser Kind mit DS ist am geboren und heif3t
StraBe PLZ/Ort/Land
Tel./Fax E-Mail-Adresse

Ich bin damit einverstanden, dass mein Forderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird. (Diese Abbuchungsermachtigung

kénnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Bankverbindung: Konto Nr.

BLZ

Konto-Inhaber:

Meinen Forderbeitrag liberweise ich jahrlich selbst auf das Konto der Selbsthilfegruppe. Konto-Nr. 50 006 425, BLZ 763 500 00 bei der
Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck ,Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte lhren Namen und Ihre Anschrift an.

Fiir Fordermitglieder im Ausland betragt der Mindestbeitrag Euro 40,-.

Ihren Beitrag Uiberweisen Sie bitte auf das Konto der Selbsthilfegruppe, IBAN: DE 2676 3500 0000 5000 6425, BIC: BYLADEM1ERH bei
der Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck ,Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte lhren Namen und lhre Anschrift an.

Datum Unterschrift

lhr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Kérperschaft nach § 5 Abs.1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Niirnberg anerkannt. Bei Betrdgen tiber Euro 50,- erhalten Sie automatisch eine Spenden-

bescheinigung.
Bitte das ausgefiillte Formular, auch bei Uberweisung, unbedingt zuriicksenden an:

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhdhe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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o ¢ o W 5
Gesundheit

fiir Jugendliche und Erwachsene
mit Down-Syndrom

Jetzt auch das zweite Buch

des Autorenduos Brian Chicoine und
Dennis McGuire in deutscher Sprache
erhdiltlich

Die Autoren Dr. Chicoine und Dr. McGuire geben Familien, Betreuenden und
medizinischen Fachleuten wertvolle Einblicke in die gesundheitlichen Probleme,
die bei Menschen mit Down-Syndrom hdufiger auftreten als bei anderen.

Die Hauptthemen dieses Buches sind: Eigenschaften beim Down-Syndrom, die
die Gesundbheit beeintrichtigen kénnen, héufiger auftretende gesundheitliche
Probleme, das Zusammenwirken von psychischer und physischer Gesundheit,
Umgang mit Krankenhausaufenthalten, lebenslange Férderung von Gesund-
heit und Wohlbefinden, spezifische medizinische Probleme und Erkrankungen
(Haut- und Nagelerkrankungen, Erkrankungen von Augen, Nase und Hals,
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Schilddriisendysfunktionen, Diabetes, Alzheimer-
Erkrankung und Schlafstérungen)

deutsches
down-syndrom www.ds-infocenter.de
infocenter

edsa

EUROPEAN
DOWN SYNDROME
ASSOCIATION





