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EDITORIAL

Liebe Leserinnen und Leser,

tir die vielen guten Wiinsche, die uns im DS-InfoCenter zum Jahreswechsel
erreichten, mochte ich mich im Namen des ganzen Teams herzlich bedanken
und Thnen allen auf diesem Wege ein gesundes und gutes 2015 wiinschen.
Ein Blick zuriick ins vergangene Jahr vermittelt uns wie immer: viel gearbei-
tet, einiges erreicht, aber nicht fertig geworden! So starten wir das Neue Jahr
mit guten Vorsitzen und einer langen To-do-Liste.

Im medizinischen Teil des vorliegenden Heftes werden zwei eher selten vor-
kommende Besonderheiten, Gangstérungen und Skabies, beschrieben. Beide
soll man jedoch nicht auf die leichte Schulter nehmen. Gangstérungen weisen
eventuell auf eine Instabilitat der Halswirbel hin und konnen, wenn unbehan-
delt, ernsthafte Folgen haben. Skabies ist nicht nur ansteckend und hartnéckig,
sondern auch schmerzhaft. Mit dem Schmerzempfinden bei Kindern mit
Down-Syndrom befasst sich eine Studie, die vor Kurzem in den Niederlanden
durchgefiihrt wurde.

Sprachforderung bei Kindern mit Down-Syndrom ist dieses Mal ein wichtiges
Thema. Zum Beispiel wird in der Néhe von Bremen mit Puppen an der Sprache
gearbeitet, in Velbert treffen sich Lesezwerge, sie lernen mit Wortkarten das Le-
sen, und in Berlin arbeiten die Kleinen schon mit Lese-Apps. Auch Eltern wer-
den geschult und gehen ins Heidelberger Elterntraining, damit sie ihre Kinder
unterstiitzen kénnen.

Die Leserzuschrift ,,Inklusion - nicht zu Ende gedacht?“ fanden wir so bedeut-
sam, dass wir sie in voller Linge in dieser Ausgabe veroffentlichen und uns auf
Thre Reaktionen freuen.

Ein lesenswerter Beitrag ,Menschsein als Passion befasst sich mit der Theorie
des oOsterreichischen Neurologen und Psychiaters Victor E. Frank. Darin wird
verdeutlicht, dass es ,,das Wesen des Menschen ist, ein leidender zu sein®, ein
Gedanke, der durchaus befreiend und bereichernd wirken kann.

Ein Hauch von Abenteuer weht durch dieses Heft ... Zwei Freunde mit
Rucksack in Europa unterwegs, ein Vater mit seinem Sohn auf Fahrradtour.
Da kann man sich sogar anschlieflen, denn es werden Mit-Radler gesucht!

Ein ganz grofies Abenteuer wire bestimmt eine Reise nach Indien zum 12.
Welt-DS-Kongress. Dort treffen sich im kommenden August Menschen mit
Down-Syndrom, ihre Angehdrigen und Fachleute aus aller Welt zu einem
groflen Austausch an Wissen und Erfahrungen. Fiir diejenigen, die nicht ganz
so weit reisen mochten, sind die beiden DS-Tagungen in Salzburg und in
Augsburg, im Herbst dieses Jahres, eine gute Alternative.

Im InfoCenter wurde einiges fiir den zehnten Welt-DS-Tag vorbereitet.
Informationen dazu finden Sie auf dem diesem Heft beiliegenden InfoBlatt
und natiirlich auch auf unserer Webseite.

Herzlich Thre

/

Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015 3



B INHALT

0 ® N O

ury
o

11

Biicher ,lesen” mit dem
Vorlesestift AnyBook

12

16
18

20
23
24

Arbeiten mit Apps

25

28
33

34
37
eceeceess 38
40

TITELBILD:
Joshua Samuel Cole
Foto: Conny Wenk

Neues aus dem DS-InfoCenter
Welt-Down-Syndrom-Tag 2015

»Einfach Sontje“ - eine einfach schone Buchlesung
Down-Syndrom-Richtlinien
AnyBook - ein Vorlesestift mit vielen Moglichkeiten

In memoriam Dr. Wolfgang Storm

Ausland
EDSA - Treffen in Madrid

Medizin

Das Messen und Behandeln von Schmerz bei Kindern
mit einer intellektuellen Beeintrachtigung
Gangstorungen miissen (bitter)ernst genommen werden
Skabies (die Krdtze) — Das gibt es heute auch noch!

Wissenschaft

Wer entdeckte die genetische Ursache von Down-Syndrom?
T21RS - Mehr DS-Foschung

Projekt erforscht die grammatischen Fihigkeiten

von Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom

Inklusion

Inklusion - nicht zu Ende gedacht?

Sprache

Vorbereitung fiir die Inklusion: Frithes Lesen — Ein Fallbeispiel
Wie konnen Eltern lernen, ihr Kind beim Spracherwerb zu unterstiitzen?

Das Heidelberger Elterntraining

Katharinas Eltern haben das Training mitgemacht — Ein Erfahrungsbericht
Lesezwerge in Velbert-Langenberg

Die Li La Lolle-App

Der kleine rote Teufel macht Quatsch!

Puppenspielerfahrungen in der Logopadie (Teil 2)

4 Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015



Die Damen aus
der Seifenvilla im
Baumhausprojekt

Erfolgreiche
Ausstellung
Ich bin ich 21

44
46

47
49

50

52
55

57
58

(1)
60

62

67

82

83

84

85

Einfach Geschwister!
Bilder aus der Foto-

session bei der Buch-
vorstellung von
~Einfach Sontje”

FOTOS: CHARLOTTE SATTLER

Frithforderung

Heidelberger Down-Syndrom-Studie - Erste Zwischenergebnisse

Sozial-emotionale Kompetenzen von Kindern unter drei Jahren

Frithforderung von Kindern mit DS - Basisinformationen

Julie und die Frithférderung

Das Progamm , Kleine Schritte®

- Gute Basis fiir den grof3en Sprung ins Leben

Medien

Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom sehen fern

Kleines Extra-Hokuspokus — Robby verzaubert nicht nur im Film

Psychologie
Grooves

Soziale Sensibilitdt und Down-Syndrom

Arbeit
Die Dorfgemeinschaft Hausenhof

Baumhaus - die etwas andere Werkstatt w
Philosophie ij' <
»Menschsein als Passion“ — Mensch, Leid und Sinn #‘

] g

im Denken Viktor E.Frankls

Erfahrungsberichte ©00000000600000000000C .,

Publikationen

Leserpost

Veranstaltungen

Vorschau/Impressum

INHALT

Tomas sucht
Fahrrad-Freunde

Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015 5



deutsches

down-syndrom
infocenter

21.3.2015

10 Jahre Welt-Down-Syndrom-Tag

Am 21.03.2015 begehen wir den WDST
zum zehnten Mal. Es ist ein Tag, an dem
Menschen mit Down-Syndrom im Mittel-
punkt der Offentlichkeit stehen und auch
das Gefiihl spiiren sollen - wir sind eine
weltweite Gemeinschaft! Mit der Anerken-
nung durch die Vereinten Nationen 2012 er-
hielt er noch mehr Bedeutung.

Ein paar Anregungen und Vorhaben fiir
den WDST 2015 teilen wir wieder gerne mit
Thnen und wiinschen uns allen einen gelun-
genen WDST 2015!

Fachtagung

Bildung

Fachtagung BILDUNG
- Wer weiter lernt, rostet nicht!

Lernen konnen alle - und das ein Leben
lang. Damit Bildung Freude macht und in-
dividuell erfolgreich ist, miissen geeignete
Bedingungen geschaffen werden. Eine da-
von ist die Anerkennung der Vielfalt: Wir
sind verschieden und haben unterschied-
liche Interessen und Potenziale. Auf dieser
Basis konnen Lernangebote gestaltet wer-
den, die sich in jedem Alter an Kompeten-
zen und Moglichkeiten orientieren.
Gemeinsam mit namhaften Gésten aus
der Wissenschaft und Praxis setzen wir an-
lasslich des WDST 2015 auf BILDUNG!
Unsere Einladung zur Fachtagung am
Samstag, 28. Mirz in Niirnberg, und das ge-
plante Programm legen wir dieser Leben mit

Down-Syndrom bei. Ausfihrliche Infor-
mationen finden Sie auf unserer Website:
www.ds-infocenter.de

Aktion Erstinfo-Mappe -

Fiir eine gute Beratung nach der Geburt!
Dank einer grof3ziigigen Spende starten wir
die Aktion zum zweiten Mal. 50 Erstinfo-
Mappen werden ab Anfang Februar bereit-
liegen, um an Sie verschickt und von Ih-
nen personlich in den Geburtskliniken in
Deutschland wihrend des Monats Mirz
uiberreicht zu werden.
Diesmal verbinden wir mit
der Aktion eine weitere Idee:
Jede einzelne gute Beratungs-
Erfahrung soll gesehen und
gewlirdigt werden! Dafiir be-
reiten wir eine Auszeichnung
vor, die wir Thnen zusammen
mit der Erstinfo-Mappe zu-
kommen lassen.

Wenn Sie also ein Team in
der Geburtsklinik, eine Heb-
amme, Thren Frauenarzt oder
die Arztin in der Humangenetischen Be-
ratungsstelle auszeichnen mochten, for-
dern Sie bei uns eine Urkunde an. Der 21.
Mirz ist der beste Tag, die Auszeichnung zu
iibergeben!

Visitenkarte
Im Zusammenhang mit der Aktion Erst-
info-Mappe gibt es ganz neu eine Visiten-
karte, die beschriftet mit Threm eigenen
Namen, Threr Telefonnummer und/oder
E-Mail-Adresse der Mappe beigelegt wer-
den kann. Sie kann auflerdem in Geburts-
kliniken, bei genetischen Beratungsstellen,
in gynikologischen Praxen usw. abgegeben
oder neuen Familien direkt {iberreicht wer-
den.

Die Visitenkarte ist in unserem Web-
shop unter ,, Aktionsmaterial“ zu finden.
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Autoaufkleber

»Down-Syndrom? Einfach mehr drin!”
Mit diesem Autoaufkleber fahren unsere
Autos am 21.3. in ganz Deutschland. Ma-
chen Sie mit! Bestiicken Sie Freunde, Ver-
wandte und Nachbarn mit ,,Down-Syn-
drom? Einfach mehr drin!“ Der Aufkleber
ist von innen an der Autoscheibe zu befesti-
gen und leicht abziehbar.

Ein Exemplar haben wir dieser Leben
mit Down-Syndrom fiir Sie beigelegt. Wei-
tere 5er-Piackchen bekommen Sie im DS-
InfoCenter.

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

World
Down
Syndrome

Day

DSi (Down-Syndrome international)
hat den 10. WDST unter folgendes
Motto gestellt: ,My Opportunities,
My Choices” - Enjoying Full and
Equal Rights and the Role of Fami-
lies.

Das schon bekannte WDSD Glo-
bal Video Event und die WDSD-Kon-
ferenz im UN-Hauptquartier in New
York konzentrieren sich auf das The-
ma gleiche Rechte, gleiche Perspekti-
ven, gleiche Chancen fiir Kinder und
Erwachsene mit Down-Syndrom und
die Rolle, die Familien dabei spielen
konnen, angelehnt an das Internati-
onale Jahr der Familie, das 2015 zum
21. Mal gefeiert wird.

Infos zu den Aktionen und eine aus-
fuhrliche Erklarung zum zentralen
Thema bei:
www.worlddownsyndromeday.org



ir waren ganz gespannt: ein un-
bekannter Raum, neue und be-
kannte Familien, Musik und ein

neues Kinderbuch sollten in unserer ersten
Buchlesung fiir Familien am 25. Oktober in
Nirnberg aufeinandertreffen.

Und es war eine tolle Begegnung, un-
ser ,,Plan®, einige schone Stunden mitein-
ander zu verbringen und das Fotobuch zu
feiern, ging auf! Klar dank allen Familien,
die da waren, und den Leuten, die ,Ein-
fach Sontje“ tiberhaupt moglich gemacht
haben: Familie Biermann, die Fotografin-
nen Charlotte Sattler und Maria Irl, dazu
die Musikerin und Musiktherapeutin Han-
nah Weimel, die selbst Tante eines kleinen
Midchens mit Down-Syndrom ist.

Begriifit hat uns Antonia, Sontjes Schwes-
ter, mit einer Videobotschaft. Am Tag der
Buchpremiere war sie in Rom mit ihrer
Schulklasse und auf zwei Hochzeiten zu tan-
zen, geht bekannterweise nicht. Gemeinsam
mit Elias, Sontjes grofitem Bruder, habe ich
also das Buch vorgelesen.

,Einfach Sontje”
— eine einfach schone Buchlesung

TEXT: MICHAELA HILGNER

FOTOS: CHARLOTTE SATTLER

Fiir ganz viel Spafl und Larm sorgten die
Musikinstrumente aus dem Zauberkoffer
von Hanna Weimel. Die Kinder waren voll
dabei, haben mitgesungen und die Kiinst-
lerin mit Instrumenten begleitet. Und da-
nach hatten wir Zeit, bei Kaffee und selbst
gemachtem Kuchen zu erzdhlen, zu fragen
und zu lachen.

Auch eine Uberraschung durfte nicht
fehlen: Weil an diesem Tag viele Geschwis-
terkinder mit und ohne Down-Syndrom
da waren, haben wir uns gemeinsam mit
Charlotte Sattler eine besondere Aktion
ausgedacht. Wer wollte, konnte sich von
der Profifotografin ablichten lassen und so
eine Erinnerung an den Nachmittag haben.
Viel braucht man dazu nicht zu sagen, denn
die Bilder - schauen Sie auf Seite 4 und 5 -
sprechen fiir sich!

Seit ,,Einfach Sontje“ Anfang Oktober er-
schien, erhalten wir fantastische Riickmel-
dungen und Rezensionen. David Neufeld
schrieb auf seinem Blog: ,,Ein sehr schones,
einladendes und gewinnendes Buch.“

AnyBook -

Aus Osterreich kamen die warmen Wor-
te von Bernadette Wieser: ,Welch ein scho-
nes Projekt und was fiir eine Bereicherung
fiir alle Familien. Ich habe das Buch nun
schon so oft durchgeblittert, weil ich mich
vor allem an den reizenden Fotos gar nicht
sattsehen kann.“

Die Mama im stern.de-Blog ,,Alles ande-
re als down" wirbt online fiir ,,Einfach Sont-
je“: ,Es ist die ausgepragte Authentizitit der
Bilder, die einem das Gefiihl vermittelt, di-
rekt dabei zu sein. [...] ,Einfach Sontje’ ist
ein pidagogisch sehr wertvolles Kinder-
buch, das Geschwister, Cousinen und Cou-
sins und allen anderen Kindern das Leben
mit dem Down-Syndrom liebevoll naher-
bringt. Es sollte in keiner Kita-Biicherkiste
fehlen.*

Vielleicht wird es wieder eine Lesung
geben. Auf jeden Fall freuen wir uns iber
den Austausch mit den vielen tollen Famili-
en, die aus nah und fern mit uns in Kontakt
stehen und fiir die wir da sind.

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

ein Vorlesestift mit vielen
MégliCh keiten TEXT: MICHALEA HILGNER

In Leben mit Down-Syndrom Nr. 76 wies
Frau Prof. Etta Wilken auf die vielfdltigen
Einsatzmoglichkeiten des AnyBook-Rea-
ders zur Unterstiitzung der Sprachférde-
rung bei Kindern mit Down-Syndrom hin.
Wir haben uns den Stift angeschaut und
dazu entschlossen, AnyBook iiber das DS-
InfoCenter anzubieten.

Was ist der AnyBook-Reader?

AnyBook ist ein Vorlesestift fiir Kinder ab
drei Jahren, der unabhingig von vorgege-
benen Biichern arbeitet. Mit Hilfe der im
Lieferumfang enthaltenen Sticker kénnen
Geschichten, Sitze, Worter, Lieder und Ge-
rdusche auf dem Gerét aufgenommen wer-
den. Der Stift fungiert als Sprachausgabe. -
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Sobald er an einen der vorgefertigten oder
besprochenen Sticker gehalten wird, wird
die entsprechende Aufnahme abgespielt.

Liefer- und Funktionsumfang

Im Lieferumfang des AnyBook DRP-5100
sind 440 Sticker enthalten. 120 farbige Sti-
cker sind sofort einsatzfahig, da auf ihnen
bereits Gerdusche gespeichert sind. Alle
weiteren Sticker geben die Moglichkeit,
AnyBook individuell nach den Bediirfnis-
sen des Kindes zu besprechen. Die Sticker
lassen sich in Biicher, auf Gegenstinde,
Kértchen, Hinweistafeln u.v.m. kleben und
sind von den meisten Materialien gut wie-
der ablgsbar. Der Aufkleber wird durch An-
tippen aktiviert und der jeweils gewiinsch-
te Text, ein Lied oder ein Gerdusch kann im
Anschluss auf dem Stift aufgezeichnet wer-
den. Die Aufnahmekapazitit betrdgt insge-
samt 200 Stunden. Die Sticker konnen bei
Bedarf nachbestellt werden.

Das Modell DRP-5100 enthilt eine Soft-
ware, die es ermdglicht, Aufnahmen auf
dem PC zu speichern, zu archivieren und
mit Freunden zu teilen. Sollte der Stift ein-
mal kaputtgehen, sind vorhandene Auf-
nahmen nicht verloren. Uber die Software
besteht die Moglichkeit, die Daten wieder
aufzuspielen. Andere AnyBook-Model-
le enthalten diese Moglichkeit nicht! Ein
USB-Kabel liegt dem Stift bei.

AnyBook benétigt zwei AAA-Batterien,
die nicht im Lieferumfang enthalten sind.

Ideen und Einsatzmaglichkeiten
Der AnyBook-Vorlesestift kann sehr viel-
faltig eingesetzt werden. Einige Moglich-
keiten sollen kurz dargestellt werden:

Besprechen Sie Bilderbiicher Thres Kin-
des. Bilderbiicher mit einzelnen Bildern las-
sen sich mit einzelnen Wortern oder Gerau-
schen unterlegen und werden auf eine neue
Art interessant. Durch das Vorlesen und die
Moglichkeit der haufigen Wiederholung
wird das Kind ermutigt, einzelne Worter
nachzusprechen oder die Gerdusche nach-
zuahmen. Einfache Puzzles oder Spiele las-
sen sich individuell erganzen.

Bei Kinderbiichern mit Texten kann
der Stift den vorgegebenen Text ,yvorlesen®
Speichern Sie hier Thre Stimme, die Stim-

me von Oma, Opa oder anderen geliebten
Menschen.

Thr Kind wéchst zweisprachig auf? Dann
kleben Sie auf jede Seite zwei Sticker und
lassen Sie das Kind wiéhlen, in welcher Spra-
che die Geschichte vorgetragen werden soll.

Texte konnen in veranderter Form vor-
gelesen werden und lassen sich jeweils auch
durch Sétze ergénzen, die das Kind dazu er-
muntern, sich selbst lautsprachlich zu du-
Bern. Auch Lieder lassen sich mit dem Any-
Book-Stift aufnehmen. Singen Sie selbst
oder holen Sie die Lieder aus dem Kinder-
garten mit nach Hause.

Wortkarten lassen sich durch einzelne
Satzmuster ergdnzen. Die Wortkarte ,,spie-
len® z.B. mit dem Satz ,,Ich méochte ... spie-
len®. Die entsprechenden Satzmuster kon-
nen so geibt und gefestigt werden. Einzelne
Wortkarten kénnen aber auch zu eigenen
Sitzen kombiniert werden.

AnyBook ist fiir alle Altersgruppen inte-
ressant. Kinder, Jugendliche und Erwachse-
nen, die selbst nicht lesen kénnen, kénnen
sich Pldne, Regeln und Anleitungen vorle-
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sen lassen, wenn diese jeweils mit den Sti-
ckern prépariert sind. Fotos lassen sich mit
Erkldrungen oder Erinnerungen ergdnzen.
Fir den (Zweit)Spracherwerb lassen sich
einzelne Gegenstidnde bekleben. Das jewei-
lige Wort oder die entsprechende Vokabel
wird vorgelesen.

AnyBook motiviert

Etta Wilken schreibt: ,,In der Sprachforde-
rung von Kindern mit Down-Syndrom ist
es mir immer wichtig, nach motivierenden
Hilfen zu suchen, die im Lebensalltag re-
lativ einfach einzusetzen sind. Aber es ist
auch immer nétig, die individuellen Inter-
essen und Fahigkeiten zu beriicksichtigen.
Gebirden, Frithes Lesen und technische
Hilfen kénnen sich ergénzen, aber natiir-
lich sind die Lernwege der Kinder verschie-
den.“ (LmDS 76)

AnyBook stellt fiir viele Kinder mit
Down-Syndrom eine grofle Motivation dar
und kann dadurch Spiel und Forderung
sinnvoll erganzen. Der Einsatz des Stiftes
sollte immer ergédnzend erfolgen und nicht



als allgemeiner Ersatz fiir gemeinsame Vor-
lesezeiten gesehen werden.

Wo kann man den AnyBook kaufen?

Was kostet er?

Der AnyBook-Reader wird von der Firma
Franklin hergestellt. Seit Oktober 2014 bie-
ten wir den Vorlesestift im DS-InfoCenter
zum Kauf an. Der Stift hat einen empfohle-
nen Verkaufspreis von 79,90 Euro.

Die Hilfsmittelnummer (HMVZ-Nr.
16.99.03.0900) ermoglicht es, den Stift fur
TIhr Kind tber die Krankenkasse zu bean-
tragen. Gern unterstiitzen wir Sie bei die-
sem Ablauf, wenn Sie den Stift bei uns be-
ziehen moéchten.

AnyBook Reader
Fur Kinder ab 3 Jahren
HMVZ-Nr.: 16.99.03.0900

Lieferumfang:
+ AnyBook Reader

- Software-Handbuch
« USB-Kabel

den werden)

« 120 Sticker mit bereits gespeicherten
Gerduschen, 280 leere Sticker, 40 Befehlssticker
» Bedienungsanleitung und Kurzbeschreibung

Unterstitzte Betriebssysteme: Windows 7, Windows Vista
oder Windows XP SP3 (Software fiir Mac ab 10.7 (Lion) und

fur Windows 8 kann tiber die Herstellerseite heruntergela-

Preis: 79,90 Euro inkl. Versandkosten

Down-Syndrom-Leitlinien

Eine Kinderarztin, die noch keine Kin-
der mit Down-Syndrom in ihrer Praxis
hatte, mochte wissen: Worauf muss ich
bei diesem Kind achten? Was muss ich
genauer untersuchen? Wie muss ich auf
welchen Befund reagieren?

Antworten auf diese Fragen findet sie
und andere im Gesundheitswesen ta-
tige Personen bald iiber die AWMF-
Webpage (Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften e. V.).

Seit Mai 2014 beschaftigt sich die Arbeits-
gemeinschaft DS-Ambulanzen intensiv
mit der Entwicklung der Down-Syndrom-
Leitlinien. Es sind Arztinnen und Arzte,
Fachpersonen aus den Bereichen Thera-
pien, Padagogik und Selbsthilfe, die sich
im Rahmen der Arbeitsgemeinschaft en-
gagieren und jahrlich zum fachlichen Aus-
tausch treffen. Unterstiitzt von weiteren
Fachpersonen mit klinischer Erfahrung
sichten die einzelnen Experten Studien

und wissenschaftliche Veroffentlichungen
zum gegenwadrtigen Erkenntnisstand, bei-
spielsweise auf den Gebieten der Endo-
krinologie, Kardiologie, Orthopadie oder
Schlafmedizin. Auch therapeutische An-
satze werden geprift und Informationen
dartiber, was die Selbsthilfe leisten kann,
zusammengefasst.

Das groRe Ziel ist: die Versorgung von Kin-
dern und Jugendlichen mit Down-Syn-
drom zu verbessern und das umfangreiche
Wissen und Praxiserfahrung weiterzuge-
ben.

Deutschlandweit haben wir nur einige
wenige spezialisierte DS-Sprechstunden
oder DS-Ambulanzen, die sich um die me-
dizinisch-therapeutische Versorgung von
Menschen mit Down-Syndrom kiimmern.
Nach wie vor gibt es noch keine einzige
etablierte interdisziplindre Anlaufstelle
fuir Erwachsene. Die derzeit entstehenden
Leitlinien werden fiir die Altersgruppe der
Kinder und Jugendlichen gelten, es ist im-
merhin ein guter Anfang.

Allgemeine Informationen
iiber Leitlinien unter:

http://www.awmf.org/leitlinien/detail/
anmeldung/1/11/027-051.html

Ubersicht der DS-Ambulanzen deutsch-
landweit unter: https://www.ds-infocen-
ter.de/downloads/ds_sprechstunde/DS_
Ambulanzen_Uebersicht_Juni2014.pdf

Eltern und Fachpersonen kdnnen sich
nach wie vor an dem DS-Checkheft orien-
tieren, das vom Deutschen DS-InfoCenter
2013 herausgegeben wurde und auf Bei-
trdgen und Anregungen aus den Reihen
der Arbeitsgemeinschaft DS-Ambulanzen
basiert.

Elzbieta Szczebak
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In memoriam Dr. Wolfgang Storm

Die traurige Nachricht tGber den Tod von
Dr. Wolfgang Storm, die wir Anfang Sep-
tember 2014 erhielten, hat uns sehr be-
troffen gemacht, war er doch seit so vie-
len Jahren ein Wegbegleiter fir mich und
fur uns im DS-InfoCenter. Genau genom-
men fing alles mit ihm an!

Ich erinnere mich gerne zuriick an den al-
lerersten Informationsabend zum Thema
Down-Syndrom, den ich Anfang 1988 or-
ganisierte. Kurz davor hatte ich bei einer
Veranstaltung in Bielefeld den Kinderarzt
Dr. Wolfgang Storm kennenge-
lernt, der dort Giber medizinische
Aspekte bei Down-Syndrom re-
ferierte, und lud ihn mit diesem
Vortrag nach Nirnberg ein. Da-
mals kannte ich selbst kaum an-
dere Familien, die ein Kind mit
Down-Syndrom hatten. Als ich
ihn vom Bahnhof abholte, war
ich besorgt, ob uberhaupt je-
mand an diesem Abend da sein
wiurde. ,lch halte meinen Vor-
trag ab drei Personen’, meinte er
damals. Eine Beruhigung - drei
Personen wiirden doch wohl da
sein!

Weit Gber 100 Menschen be-
suchten den sehr informativen
Abend und am Schluss hatte ich
mindestens vierzig interessierte
Familien auf meiner Liste, die mit-
einander in Kontakt bleiben woll-
ten und an weiteren Info-Veranstaltungen
interessiert waren. Aus diesen ersten Kon-
takten entstand ein halbes Jahr spéter un-
ser Verein, daraus entwickelte sich ber
die Jahre das Deutsche DS-InfoCenter.

Markus, der éalteste Sohn, der 1983
mit Down-Syndrom zur Welt kam, fihr-
te Wolfgang Storm auf einen Weg, den
er sonst sicherlich nie gegangen ware.
Schon bald nach Markus’ Geburt besuchte
er DS-Kongresse in den USA und brachte
von dort die Idee der speziellen Vorsorge-
untersuchungen fiir Kinder, Jugendliche
und Erwachsene mit Down-Syndrom mit,
er bearbeitete diese und machte sie hier
in Deutschland Eltern und Arzten zugéng-
lich.

AuBBerdem lernte er die amerikani-
schen ,Preventive Medicine Clinics” ken-
nen, die Modell standen fir die von ihm
gegriindete,Ambulanz zur medizinischen
Betreuung von Kindern mit Down-Syn-

drom” an der Kinderklinik des St.-Vincenz-
Krankenhauses in Paderborn, die 1985
ihre Arbeit aufnahm.

Fur verschiedene medizinische Fach-
zeitschriften verfasste Wolfgang Storm in
den achtziger und neunziger Jahren Ar-
tikel und erreichte damit allmahlich ein
Umdenken unter seinen Fachkollegen:
Patienten mit Down-Syndrom missen ge-
nauso ernst genommen und behandelt
werden wie alle anderen Patienten - ihre
Symptome sind nicht schicksalhaft dem
Down-Syndrom zuzuordnen.

i
b
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Der Artikel ,Kinder mit Down-Syndrom
- Paradepferde der prénatalen Diagnos-
tik’, in dem er sich u.a. kritisch mit der vor-
geburtlichen Beratung auseinandersetzte,
war ein wichtiger Beitrag in der Diskussion
um diese schwierige Thematik.

1995 erschien sein Buch ,Das Down-
Syndrom - medizinische Betreuung vom
Kindes- bis Erwachsenenalter’, damals ein
wichtiger Meilenstein in der deutschen
DS-Fachliteratur, ein Fachbuch fiir Arzte,
aber auch fir Eltern war dieses Buch eine
grof3e Hilfe. Es fasste nicht nur Erkenntnis-
se aus der Wissenschaft und der internati-
onalen Literatur zusammen, sondern be-
zog auch die eigenen Erfahrungen mit
Hunderten Patienten mit Down-Syndrom
aus der Paderborner Ambulanz mit ein.
»Das muss ich mal beim Dr. Storm nachle-
sen’, war ein gefligeltes Wort, sowohl von
Kinderarzten wie von Eltern. Wolfgang
Storm war in Deutschland der Spezialist,
wenn es um medizinische Fragen in Be-
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So werden wir Dr. Wolfgang Storm in Erinnerung be-
halten. Hier zusammen mit seinem Sohn Markus.

zug auf Kinder mit Down-Syndrom ging.
Es lie} sich nicht vermeiden, dass Eltern
von Uberall nach Paderborn pilgerten, um
seinen Rat einzuholen.

Viele Familien schatzten es sehr, dass
Wolfgang Storm bei alltaglichen Proble-
men, wie z.B. Infektionen, auch die M&g-
lichkeit der ,alternativen” Methoden in Er-
wagung zog. Sein Buch ,Homd&opathische
Behandlung von behinderten Kindern am
Beispiel des Down-Syndroms” erschien
1999, eine erweiterte Auflage folgte 2012.

Der Kontakt zum Deutschen
Down-Syndrom-InfoCenter st
seit 1988 nie abgebrochen. Wolf-
gang Storm wirkte 1990 an unse-
rem Informationsvideo So wie Du
bist mit. Seit 1999 war er Mitglied
im wissenschaftlichen Redakti-
onsrat von Leben mit Down-Syn-
drom und schrieb regelmagig fiir
diese Zeitschrift. So erreichten
neue medizinische Erkenntnis-
se viele Familien. Er setzte sich,

A vor allem wahrend der letzten

Jahre, in seinen Beitrdgen auch
mit philosophischen Themen
oder mit der Inklusion auseinan-
der. Seinen letzten Beitrag Uber
die Macht der digitalen Medien
konnten wir im Mai 2014 verof-
fentlichen.

Gemeinsam mit seiner Frau
Karin fiihrte er seit 2004 regel-
maBig Familienseminare durch, bei denen
medizinische und Férderaspekte im Mit-
telpunkt standen, doch der Erfahrungs-
austausch mit anderen Eltern war ihm da-
bei genauso wichtig.

Am 2. September 2014 ist Dr. Wolfgang
Storm im Alter von 69 Jahren verstorben.
Wir sind dankbar daftir, dass wir tber eine
lange Zeitspanne auf sein fachliches Wis-
sen zurlickgreifen konnten, dankbar fiir
die vielen Jahre der guten Zusammenar-
beit. Sein groBes Wissen, seine Ratschla-
ge, sein Humor, der gute menschliche
Kontakt werden uns fehlen. Sein grof3es
Engagement fiir Menschen mit Down-
Syndrom, das wir schon 1998 mit dem
Moritz wiirdigten, soll uns ein bleibendes
Vorbild sein. Unser tiefes Mitgefiihl gilt
seiner Familie.

Cora Halder



EDSA-Treffen in Madrid

TEXT: CORA HALDER

Vom 17. bis 19. Oktober 2014 fand die Jah-
resversammlung der EDSA (Européische
Down-Syndrom Association) statt. Dieses
Mal trafen sich die Mitglieder in den Réu-
men des spanischen Vereins Down Espana
in Madrid. Insgesamt waren 19 DS-Vereine
aus 16 europdischen Landern (Deutschland,
Frankreich, Irland, Italien, Kroatien, Nor-
wegen, Osterreich, Portugal, Belgien, Lu-
xemburg, Spanien, der Tschechischen Re-
publik, Tiirkei, Ukraine sowie Ungarn und
Slowenien) vertreten. EDSA ist ein Zusam-
menschluss von Organisationen aus ganz
Europa mit dem gemeinsamen Ziel, die Le-
bensqualitit von Menschen mit Down-Syn-
drom und ihrer Familien zu verbessern.
Insgesamt sind 30 Lander in der EDSA ver-
treten. Der Verein wurde 1987 gegriindet.

An der Versammlung nahmen insge-
samt 30 Personen teil. Wihrend der letz-
ten Jahre wird rund um diese Jahresver-
sammlung ein Rahmenprogramm gestaltet,
damit die Teilnehmer nicht nur fiir eine
Versammlung anreisen, sondern dariiber
hinaus weitere Vortrige und Beitrage aus
den Partnerlindern héren konnen. 2012
und 2013 wurde die Versammlung kom-
biniert mit einem Kurs im EU-Project-De-
sign, der von Expertinnen der italienischen
AIPD aus Rom angeboten wurde.

Alle drei Jahre wird der EDSA-Vorstand
neu gewdhlt, so auch in diesem Jahr. Ver-
treter aus Norwegen, Spanien und der Tiir-

kei wurden in den Vorstand aufgenommen.
Auch die verschiedenen Aufgabenbereiche
wurden neu verteilt. Anna Contardi von
AIPD, Rom ist neue Prisidentin. Cora Hal-
der trat nach zwei Amtsperioden vom Vor-
sitz zurtck, ist aber weiterhin im Vorstand
tatig.

Es wurde auch ein wissenschaftlicher
Beirat ins Leben gerufen, zunichst mit zwei
Mitgliedern: Prof. Juan Perera von der Uni-
versitit der Balearen in Palma de Mallor-
ca und Prof. Jacqueline London, die an der
Universitdt Paris-Diderot gelehrt hat.

Prof. Rafael de la Torre referiert iiber die
TesDAD-Studie

Auf dem Programm stand ein wissenschaft-
licher Vortrag von Prof. Rafael de la Tor-
re, der einem Team von Wissenschaftlern
in Barcelona angehért, das unter Leitung
von Prof. Mara Dierssen u.a. im Bereich der
Neurobiologie forscht. In seiner Prisentati-
on stellte er die TesDAD-Studie vor. Dabei
geht es um die Forderung kognitiver Fahig-
keiten von Menschen mit Down-Syndrom
durch die Gabe von EGCC, ein Extrakt
aus Griintee. Dieses Naturprodukt hat eine
hemmende Wirkung auf bestimmte Enzy-
me, die beim Funktionieren von Neuronen
und bei der Gehirnentwicklung eine Rol-
le spielen. Prof. de le Torre prisentierte die
Ergebnisse einer Pilotstudie, die mit 30 Er-
wachsenen mit Down-Syndrom {iber eine

Der neue Vorstand, v.l.n.r.:
Pat Clarke, Irland; Isidro Moyano, Tschechische Republik; Cécile Dupas, Frankreich,
Tania Mykhailenko, Ukraine; Lars Erik Brustad, Norwegen; Anna Contardi, Italien;
Manuel Veldzquez, Spanien; Cora Halder, Deutschland; Dinka Vukovic, Kroatien;
Fulya Ekmen, Tiirkei (nicht auf dem Foto: Frank Buckley, UK)
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Periode von drei Monaten durchgefiihrt
wurde. Die Probanden bekamen das Griin-
tee-Extrakt und wurden zusitzlich kognitiv
gefordert durch ein Programm mit speziell
entworfenen Computerspielen.

Der Gastgeber stellte die Arbeit von
Down Espagna vor. Elternvereine aus 88
Stadten in Spanien sind in diesem Dach-
verband zusammengeschlossen. (Nur Ka-
talanien und das Baskenland haben selbst-
stindig agierende Organisationen.) Die
Zentrale in Madrid ist besonders aktiv in
der Offentlichkeitsarbeit und Herausgeber
vieler Publikationen. Eine Besichtigungs-
tour fithrte uns zu einem groflen Wohnpro-
jekt, das von Down Espagna gefordert wird.

Ein Diskussionspunkt war die Planung
der 10. Europdischen DS-Konferenz, die
im September 2016 in Istanbul stattfinden
wird. Organisator ist der tiirkische DS-Ver-
ein. Es wird das erste Mal sein, dass in die-
sem Teil der Welt ein DS-Kongress stattfin-
den wird.

Auch der Besuch von 16 Menschen mit
Down-Syndrom beim EU-Parlament in
Briissel am Welt-DS-Tag 2014 und die Or-
ganisation eines dhnlichen Events 2015 wa-
ren Thema.

Alenka vom DS Slowenien gab eine
Ubersicht iiber die Aktivitdten ihres Ver-
eins und tiber die Situation der Menschen
mit Down-Syndrom in Slowenien.

Die EDSA-Mitglieder arbeiten in einer
Anzahl EU-Projekte zusammen. Dariiber
berichtete Anna Contardi, die auch das ge-
rade von der EU-Kommission bewilligte
Projekt (OMO - on my own at work) vor-
stellte. Das Ziel hierbei ist es, jungen Men-
schen mit Down-Syndrom die Gelegen-
heit zu geben, im Rahmen ihres beruflichen
Trainings in einem Hotel im Ausland ein
Praktikum zu absolvieren. Eine Hotelkette
ist Partner in diesem Projekt.

Immer interessant und anregend fiir die
eigene Arbeit sind die Beitrage iiber neue
Projekte, Publikationen und gute Praxisbei-
spiele aus den verschiedenen Landern. Der
Erfahrungsaustausch zwischen den einzel-
nen Mitgliedern ist gewinnbringend fiir
alle. m
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Das Messen und Behandeln von Schmerz
bei Kindern mit einer intellektuellen
BeeintréChtigu ng TEXT: A.J. VALKENBURG UBERSETZUNG: CORA HALDER

In den Niederlanden startete 2010 am Erasmus Medisch Centrum Rotterdam die bemer-
kenswerte Studie ,Beachte ihre Schmerzen” In dieser Studie stand die Frage im Mittel-
punkt, ob Kinder mit Down-Syndrom und Kinder mit anderen intellektuellen Beeintrach-
tigungen Schmerz anders wahrnehmen und auch anders duf3ern.

Der Wissenschaftler Bram Valkenburg verdéffentlichte die Studienergebnisse im Rahmen
seiner Dissertation. In der von der Stiftung Down-Syndroom herausgegebenen nieder-
landischen Zeitschrift Down + Up erschien ein Auszug, der uns fiir Leben mit Down-
Syndrom freundlicherweise zur Verfligung gestellt wurde.

sWithout uttering a word“ ,,ohne ein Wort
von sich zu geben’, so beschreibt Dr. Down
die angebliche Schmerzunempfindlichkeit
von Menschen mit Down-Syndrom im fol-
genden Absatz:

... Die sensorische Wahrnehmung ist allge-
mein viel weniger ausgeprdigt als bei Durch-
schnittsmenschen. Schmerz wird mit bewun-
dernswerter Unempfindlichkeit getragen. Es
ist fiir diese Art Kinder nicht ungewohnlich,
dass sie es zulassen, dass man einen Abszess
mit einem Skalpell aufschneidet, ohne dass
sie eine Miene verziehen oder ein Wort von
sich geben.

Dies schrieb John Langdon Down 1887
in seinem Buch tiber Menschen mit dem
nach ihm benannten Syndrom.!

Seit 1960 hat die Schmerzforschung ei-
nen enormen Aufschwung erlebt. (Abb. 1)
Wurden zunéchst nur Studien mit Erwach-
senen durchgefiihrt, folgten 20 Jahre spa-
ter dann auch Studien zu Schmerz bei Kin-
dern. Aber es gibt eine grofle Diskrepanz
zwischen der Anzahl Studien und Publika-
tionen iiber Schmerz bei Kindern allgemein
und bei denjenigen mit einer intellektuel-
len Beeintrichtigung. Von den ca. 4000 Ar-
tikeln, die bis 2009 iiber Schmerz bei Kin-
dern veréftentlicht wurden, befassen sich
nur 30 mit Schmerz bei Kindern mit einer
intellektuellen Beeintrachtigung.

Diese Dissertation beschreibt mehrere
Studien auf dem Gebiet der Schmerzmes-
sung und Schmerzbehandlung bei Kindern,
die intellektuell beeintrichtigt sind, und
speziell bei Kindern mit Down-Syndrom.

Teil I - Einleitung

In der Dissertation wird zunichst eine Li-
teraturiibersicht iiber Schmerzmessinstru-
mente und Schmerzbehandlungsmethoden
gegeben.?

Hierbei wurde festgestellt, dass fiir Kin-
der mit einer intellektuellen Beeintrach-
tigung verschiedene geeignete Schmerz-
messinstrumente entwickelt worden sind;
die am meisten benutzten Methoden wer-
den in der Ubersicht besprochen, wie
die Non-communication Childrens Pain
Checklist (NCCPC), das Paediatric Pain
Profile (PPP), die Checkliste Pinn Gedrag
(CPG), die revidierte Face, Leg, Activi-
ty, Cri, Consolability Scala (rFLACC) und
die individualisierte Numeric Rating Scale
(iNRS).
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Abb. 4: Gesamtanzahl wissenschaftlicher Artikel zu Schmerzstudien
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Daraus folgerten wir, dass zukinfti-
ge Studien sich eher mit einer geeigneten
Schmerzbehandlung bei diesen Kindern
befassen sollten.

In der Dissertation prasentierten wir an-
schlieend die Ergebnisse aus einer Befra-
gung von Anisthesisten in den Niederlan-
den.* Wir fragten u.a., wie sie Schmerzen bei
diesen Kindern einschitzen und wie ihre
Vorgehensweise bei der Schmerzbehand-
lung ist. Ein Drittel der Befragten war der
Meinung, dass Kinder mit einer intellektu-
ellen Beeintrichtigung schmerzempfindli-
cher sind, fand dies aber nicht als Grund,
die Dosierung der Schmerzmittel anzupas-
sen. Die meisten Anésthesisten passen ihre
Behandlungsweise den individuellen Kin-
dern an, aber die speziell firr diese Gruppe
von Kindern entwickelten Messmethoden
waren ihnen nicht bekannt.

Teil Il - Messen

Wir haben uns gefragt, ob die verschiede-
nen Instrumente, die es gibt, um Schmer-
zen und Unruhe zu messen, wie der
Bispectral Index Monitor, der COMFORT-
Verhaltens-Scores und der SKIN Conduc-
tance Monitor, auch bei non-verbalen Kin-
dern eingesetzt werden konnen.

Das Bispectral Index Monitoring
Anisthesiedrzte konnen mit dem Bispec-
tralen Index (BIS-Index) die Tiefe der Nar-
kose versuchen einzuschitzen. Wir gehen
ein auf zwei Fille, in denen bei Kindern mit
einer intellektuellen Beeintrichtigung im
Wachzustand sowie wahrend der Vollnar-
kose viel niedrigere BIS-Werte gemessen
wurden, als wir erwarteten.*

Diese Erfahrungen gaben Anlass zu ei-
ner prospektiven Fall-Kontrollstudie. Durch
diese Studie wurde bestitigt, dass die BIS-
Werte von Kindern mit einer intellektuel-
len Beeintrichtigung niedriger waren als bei
Kindern ohne diese Beeintrichtigung.®

Wir empfehlen deshalb Anisthesiedrz-
ten, diese abweichenden Werte zu beriick-
sichtigen, weil andernfalls die Tiefe der
Narkose falsch eingeschitzt werden kann.

COMFORT-Verhaltens-Scores
Pflegepersonal verwendet die COMFORT-
Verhaltens-Scores, um Schmerzen und Un-
ruhe bei jungen Kindern nach einer OP
oder wihrend der Behandlung auf einer In-
tensivstation zu beurteilen. Ergebnisse einer
Studie zeigten uns, dass der COMFORT-
Verhaltens-Score auch fiir Kinder mit
Down-Syndrom geeignet ist.® Damit findet
diese Messmethode eine noch breitere Ein-
satzmoglichkeit auf der Intensivstation.

SKIN Conductance Monitor (Messung
der elektrodermalen Aktivitit)
Die Hautleitfihigkeit verdndert sich,
wenn das sympathische Nervensystem bei
Schmerz und Unbehagen aktiviert wird.
Diese Verdnderungen kann man mit dem
SKIN Conductance Monitor messen. Aus
fritheren Untersuchungen geht hervor, dass
diese Messungen nicht immer zuverléssig
sind: In manchen Studien waren die Spezi-
fitdt und der vorhergesagte Wert zu niedrig.
Unsere Untersuchung zeigt, dass die Kon-
stanterhaltung eines inneren Milieus (Ho-
moostase, beispielsweise das Regeln der
Korpertemperatur) sich auch in der Haut-
leitfahigkeit widerspiegelt. 7

Die Sensitivitat und die Spezifitat fiir das
Messen von Schmerz miissen verbessert
werden, bevor dieser Test in der taglichen
Praxis einen Mehrwert hat.

Teil lll - Quantitative sensorische Testung

Die quantitative sensorische Testung ist ein
Verfahren, um Verdnderungen im Nerven-
system zu registrieren und speziell in dem
Teil, das Schmerzreize verarbeitet — indem
man z.B. Wahrnehmungs- und Schmerz-
schwellen misst.

Wir fragten uns, ob diese Wahrneh-
mungs- und Schmerzschwellen fiir Tempe-
ratur bei Kindern mit Down-Syndrom sich
von anderen unterscheiden und ob Eltern
glauben, dass ihre Kinder mit Down-Syn-
drom weniger schmerzempfindlich sind.

Es wurde ndmlich angenommen, dass
Kinder und Erwachsene mit Down-Syn-
drom weniger schmerzempfindlich sind.
Dies ist jedoch tatsichlich erst selten unter-
sucht.?

Wir haben die Ergebnisse einer Studie
beschrieben, in der wir die Wahrnehmungs-
und Schmerzschwellen fiir Temperatur bei
Kindern mit Down-Syndrom verglichen
haben mit denen ihrer Geschwister. Aufer-
dem wurden ihre Eltern gebeten, einen Fra-
genkatalog auszufiillen, in dem es darum
ging, wie ihr Kind mit Down-Syndrom mit
Schmerz umgeht und ob ihr Kind chroni-
sche Schmerzen hat.

Der Prozentsatz der Kinder mit Down-
Syndrom, der diese Tests verstand, variierte
von 33 Prozent bis 88 Prozent fiir die unter-
schiedlichen Tests. Obwohl viele Eltern ihr
Kind als weniger schmerzempfindlich ein-
schitzten, wurde dies jedoch in unserer Un-
tersuchung durch abweichende Schmerz-
schwellen nicht bestitigt.

Weil die Selbstauskunft zu Schmerzen
bei Kindern mit Down-Syndrom oft nicht
zuverldssig genug ist, miissen Pflegefach-
krafte, Eltern und Betreuer Schmerz z.B.

W MEDIZIN

Weshalb ist dieser Artikel
interessant fiir Eltern?

Relativ viele Kinder mit Down-Syndrom
missen sich schon im jungen Alter einer
Operation unterziehen, mit als unvermeid-
liche Folge postoperativen Schmerzen. Oft
denken Eltern, und manchmal auch Arz-
te und Pflegepersonal, dass Kinder mit
Down-Syndrom weniger schmerzemp-
findlich sind. Die Studie von Bram Valken-
burg zeigt, dass dies nicht stimmt. Kinder
mit Down-Syndrom reagieren etwas lang-
samer auf Schmerzreize und es kostet sie
mehr Mihe, genau zu vermitteln, wo sie
Schmerzen haben, aber ihre Schmerzgren-
ze ist nicht anders als die ihrer Geschwister.
Auch zeigt sich, dass die Wirkung von
Schmerzmedikamenten auf Schmerzen
und Unruhe sowie die Art und Weise, wie
der Korper Morphium verarbeitet, bei Kin-
dern mit Down-Syndrom sich nicht unter-
scheiden.

Sie sollen deshalb bei Schmerzen (bei-
spielsweise nach einer Operation) nicht
mehr und auch nicht weniger Schmerz-
mittel bekommen als andere Kinder. Die
COMFORT-Verhaltens-Scores, um bei klei-
nen Kindern Schmerz und Unbehagen zu
observieren, ist auch geeignet fir Kinder
mit Down-Syndrom.

mit einem Schmerzmessgerit feststellen.
Auflerdem untersuchten wir, ob die Gabe
von Morphin wihrend der neonatalen Peri-
ode sich auswirkt auf die Wahrnehmungs-
und Schmerzschwellen, auf das Auftreten
von chronischen Schmerzen und auf das
neurologische Funktionieren im Alter von
acht, neun Jahren.

Wir folgten deshalb einer Gruppe Kin-
der, die als Neugeborene an einer randomi-
sierten kontrollierten Studie teilgenommen
hatten.” Die Halfte einer Gruppe von Frith-
geborenen und von termingerecht gebore-
nen Kindern, die eine Beatmung brauchten,
bekam eine Dauerinfusion mit Morphin,
die andere Halfte eine Infusion mit Place-
bo und nur dann Morphin, wenn das Pfle-
gepersonal Schmerzen feststellte.

Diese Studie belegte, dass eine Dau-
er-Morphin-Infusion fiir ein Neugebore-
nes, das nur beatmet werden muss, nicht
zu empfehlen ist. Bei der Follow-up-Studie
stellten wir fest, dass eine Dauerinfusion
mit Morphin (10 mcg/kg/hr) keine nachtei-
ligen Folgen auf die Wahrnehmungs- und
Schmerzschwellen und auf das neurologi-
sche Funktionieren acht oder neun Jahre
spater hat. -
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Figur 2: Ergebnisse einer retrospektiven Untersuchung nach Schmerz-Scores

(COMFORT-B-Verhaltens-Scores)

Teil IV - Schmerzbehandlung

Frithere Studien zeigen, dass Kinder mit ei-
ner intellektuellen Beeintrachtigung wih-
rend der Vollnarkose niedrigere Dosie-
rungen von Schmerzmitteln bekamen.'*!
Dahingegen werden Kinder mit Down-
Syndrom aber hiufig als unruhiger nach ei-
ner Operation erlebt, deshalb miissten sie
eine hohere Dosis eines Schlafmittels be-
kommen. Die Frage stellt sich, ob deshalb
die Dosierung von Schmerz- und Schlaf-
mitteln bei Kindern mit Down-Syndrom
eine andere sein muss als bei Kindern ohne
Syndrom.

Die Ergebnisse einer retrospektiven Un-
tersuchung der Schmerz-Scores (COM-
FORT-B-Gedragsschaal) und Dosierungen
der Schmerz- und Schlafmittel bei Kin-
dern mit und ohne Down-Syndrom nach
einer Operation eines angeborenen Darm-
verschlusses zeigten, dass es zwischen den
beiden Kindergruppen keine Unterschiede
gab."

Dies wurde anschlieflend in einer pro-
spektiven Studie bestdtigt. Ungefihr die
Hilfte der Kinder mit Down-Syndrom hat
einen angeborenen Herzfehler und viele
miissen sich deshalb schon im jungen Al-
ter einer eingreifenden Operation mit an-
schlieflender Behandlung auf einer Inten-
sivstation unterziehen.

In dieser Studie verglichen wir bei Kin-
dern mit und ohne Down-Syndrom die
Pharmakodynamik (die Dosierung der
Schmerz- und Schlafmittel sowie der Ef-
fekt davon auf die Schmerz- und Unruhe-
Scores) und die Pharmakokinetik von Mor-
phin (die Prozesse, denen Morphin, im
Korper unterliegt).

Wir stellten fest, dass Kinder mit und
ohne Down-Syndrom die gleichen Do-
sierungen von Morphin und Midazolam
brauchten, und fanden keine Unterschiede

in der Pharmakokinetik von Morphin zwi-
schen den beiden Gruppen.

Die Kinder mit Down-Syndrom hat-

ten etwas Ofter eine niedrige COMFORT-
B-Score (Figur 2), aber die Schmerz-Scores
waren vergleichbar.
Fazit: Dosierungen von Morphin brauchen
bei Kindern mit Down-Syndrom nach ei-
ner Operation am offenen Herzen nicht an-
gepasst zu werden.

Teil V - Diskussion
Zum Abschluss erldutern wir die Ergebnisse
mit Hilfe des Schmerzmodells von Loeser?®.

Dieses multidimensionale Modell kennt
vier Komponenten: Noziception, das Erfas-

Figur 3: Schmerzmodell von Loeser

Schmerzverhalten
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Schmerzempfinden

Schmerzwahrnehmung

sen von schéddlichen Reizen durch die No-
zirezeptoren, die Schmerzempfindung, das
Leiden und das Schmerzverhalten (Figur 3).

Wir haben keine Hinweise finden kon-
nen, die darauf deuten, dass die Nozicep-
tion bei Kindern mit einer intellektuel-
len Beeintrachtigung — gemessen nach den
Vergleichswerten der Wahrnehmungs- und
Schmerzschwellen fiir Temperatur abwei-
chend ist.

Schmerzen, die bei Kindern mit einer
intellektuellen Beeintrdchtigung am hau-
figsten auftreten, sind die postoperativen
Schmerzen.

Die Dosierungen der Schmerz- und
Schlafmittel waren die gleichen fiir Kinder
mit und ohne Down-Syndrom.

Das Pflegepersonal muss jedoch sehr auf
mogliche Wechselwirkungen achten zwi-
schen diesen Medikamenten und solchen
Medikamenten, die Kinder mit einer intel-
lektuellen Beeintrichtigung haufig nehmen
miissen, wie Antiepileptika.

Weiter scheinen hohere Hirnfunktionen,
die Schmerzreize verarbeiten (beispielsweise
das Interpretieren der Schmerzen) bei Kin-
dern mit einer intellektuellen Beeintrachti-
gung eingeschrinkt zu sein, da sie Proble-
me haben, Schmerz zu lokalisieren und die
Schmerzintensitét zu beschreiben.

Kinder mit einer intellektuellen Beein-
trachtigung erfahren héaufiger Schmerz. Sie
miissen sich ofter einer OP unterziehen und
haben mehr gesundheitliche Probleme wie
Infektionen oder Gelenkbeschwerden.



Das Schmerzverhalten von Kindern
mit einer intellektuellen Beeintrachtigung
weicht ab von dem, was manche Pflegekrif-
te erwarten. Deshalb ist die Verwendung
von objektiven Messmethoden fiir Schmerz
und Unruhe unbedingt notwendig.

Dies bedeutet ein gemeinsames Vorge-
hen von Pflegepersonal, Betreuern, Eltern
sowie von Fachleuten aus Wissenschaft und
Industrie.

Insgesamt gibt es in den Niederlanden
mehr als eine Million Personen (Kinder mit
einer intellektuellen Beeintrachtigung, Kin-
der unter vier Jahren und Demenzkran-
ke), die von verbesserten Schmerzmessme-
thoden profitieren konnen, weil hier eine
Schmerzselbstauskunft nicht moglich ist.

Autor: AJ. Valkenburg

Erasmus Medisch Centrum,
Rotterdam, Niederlande

a.valkenburg@erasmusmc.nl
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Aktion Mensch fordert
,Mein Job und ich

- so kann’s gelingen

Am Ende des letzten Jahres bekamen wir
die Nachricht: ,,Aktion Mensch e.V. bewil-
ligt dem Antragsteller Deutsches Down-
Syndrom InfoCenter e.V. einen Zuschuss
im Vorhaben Ratgeber und DVD Mein Job
und ich.”

Ratgeber und DVD wurden zur Premie-
re im April 2014 erstmals prasentiert, der
Film fand Platz in unserer Tagung ,,Heraus-
forderung Arbeit“ im Mai 2014, Broschiire
und DVD wurden iiber das DS InfoCenter
verkauft.

Die Produktion von ,,Mein Job und ich war
ein sehr teures Vorhaben - ob der Zuschuss
bewilligt werden wiirde, wussten wir nicht.

1
!

Wir haben die Broschiire bis zur Zusage der
Forderung fiir 24,95 € verkauft - ein Preis,
den wir den Kaufern gerade noch zumuten
wollten, mit dem wir jedoch weit unter den
entstandenen Kosten fiir Druck und Film-
dreh lagen.

Nun diirfen wir uns freuen: Der Zuschuss
von Aktion Mensch wurde bewilligt. Mit
dieser Zusage konnten wir den Preis redu-
zieren. ,,Mein Job und ich - so kann's gelin-
gen"“ kostet ab sofort nur noch 15 Euro.

Danke Aktion Mensch!
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Gangstorungen mussen (bitter)ernst
genommen werden Ein aufriittelnder Bericht!

TEXT: WOLFGANG UND CHRISTA ROEBKE

Is unser Sohn Ulrich am 1. April

1971 geboren wurde, waren wir, wie

viele Eltern, véllig hilflos. Langsam
versuchten wir, uns Klarheit dariiber zu
verschaffen, was uns widerfahren war und
wie unser weiteres Leben aussehen konn-
te. Wir fanden heraus, dass er ein zusitz-
liches Chromosom besaf3 und dass man
die Folgen dieser Tatsache als ,,Down Syn-
drom® bezeichnete. Zuerst waren wir froh,
auf Fachleute zu stoflen, die sich mit die-
sem Thema beschiftigten. Sehr bald er-
schien uns aber die ,Fachwelt“ auf einem
falschen Weg zu sein; denn nach unserer
Meinung war deren Ansatz zu ,,zoologisch®
Er erinnerte uns an ,,Brehms Tierleben®, Die
Fachleute stellten die ,, Andersartigkeit der
Menschen mit Down-Syndrom in den Mit-
telpunkt, so wie man eine unbekannte Tier-
art beschreibt. Sie favorisierten eine separa-
te, von der tibrigen Gesellschaft abgetrennte
Unterbringung fiir sie, die sie euphemis-
tisch als ,,Schonrdume® bezeichneten. Die
Definition ,,Down-Syndrom gleich geistige
Behinderung® verdringte die Sicht auf we-
sentliche pddagogische und vor allem auch
medizinische Probleme und Moéglichkeiten.
Neue Denkansitze, wie das bereits 1943
von einer schwedischen Regierungskom-
mission vorgeschlagene ,,Normalisierungs-
prinzip, wurden in Deutschland - Ost wie
West - vollig ausgeblendet.

Erst viele Jahre spater, im Jahre 2013, fiel
uns eher zufillig die Ubersetzung des Rat-
gebers ,Gesundheit fiir Jugendliche und
Erwachsene mit Down-Syndrom®“ durch
das Deutsche Down-Syndrom InfoCen-
ter in die Hande. Dieser Ratgeber, verfasst
von Brian Chicoine und Dennis McGui-
re, Mitarbeiter des ,,Adult Down Syndro-
me Center in Chicago, veréffentlicht im
Jahre 2010, richtet sich als ,praxisbezoge-
ner Gesundheitsleitfaden® u.a. an ,,Familien
und Pflegepersonen®. Als allgemeines Fazit
weisen die Autoren darauf hin, wie wich-
tig es bei der Gesundheitsvorsorge ist, ,sich
nicht weismachen zu lassen, dass alle
Krankheitssymptome, die bei Menschen
mit Down-Syndrom auftreten, eben vom
Down-Syndrom kommen®.

Einlagen gegen Gangstorungen?

Wir hatten uns seit 2009 viel mit gesund-
heitlichen Problemen unseres inzwischen
43 Jahre alten Sohnes beschiftigen miis-
sen. Er entwickelte langsam einen unsiche-
ren Gang. Als die Gangstérungen immer
starker wurden und uns die behandelnden
Arzte recht hilflos erschienen, suchten wir
kompetenten fachlichen Rat. Eine Anfrage
bei der Krankenkasse, ob dort entsprechen-
de Fachleute bekannt wiren, brachte kein
Ergebnis. Zahlreiche Telefonate mit Freun-
den und Bekannten fithrten auch nicht wei-
ter. Eine Alzheimer-Demenz, auf die wir
zuerst tippten, konnten wir mit Hilfe eines
Diagnosebogens ausschlieflen.

Schliefllich wurde uns von der 6rtlichen
Lebenshilfe ein Orthopdde empfohlen, der
erfahren im Umgang mit ,,geistig Behinder-
ten” sei ... Diesem berichteten wir, dass un-
ser Sohn vor 20 Jahren eine Operation zur
Versteifung der Lendenwirbelsdule iiber-
standen hatte und wir naturgemifl Angst
hatten, dass er Probleme am zentralen Ner-
vensystem bekommen habe. Der Arzt be-
ruhigte uns und schloss kategorisch diese
Moglichkeit aus. Stattdessen verschrieb er
neue Einlagen.

Es trat jedoch keine Besserung im Gang-
bild ein, sondern Ulrich stiirzte nun eini-
ge Male. Alarmiert gingen wir noch mehr-
mals zu dem Mediziner, der sagte, dass er
sich an die Einlagen gewohnen miisse und
dass dieser Gewohnungsprozess wegen des
Down-Syndroms eben lange dauere.

Vom Orthopéaden zum Neurologen

Als sich der Zustand unseres Sohnes nicht
nur nicht besserte, sondern weiter ver-
schlimmerte, empfahl er eine Fufloperati-
on. Nach zwei Monaten Wartezeit hatten
wir einen Termin bei einer Spezialklinik fiir
Fufloperationen. Dort erfuhren wir, dass
die Gangstérungen mit Sicherheit nichts
mit den Fiflen zu tun hatten, und erhielten
die Empfehlung, dringend einen Neurolo-
gen aufzusuchen. Mit Hilfe unseres Haus-
arztes erhielten wir am néchsten Tag einen
Termin an der Kolner Universitatsklinik.
Die behandelnde Arztin sah immerhin ei-
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nen moglichen Zusammenhang mit der
Wirbelsdule, die besondere Brisanz bei ei-
nem Patienten mit Down-Syndrom war ihr
aber offensichtlich auch nicht geldufig. So
erhielten wir die Empfehlung, einen nieder-
gelassenen Neurologen aufzusuchen und
mit diesem weitere diagnostische Mafinah-
men zu ergreifen.

Wir vereinbarten umgehend einen Ter-
min beim Neurologen, konnten diesen aber
nicht mehr wahrnehmen, denn zwei Tage
spater fanden wir nachts unseren Sohn in
der Kiiche liegend. Er war dort zusammen-
gebrochen und konnte seine Beine kaum
noch bewegen. Unter grofien Mithen schaff-
ten wir ihn ins Bett. Es war inzwischen fast
Morgen geworden. Wir informierten unse-
ren Hausarzt, der umgehend im 6rtlichen
Krankenhaus ein ,Mutter-Kind-Zimmer*
reservierte.

Wir ahnten nicht, dass beide erst in fiinf
Monaten wieder nach Hause kommen wiir-
den. Inzwischen war der altere Bruder in-
formiert worden, der sich sofort auf den
Weg zu der elterlichen Wohnung machte.
Vater und Sohn fuhren zum Krankenhaus,
um dort zu erfahren, dass Ulrich sich bereits
in der Neurologischen Abteilung der Bonner
Universitatsklinik befand.

Notfall, erste Operation

Nun war davon die Rede, dass es sich um
einen Notfall handelte und eine Operation
dringend notwendig sei. Noch am spdten
Abend wurden die notwendigen Vorunter-
suchungen durchgefiihrt und in der folgen-
den Nacht zwischen Mitternacht und finf
Uhr morgens operiert. Nach der Operation
erfuhren wir, dass oberhalb der versteiften
Stelle an der Lendenwirbelsdule ein Wirbel
das zentrale Nervensystem beschadigt hat-
te. Man habe versucht, dem Nerv wieder
ausreichend Platz zu verschaffen. Es lage
auch noch eine atlanto-axiale Instabilitat
vor. Man hielt jedoch eine rein vorbeugen-
de Operation fiir nicht sinnvoll. Sollten aber
in Zukunft Anzeichen einer neuen Nerven-
schadigung auftreten, miissten wir umge-
hend in die Universitatsklinik kommen.



Zweite Operation, Komplikationen

Eine zweite Operation war notwendig, um
die Wirbelsdule zu stabilisieren. Wéhrend
anfangs die Moglichkeit angedeutet wur-
de, dass Ulrich wieder laufen konne, hief3 es
kurz darauf, dass wir mit einer kompletten
Querschnittslahmung rechnen miissten. Ei-
nige Tage spiter fand die zweite fiinfstiin-
dige Operation statt. Nach dieser Opera-
tion traten Atemstérungen auf. Als eines
Morgens ein Atemstillstand drohte, wur-
de er samt Bett im ,Dauerlauf in die In-
tensivstation gefahren. In einem winzigen
Vorraum wartete seine Mutter in dem Be-
wusstsein, dass es bei ihrem Sohn um Le-
ben und Tod ging. Nach einer guten Stunde
kam dann die Nachricht: Es sei gelungen,
den Zustand von Ulrich zu stabilisieren. Er
ldge jetzt im kiinstlichen Koma. Ulrich wur-
de nun kiinstlich beatmet und ernghrt, Au-
tomaten versorgten ihn mit Medikamenten
und zwei Computer registrierten alle Funk-
tionen seines Korpers.

Wir bestanden darauf, bei ihm zu blei-
ben. Und erreichten, dass immer ein Mit-
glied der Familie an seinem Bett sein konn-
te. Nach zwei Tagen wurde Ulrich in die
Intensivstation des Evangelischen Kranken-
hauses in Bad Godesberg verlegt. Nach ca.
einer Woche begann er wieder, selbststin-
dig zu atmen, und erwachte langsam aus
dem Koma. Es gelang den dortigen Arzten,
sofort einen Platz in der nahe gelegenen
neurologischen Rehaklinik ,Godeshohe®
fiir ,,Mutter und Kind“ zu reservieren und
die biirokratischen Hiirden bei der Kran-
kenkasse in Rekordzeit von 15 Minuten zu
iiberwinden.

Reha, kleine Fortschritte

Als Mutter und Sohn dann in der ,,Quer-
schnittstation® der ,Reha“ waren, zogen
wir erstmals Bilanz: Ulrich war praktisch
unterhalb des Brustkorbs bewegungsunfa-
hig. Er musste mehrmals am Tag gedreht
werden, damit er sich nicht wundliegt. Er
konnte Blase und Darm nicht mehr kon-
trollieren. Die weiteren Aussichten fiir sein
und unser Leben waren katastrophal. Wir
begannen, uns um Moglichkeiten der dau-
erhaften Pflege zu kiimmern. Gleichzeitig
lief das Programm zur Rehabilitation an.
Als Erstes erschien eine Physiotherapeu-
tin, die verhindern sollte, dass Ulrichs Bei-
ne ,verkriippelten®, weil die Muskeln nicht
mehr gebraucht wurden. Nach einigen Ta-
gen bemerkte sie, dass er seine Fiifle etwas
bewegen konnte. Kurz darauf war er sogar
in der Lage, sein Bein ca. einen Zentime-
ter hoch zu heben. Wir schopften wieder
ein wenig Hoffnung. Der nichste Schritt im
Programm war der Versuch, ihn mit Hilfe

eines Brettes vom Bett in den Rollstuhl zu
bekommen. Bei diesen Ubungen kam Ul-
rich zuféllig und iiberraschend zum Stehen.
Am Ubungsbarren trainierte er das Auf-
stehen aus dem Rollstuhl und konnte bald
sogar wenige Schritte gehen. Es gelang so-
gar, entgegen allen Erwartungen Blase und
Darm so weit zu trainieren, dass er — mit
Hilfe - die Toilette benutzen konnte. In der
Folgezeit wurde die Gehfihigkeit intensiv
weiter verbessert. Nach vier Monaten in der
Rehabilitationsklinik war er in der Lage,
kurze Strecken mit einem Rollator zuriick-
zulegen. Er gehorte nun dort, wie eine Mit-
patientin feststellte, zur ,K6nigsklasse® bei
den Querschnittsgelahmten.

Zu Hause wird weiter geiibt

Ulrich ist nun seit drei Jahren wieder bei
seinen Eltern zu Hause. Durch seine Krank-
heit musste er sowohl seine Wohnung als
auch seinen von uns mithsam erkdmpf-
ten Arbeitsplatz beim Deutschlandfunk in
Koln aufgeben. Mit Hilfe eines Pflegediens-
tes konnen wir die Aufgaben bewiltigen. Er
ist taglich mit Therapien beschaftigt. Phy-
Ergotherapie, Logotherapie
und Laufband, das ein Fitnessstudio kos-

siotherapie,

tenlos zur Verfiigung stellt. Er hat auch wei-
terhin Schlagzeugunterricht an der Musik-
schule Bonn als Zugang zur Normalitit.
Zum Gehen benétigt er sog. ,Unterarmgeh-
hilfen“ und kann sich damit im Haus bewe-
gen. Der Rollator steht im Keller.

Hétte die Lahmung verhindert werden
konnen? Liegt ein schuldhaftes
Verhalten der Arzte vor?

Uns beschiftigt immer noch die Frage: Wa-
rum wurde die sich anbahnende Lihmung
nicht frither erkannt? Sie hitte durch eine
frithzeitige Operation wahrscheinlich ver-
hindert oder zumindest gemildert werden
konnen. Inzwischen fanden wir heraus, wie
fatal sich eine Gangstorung bei einem Men-
schen mit Down-Syndrom auswirken kann.
Offensichtlich wussten dieses aber weder
der Orthopide noch die Arztin in der neu-
rologischen Klinik. Langsam kam uns der
Verdacht, dass deren Unkenntnis nicht ein
personliches Versagen, sondern ein grund-
sitzliches Problem der medizinischen Aus-
bildung in Deutschland ist.

Wir haben deshalb die zustindige Arz-
tekammer um Priifung gebeten, ob ein
schuldhaftes Verhalten der Arzte vorgele-
gen habe. Wir rechneten damit, dass man
die Arzte entschuldigen wiirde. Uns ging es
jedoch um mehr: ndmlich um die Begriin-
dung und Einordnung von deren Wissens-
defizit. Kénnen wir als Eltern eines Kin-
des mit Down-Syndrom Arzten iiberhaupt
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noch vertrauen? Die Antwort war eindeuti-
ger als erwartet. Das Gutachten eines eme-
ritierten Universitatslehrers fiir Neurologie
kam zu dem Schluss, dass die beteiligten
Arzte korrekt gehandelt hitten. Was ja wohl
nur heiflen kann, dass ein dhnlicher Fall
sich jederzeit wiederholen kann. Die Arzte-
kammer schloss sich seiner Auffassung an.

Seitdem gehen wir davon aus, dass
ein Arzt, wenn es sich um Menschen mit
Down-Syndrom handelt, nicht in der Lage
sein muss, diesen addquat zu behandeln.
Diese Erfahrung lehrte uns, dass wir uns
kiinftig bei gesundheitlichen Problemen
unseres Sohnes erst einmal durch den oben
genannten Ratgeber informieren. Zusitzli-
che Informationen, die leider meist nur in
Englisch verfiigbar sind, erhalten wir durch
eine Suche im Internet. Dabei beginnen wir
mit der Adresse ds-health.com.

Arzte wissen zu wenig iiber Menschen
mit Down-Syndrom

Es bleibt zu hoffen, dass auch Arzte in
Deutschland in nicht allzu ferner Zeit
endlich zur Kenntnis nehmen, dass Men-
schen mit Down-Syndrom fiir sie typische
Krankheiten entwickeln und dass ,,norma-
le“ Krankheiten bei ihnen anders verlau-
fen konnen. Vielleicht sagt auch jemand
irgendwann einmal dem Bundesgesund-
heitsminister, dass Deutschland die UN-
Behindertenrechtskonvention unterschrie-
ben und sich dort in Artikel 25 verpflichtet
hat, ,Menschen mit Behinderungen eine
Versorgung von gleicher Qualitit wie an-
deren Menschen angedeihen zu lassen®. W

| Jan. 2015 17



MEDIZIN

Skabies (die Kritze)

— Das gibt es auch heute noch!

Viele Menschen mit Trisomie 21 haben chronische Hautprobleme — Psoriasis, Akne, Neurodermitis
sind keine Seltenheit. Dadurch wird eine korrekte Diagnose bei Skabies erschwert. Auch scheint
Juckreiz — ein entscheidendes Symptom - anfanglich nicht als solcher wahrgenommen zu werden.
Die Ansteckungsgefahr ist gro3 und gerade in Schulen oder Heimen schlecht zu behandeln.
Fernandos Mutter berichtet Gber den Krankheitsverlauf von Skabies bei ihrem Sohn und von den
Schwierigkeiten, die Krankheit in den Griff zu bekommen.

Verlauf einer Skabies-Erkrankung bei
meinem Sohn (29), nennen wir ihn
Fernando.

Mitte August 2013 erreichte mich die
Info, dass bei einem Freund meines Sohnes,
mit dem er im Juli zwei Wochen in dem-
selben Ferienzimmer in Brandenburg ver-
bracht hatte, Skabies (Kritze) festgestellt
worden war.

B erichten mochte ich hier iiber den

Fernando lebt in einer eigenen Wohnung
im Rahmen eines betreuten Wohnprojek-
tes und so leitete ich die Meldung weiter
an das Betreuungs- und Pflegeteam. Dort
ging man von der Haltung aus ,Wir gu-
cken mal“ und versaumte es, meinen Sohn
mit der Info tiber den Skabies-Kontakt ei-
nem Hautarzt vorzustellen. Moglicherwei-
se hdtte aber auch das nichts geniitzt, denn
die versammelten Fachleute konzentrier-
ten sich auf das entscheidende Symptom,
den penetranten und sonst so charakteris-
tischen Juckreiz.

Laut Pflegeblatt gab es bei Fernando be-
reits Anfang August eine Rétung mit Pus-
teln im Gesiafibereich. Aber da der Juckreiz
ausblieb, wurde an dieser Stelle nichts wei-
ter unternommen.

Im Oktober fiel dann auf, dass die Ro-
tung sich verschlimmerte und sich {iber
Riicken und Oberschenkel ausbreitete. Die
Hausérztin wurde aufgesucht und ein ,tro-
ckenes Ekzem® diagnostiziert. Die verord-
nete Salbe brachte keine Besserung, inzwi-
schen klagte mein Sohn doch iiber Juckreiz,
bzw. es fiel auf, dass er sich kratzte, das Pfle-
gepersonal tippte auf einen Pilz und einige
Wochen spiter erfolgte der Gang zur Haut-
arztin.

Mein Sohn war dort seit vielen Jahren
Patient mit diversen Hauterkrankungen
und Beschwerden, die teils unterschiedlich
diagnostiziert worden waren: von Psoria-
sis iiber Ichtyosis, Rosazea, Akne und Fol-
likulitis bis hin zu Neurodermitis (Atopi-
sches Ekzem) und Seborrhoischem Ekzem

war fast alles dabei, was so in Frage kom-
men kann.

Aktuell wurden eine altersbedingte (!)
Verschlimmerung des ,,Seborrhoischen Ek-
zems“ sowie eine ,Ekzematoide Dermati-
tis“ festgestellt, wobei zusétzlich die Ver-
wendung synthetischer Kleidung sowie
Versdumnisse in der tdglichen Hautpflege
eine Rolle gespielt haben sollten. Es wurden
Clothrimazol und Hydrocortison verordnet.

Es trat nicht nur keine dauerhafte Bes-
serung, sondern eine kontinuierliche Ver-
schlimmerung ein mit grofflachiger
Rotung, starker Hautschuppung, Verkrus-
tungen und Rhagaden (Hautrissen). Fer-
nandos subjektive Beschwerden waren nun
so stark, dass er abends vor Jucken, Bren-
nen und Schmerzen weinte und sogar véllig
verzweifelt bei mir anrief.

Mir war schon klar, dass etwas nicht stim-
men konnte, aber erstens war ich zu dem
Zeitpunkt selber an einem mittelschweren
Atemwegsinfekt erkrankt und zweitens hat-
te auch ich inzwischen den Zusammenhang
mit dem Skabies-Kontakt vergessen, weil ich
davon ausgegangen war, dass der Verdacht
seinerzeit ordnungsgemifd abgekldrt wor-
den war.

Ich zerbrach mir den Kopf auf der Suche
nach einem Ausloser fiir die ,,Verschlimme-
rung des Ekzems, tippte auf Nahrungsmit-
tel oder Stress (mein Sohn hatte 2013 zwei
einschneidende Verluste zu verkraften ge-
habt) und schrieb eine diesbeziigliche Mail
an die Hautérztin, verbunden mit der Fra-
ge nach Moglichkeiten, die Hautschuppen
analysieren zu lassen. Von dort kam kei-
ne Reaktion, sondern der Betreuer meines
Sohnes, der auch nach anderen méglichen
Ursachen fiir die eklatante Verschlimme-
rung gefragt hatte, bekam signalisiert, dass
Frau Doktor nach wie vor von Versdumnis-
sen des Pflegepersonals bei der tiglichen
Hautpflege ausging.

Ab Oktober 2013 bekam nun auch ich ei-
nen penetranten Juckreiz und im Dezember
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trat ein Hautausschlag mit stark juckenden
roten Pickeln auf. Dieser wurde von dersel-
ben Arztin als Medikamenten-Unvertrig-
lichkeit (fehl)diagnostiziert und ansonsten
auf Hamorrhiden und ebenfalls mangelnde
Hautpflege bei trockener Altershaut getippt.

Inzwischen war es Weihnachten - Fer-
nando und ich waren von Juckreiz, Brennen
und Schmerzen so gequilt, dass wir kaum
schlafen konnten - und ich quartierte mich
bei meinem Sohn ein, um endlich der Sache
auf den Grund zu kommen. Dabei telefo-
nierte ich auch mit den Eltern von Fernan-
dos beiden Zimmernachbarn vom Som-
merurlaub und wurde so zuriick auf die
Skabies gebracht. Ich stellte fest, dass es kei-
nen Hinweis dafiir gab, dass die behandeln-
den Arzte/-innen seinerzeit auf den Ska-
bies-Kontakt meines Sohnes aufmerksam
gemacht worden waren. Dies holten wir
im Januar 2014 nach und nun konnte auch
Frau Doktor es nicht ausschlieflen, dass
eventuell Skabies mit im Spiel sein kénn-
te. Wire dieser Hinweis nicht erfolgt, hitte
sie Fernando als Nichstes in eine Hautkli-
nik tiberwiesen. Bei mir wurde die Diagno-
se Skabies verneint.

Da mir inzwischen im Grunde klar
war, dass der ganze Vorgang mit einer ver-
schleppten Skabies-Infestation zu tun haben
musste, wechselten wir den Arzt und vier
Tage spiter wurden bei Fernando neben
Psoriasis und Neurodermitis ,,ausgeprégte
Skabies mit postskabiésem und psoriasifor-
mem Ekzem“ und bei mir ,.eine Skabies wie
sie im Buche steht” diagnostiziert.

Inzwischen hatte Fernando aber enge
Freunde angesteckt sowie weitere Personen,
mit denen er im Rahmen von Theater- und
Tanzprojekten zusammenarbeitet. Dadurch
wurde in seinem Kontaktbereich eine Kette
in Gang gebracht, die bis heute (15 Mona-
te spater) andauert; auch Fernando wurde
mehrfach wieder angesteckt, nachdem sich
seine Haut zwischenzeitlich durch die rich-
tige Behandlung deutlich erholt hatte.



Das hitte aller Wahrscheinlichkeit nach
vermieden werden konnen, wenn bei Be-
kanntwerden von Fernandos Skabies-Kon-
takt im August 2013 die richtigen Mafinah-
men getroffen worden wiren. Ein versierter
Hautarzt hitte eine sofortige Behandlung
sowie die vorsorgliche Mitbehandlung en-
ger Kontaktpersonen anordnen bzw. den
ganzen Personenkreis engmaschig beob-
achten miissen.

Heute weif3 ich, dass ein (anfingliches)
Ausbleiben des Juckreizes bei Trisomie 21
zu den Risikofaktoren einer Skabies-Er-
krankung gehort. Auch die anderen Eltern
berichten reihenweise davon, dass ihre S6h-
ne und Tochter Juckreiz verneinen und sich
direkt anschlieflend ausgiebig kratzen. Bei
Arztkonsultationen spielt die Frage nach
dem Juckreiz aber eine entscheidende Rol-
le und deshalb miissen Behandler auf den
Risikofaktor Trisomie 21 aufmerksam ge-
macht werden.

Selbst bei Hautidrzten kommt es aller-
dings nicht selten vor, dass trotz Hinweis
auf den Skabies-Kontakt wochen- und mo-
natelang falsch behandelt wird, was natiir-
lich die Ansteckung erheblich weiter trégt.
Heutzutage werden als Erstes Unvertrag-
lichkeitsreaktionen, Neurodermitis, Pso-
riasis, Pilzerkrankungen oder Ekzeme ver-
mutet. Da viele unserer Angehorigen mit
Trisomie 21 sowieso chronische Hautpro-
bleme haben, wird natiirlich eine korrekte
Diagnose bei Skabies zusitzlich erschwert.
Umso wichtiger ist es, auf mogliche Kon-
takte hinzuweisen und sich auch nicht mit
dem Hinweis abspeisen zu lassen: Das ist
gar nicht so ansteckend wie man denkt. In
unseren Kreisen haben sich mehrere Per-
sonen angesteckt, die keinen lingeren di-

rekten Hautkontakt mit einer infizierten
Person hatten (wahrscheinlich erfolgte die
Ansteckung iber infizierte Bettwische,
Sofas etc.). Auflerdem wurde beobach-
tet, dass Ubertragungen durch Personen
erfolgten, denen Arzte/-innen kurz vor-
her die Ansteckungsfreiheit attestiert hat-
ten. M.E. muss man bei Trisomie 21 (und
anderen Behinderungen, die einhergehen
mit einer eingeschrankten Selbstwahrneh-
mung) eher einmal zu viel behandeln als
einmal zu wenig.

Der Hersteller von Permethrin, dem
Wirkstoff, der gegen Skabies eingesetzt
wird, weist jedoch darauf hin, dass die Be-
handlungen nicht zu oft und schon gar
nicht in kurzen Abstinden erfolgen diir-
fen, damit die Milben nicht resistent wer-
den. Deshalb ist es entscheidend wichtig,
dass bei Auftreten einer Skabies alle Kon-
taktpersonen gleich am Anfang mit erfasst
werden, um die Entstehung einer Endemie
zu verhindern.

Die Aktualitit meines Berichtes wird da-
durch unterstrichen, dass es laut einschli-
gig bewanderten Arzten alle zehn bis 15
Jahre zu einer ,,Kritzewelle“ kommen wiir-
de, und mdglicherweise befinden wir uns
gerade am Anfang oder mittendrin. In un-
serer Stadt konnen sich iltere Personen
noch an gehiufte Kritzefille von vor ca. 15
bzw. ca. 30 Jahren erinnern.

Wichtig ist es m.E., Personen mit Triso-
mie 21 in néchster Zeit aufmerksam zu be-
obachten, besonders nach Aufenthalten an
uniiblichen Orten wie Urlaub, Freizeiten
mit Ubernachtung, Sportstitten u.A. oder
bei neuen Freunden oder Freundinnen

Es besteht aber kein Grund zur Panik;
die Kritze ist im Allgemeinen gut behan-
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del- und heilbar und es bleiben i.d.R. keine
Folgeschiden zurtick. Wichtig ist, dass man
jedem Verdacht entschieden, aber mit Au-
genmaf3, nachgeht und entsprechend han-
delt!

Allgemeine Informationen
iiber Skabies finden Sie hier:

o Rabert-Koch-Institut, Epidemiologisches
Bulletin Nr. 4, 28.01.2005

o www.aerztezeitung.de, 28.06.2007

o www.netdoktor.de/krankheiten/
kraetze/ (sehr ausfiihrlich, dort findet
sich auch der Hinweis auf Trisomie 21 als
Risikogruppe)

o Beratungsstellen der drtlichen Gesund-
heitsamter, Abt. Infektionsepidemiologie

Es kann im Bedarfsfall iiber die Redaktion
von Leben mit Down-Syndrom auch Kon-
takt zur Autorin hergestellt werden, die aus
Griinden des Personlichkeitsschutzes an
dieser Stelle anonym bleiben mdchte. ®
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Wer entdeckte die genetische Ursache
Von Down-syndrom? TEXT: NIC FLEMING UBERSETZUNG: CORA HALDER

Jerome Lejeune - der Franzose, der als der Entdecker der genetischen Ursache von
Down-Syndrom gilt, soll seliggesprochen werden. Jetzt sagt seine ehemalige Kollegin,
Marthe Gautier, dass sie diejenige war, der der entscheidende Durchbruch gelang.

In einem unscheinbaren Hotelzimmer im
Auflenbezirk von Bordeaux zieht sich eine
alte Dame eine hiibsche weife Bluse an und
bringt Lippenstift auf. Heute ist ein beson-

derer Tag fiir die 88-jdhrige Marthe Gautier.
Sie ist als Rednerin bei einem prestigetréch-
tigen wissenschaftlichen Kongress eingela-
den und soll danach mit einer Medaille fiir
ihre Rolle bei einer der wichtigsten medi-
zinischen Entdeckungen des 20. Jahrhun-
derts geehrt werden.

Es ist der Augenblick ihrer Rehabilitati-
on, aber er wird nie stattfinden.

Zwei Rechtsvertreter erschienen an die-
sem Tag bei der Franzdsischen Federation
fiir Humangenetik mit einer gerichtlichen
Verfiigung, die es ihnen erlaubte, Gautiers
Rede aufzunehmen und sich vorab die Bil-
der/Folien von Gautier anzuschauen. Nach
der Uberpriifung der Folien wiesen sie da-
rauf hin, dass es darunter welche gébe, die
diffamierend wiren.

Weil die Kongress-Organisatoren einen
Rechtsstreit befiirchten, entschieden sie
sich, Gautier zu bitten, wegzubleiben. Zwei
von ihnen wurden angewiesen, in ihr Hotel
zu gehen und ihr ohne Zeremonie die Me-
daille zu iiberreichen. Ihre Rede wurde ab-
gesagt!

Konflikte {iber wissenschaftliche Zu-
schreibungen sind nicht uniiblich, aber
nur wenige arten in einem solchen Dra-

Die Rechtsver-
treter handelten im Auf-

ma aus.

trag der Angehorigen und
Anhidnger von Jerome Le-
jeune, einem Genetiker,
Padiater, Anti- Abtreibungs-
Aktivisten, Freund von
Papst Johannes Paul II.
und derzeitig Anwirter fiir
eine Seligsprechung.

Lejeune ist in der eng-
lischsprachigen Welt nicht
so bekannt, in Frankreich
jedoch ist er eine Legende.
1959 war er der erste Au-
tor, der mit einem kurzen
wissenschaftlichen Beitrag
die Ursache von Down-Syndrom aufdeck-
te als das Vorhandensein eines Extra-Chro-
mosoms.

Es war die erste chromosomale Abwei-
chung, die bei Menschen entdeckt wurde,
und bedeutete einen Durchbruch beim Ver-
standnis von Erkrankungen des Erbguts.

Auch Gautiers Name steht unter diesem
Beitrag. Aber Jahrzehnte lang war ihre Rol-
le bei dieser Entdeckung blof3 eine Fufinote.
Jetzt aber, 50 Jahre spater hat sie eine iiber-
raschende Behauptung aufgestellt: Der ent-
scheidende Durchbruch kam von ihr, nicht
von Lejeune!

Anhidnger von Lejeune verwerfen ihre
Forderung und argumentieren, dass es ihr
an Beweisen mangelt, um dies zu unter-
mauern. Andere jedoch stellen sich hinter
ihre Sache und vergleichen sie mit Rosalind
Franklin, der englischen Biophysikerin, die
wie viele glauben viel grofiere Anerkennung
ihres Wirkens hitte erhalten sollen fiir ihre
Arbeit an der Struktur der DNA.

Kampfgeist

Einige Tage nach den Geschehnissen in
Bordeaux besuchte ich Madame Gautier
in ihrem Pariser Appartement um die Ecke
von Moulin Rouge. Sie ist in einer streit-
lustigen Laune, vielleicht ermutigt durch
die viele Blumenstrdufle von Gratulanten,
die im Hauseingang hingestellt sind. ,,Die
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Organisatoren haben mich gebeten, mei-
ne Rede nicht zu halten, um gerichtliche
Schwierigkeiten zu vermeiden, aber ich hit-
te mich weigern und meine Rede doch hal-
ten sollen.*

Dieser Kampfgeist erklart vielleicht, wie
eine Frau aus bescheidenen Verhéltnissen
und ohne Beziehungen in der Lage war, sich
in der hierarchischen, von Minnern domi-
nierten Welt der Medizin im Frankreich der
1950-er Jahre zu behaupten.

Gautier wurde als fiinftes von sieben
Kindern in eine Bauernfamilie hineingebo-
ren. Sie besuchte eine katholische Internats-
schule in Lille und folgte 1942 den Fuf3stap-
fen ihrer éltesten Schwester, Paulette, die in
Paris Medizin studierte.

Paulette kam wihrend des Riickzuges
der deutschen Truppen 1944 ums Leben,
aber nicht bevor sie Marthe Ratschlage ge-
geben hatte. , Sie sagte mir, dass wir, weil un-
ser Vater kein Arzt war und weil wir Frauen
waren, zweimal so hart arbeiten miissten wie
Minner, um erfolgreich zu sein®, sagt Gau-
tier. ,Und das habe ich dann gemacht!“

Gautier wurde Arztin und 1950 gewann
sie ein angesehenes medizinisches Referen-
dariat - bei den 80 erfolgreichen Kandidaten
waren nur zwei Frauen, sie war eine davon.
1955 ging sie an die Harvard-Universitit,
um neue Techniken fiir die Behandlung
von rheumatischem Fieber und damit ver-
bundenen Herzerkrankungen bei Kindern
zu lernen. Wihrend ihrer Zeit dort bekam
sie eine Teilzeitbeschiftigung als technische
Mitarbeiterin in einem Zell-Kultur-Labor,
wo sie lernte, wie man menschliche Zellen
in einer Petrischale kultivieren kann.

Chromosomen zihlen

Als sie nach Frankreich zuriickkehrte, war
die Stelle, die ihr versprochen war, verge-
ben, eine Kollegin hatte sie bekommen.
Deshalb nahm sie widerwillig eine schlecht
bezahlte Lehrtatigkeit bei Raymond Turpin,
dem renommierten Leiter der Kinderabtei-
lung am Trousseau-Krankenhaus in Paris,
an. Hier wurde ihr Interesse fiir menschli-
che Chromosomen geweckt.



Turpin hatte schon seit langem ein Inte-
resse an Down-Syndrom; 1937 hatte er die
Hypothese aufgestellt, dass das Syndrom
durch eine Chromosomen-Unregelmifig-
keit verursacht werden musste. Aber zu der
Zeit fehlte es noch an der Technik, Chro-
mosomen zu analysieren.

Im Herbst 1956 verdnderte sich dies je-
doch. Turpin kehrte von einem Genetik-
Kongress mit aufregenden Neuigkeiten
heim - Wissenschaftler in Schweden hat-
ten eine Technik perfektioniert, die es er-
moglichte, menschliche Chromosomen un-
ter einem Mikroskop sichtbar zu machen.
So fand man heraus, dass es nicht wie vor-
her angenommen 48, sondern 46 Chromo-
somen gab. Daraus schloss Turpin, dass es
jetzt moglich sein miisste, die Chromoso-
men von jemandem mit Down-Syndrom zu
zahlen.

Professor Turpin sagte uns, dass es eine
Schande sei, dass niemand in Frankreich
wusste, wie man Zellkulturen anlegt, erin-
nert sich Gautier.

»Ich antwortete sofort: Wenn Sie wollen
und jemand mich in ein Labor ldsst, konn-
te ich das tun.”

Sie bekam Zutritt zu einem Labor, das
ausgestattet war mit einem Kiihlschrank,
einer Zentrifuge und einem Mikroskop.
Sie hatte zwei Techniker, die ihr zur Sei-
te standen, aber die Arbeit wurde nicht be-
zahlt und sie musste sogar einen Kredit auf-
nehmen, um die Laborglaswaren bezahlen
zu konnen. Sie musste auch selbst heraus-
finden, woher sie Zubehor, das es nicht in
Frankreich gab, bekommen konnte.

»Ich fuhr mit meiner 4CV aufs Land und
kam zuriick mit einem Hahn, der im Garten
einer Krankenschwester untergebracht wur-
de. Ich verwendete das Plasma des Hahns,
um die Gewebeproben zu immobilisieren. Um
das Serum, das als Nihrstoff benitigt wurde,
bereitzustellen, nahm ich mein eigenes Blut.*

Zehn Monate lang beschiftigte sich Gau-
tier autodidaktisch damit, menschliche Zel-
len zu kultivieren und Chromosomen zu
zéhlen.

Ich konnte bestitigten, dass die Zellen 46
Chromosomen hatten, sagt sie.

Dann kam der gro8e Durchbruch.
»Irgendwann bekam ich eine Blutprobe von
einem Kind mit Down-Syndrom. Als ich
dann 47 Chromosomen zdhlte, rief ich laut:
SJawohl. Das ist es!“

Gautier gibt zu, dass sie zu diesem Zeit-
punkt, Mai 1958 nicht genau sicher war, was
sie da sah. Sie verfiigte nicht tiber ein Pho-
tomikroskop, um Fotos von den Chromoso-
men zu machen und so das Vorhandensein
eines Extra-Chromosoms zu bestitigen.

Aber wie es der Zufall wollte, besuchte sie
seit einiger Zeit ein gewisser Jerome Lejeu-
ne, Leiter der Down-Syndrom-Ambulanz
des Krankenhauses, regelmiflig in ihrem
Labor. Er hatte bei Turpin gelernt und un-
tersuchte nun die genetischen Grundlagen
des Syndroms.

»Lejeune bot an, die Fotos woanders ma-
chen zu lassen’, sagt Gautier. Ich sagte ok,
nimm die Dias und bring mir die Fotos. Er
nahm sie mit und ich habe sie nie mehr wie-
der gesehen. Sie fiigt hinzu, dass Lejeune, als
sie ihn danach fragte, antwortete, dass diese
in Turpins Biiro wiren.

Eine weitere Blutprobe von einem Jun-
gen mit Down-Syndrom wurde im Juni
kultiviert. Auch diese Zellen hatten 47
Chromosomen.

Danach liefen die Dinge schief. Lejeune
prasentierte die Ergebnisse bei einem inter-
nationalen Genetik-Kongress in Montreal,
Kanada. Gautier wurde dariiber nicht in-
formiert.

Nachdem im Dezember zum dritten Mal
bei einem Menschen mit Down-Syndrom
47 Chromosomen festgestellt wurden, gab
Turpin seine Erlaubnis fiir eine Veroffent-
lichung in der Zeitschrift der franzésischen
Akademie der Wissenschaften (Comptes
Rendus, vol. 248, p 602).

Gautier sagt, man habe sie von diesen
Geschehnissen ferngehalten, den Artikel
sah sie erst zwei Tage vor der Publikation.
»Ich kam an einem Samstagmorgen ins
Trousseau-Krankenhaus und begegnete Le-
jeune. Er hatte den Artikel in der Hand und
erzihlte mir, dass er am Montag verdffent-
licht werden sollte. Als ich mir den Text an-
schaute, bemerkte ich die Reihenfolge der
Autorennamen: Lejeune, Gauthier, Turpin.
Ich war geschockt. Ich hatte daran so lang ge-
arbeitet und Lejeune wurde nun als Erstau-
tor genannt?“

Um das Ganze noch schlimmer zu ma-
chen, war auch noch ihr Name falsch ge-
schrieben, Marie Gauthier.

Auch ein zweiter Artikel, der im Mirz
1959 veréffentlicht wurde, nannte Lejeune
als Erstautor. Bald danach verlief3 Gautier
das Team, um ihre Arbeit an der Behand-
lung von Herzerkrankungen fortzusetzen.

Lejeune bekam inzwischen fast jede Eh-
rung, die man sich denken kann, und war
knapp vor dem Nobelpreis. 1962 ehrte Pra-
sident Kennedy ihn mit dem ersten Ken-
nedy-Preis als ,,Entdecker der Ursache des
Down-Syndroms®. Zwei Jahre spéter wur-
de fiir ihn eine Professur fiir Genetik an der
Pariser Fakultit der Medizin eingerichtet;
1969 bekam er den William Allan Ward,
die hochste wissenschaftliche Auszeich-
nung im Bereich der Humangenetik.
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Trotz seines Erfolgs war Lejeune beun-
ruhigt iiber die Auswirkungen seiner Ar-
beit. Als Mitglied in der traditionellen ka-
tholischen Organisation Opus Dei und als
iberzeugter Abtreibungsgegner gefiel es
ihm nicht, dass seine Arbeit die Grundlage
fur prinatale Tests und Schwangerschafts-
unterbrechungen gelegt hat. Er war der
Meinung, dass diese Tatsache ihn den No-
belpreis gekostet hat, aber sie brachte ihm
immerhin die Freundschaft von Papst Jo-
hannes Paul II. ein.

Nachdem Lejeune 1994 an Lungenkrebs
gestorben war, wurde die Jerome Lejeu-
ne Foundation gegriindet, um seine Arbeit
fortzusetzen.

Nach dem Interview mit Gautier fuhr ich
quer durch Paris, um mich mit dem Leiter
der Foundation, Thierry de La Villejegu, zu
treffen. Er ist ein grofer, frohlicher Mann
fiir den es keine Zweifel tiber die Legitimi-
tat von Lejeune gibt.

Er sagt: ,Lejeune bekam die vorbereite-
ten Zellkulturen von Marthe Gautier und
war in der Lage, die Chromosomen heraus-
zubrechen, die unterschiedlichen Chromo-
somen zu vergrofern und das 47. Chromo-
som festzustellen. Er war bei jedem Schritt
involviert und er war mafSgeblich beteiligt
bei der Bereitstellung der ersten detaillierten
Dokumentation iiber die Priparation mit 47
Chromosomen.

Als Beweis zeigte de La Villejegu einen
Brief, den Turpin Lejeune am 28. Oktober
1958 zuschickte. Dort ist zu lesen:

Cordero Ferreira (ein Kinderarzt aus Lis-
sabon) und J. Mohr aus Oslo besuchten mich
und waren verbliifft iiber deine Chromoso-
men-Praparationen. Madame Gautier und
Madame Masse (eine technische Mitarbeite-
rin) sind immer noch bei 46.

Ich treffe mich auch mit der wissen-
schaftlichen Direktorin Valérie Logout. Als
ich sie frage, ob es in Ordnung war, dass Le-
jeune sich Erstautor nannte, meint sie, dass
das damals eben so gehandhabt wurde. Wir
sollten nun nicht versuchen, die Geschich-
te neu zu schreiben, wir sollten respektieren,
was zu der Zeit entschieden wurde.

De La Villejégu verteidigt diese Ent-
scheidung genauso. Derzeit herrscht ein
revisionistisches Klima, in dem der dama-
lige vermeintliche Sexismus und die Schika-
ne gegen Frauen angeprangert werden, sagt
er. Es ist eine revisionistische Verirrung, die
dazu fiihrt, die Geschichte neu zu interpre-
tieren.

De La Villejégu setzt fort: Alle unsere Do-
kumente, die von dieser Entdeckung handeln,
nennen Lejeune, Gautier, Turpin. Wenn zu-
fallig mal Gautier und Turpin fehlen, ist das
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ein Fehler der Foundation; das geschieht
nicht vorsdtzlich.

Ich habe das kontrolliert. Zwei Seiten
der Website der Foundation nennen Gau-
tier und Turpin, aber in den meisten Fillen
wird Lejeune als alleiniger Entdecker ge-
nannt.

Smoking gun

Gautier lehnt die Geschichte der Foundati-
on ab. Was Turpins Brief betrifft, zeigt sie
einen anderen, den Lejeune ihr einige Tage
spater schickte und der andeutet, dass Tur-
pin missverstanden hat, welche Arbeit er
vor sich hatte. Mit dem Datum 5. Novem-
ber 1958 heifit es:

»Einer Notiz kiirzlich vom Chef (Turpin) ent-
nahm ich, dass deine Priparationen Mohr,
den mnorwegischen Genetiker, beeindruckt
haben.*

In der Diskussion scheint es nicht so sehr
darum zu gehen, wer was tat, aber vielmehr
um die jeweilige Bedeutung der unterschied-
lichen Rollen. Lejeunes Anhdnger scheinen
zu akzeptieren, dass Gautier die Technik an-
passte und die Zellkulturen anlegte. Als sie
dann meinte, 47 Chromosomen entdeckt zu
haben, fertigte Lejeune vergrofierte Bilder
davon an und machte sichtbar, dass die Be-
sonderheit eine Extra-Kopie war von dem,
was wir jetzt Chromosom 21 nennen. Sei-
ne Anhédnger meinen, dass dies der Schliis-
sel zu der Entdeckung war.

Weil der schlagende Beweis fehlt, fragte
ich bei verschiedenen Menschen nach, die
dies beurteilen kénnen.

Peter Harper, ein pensionierter medizi-
nischer Genetiker der Cardiff Universitit,
UK hat viele Pioniere der Zytogenetik fir
sein Buch ,,First Years of Human Chromo-
soms", das 2006 veroffentlicht wurde, inter-
viewt.

Man muss wahrscheinlich eine Menge Arbeit
reinstecken, um ordentliche Fotos zu bekom-
men, daher wiirde ich sagen, dass Lejeunes
Beitrag nicht unerheblich war. Aber wenn es
einen einzigen Moment der Entdeckung gibt,

dann kam das davor - der
Blick durch das Mikroskop.

Eine andere Anhénge-
rin von Gautier ist Patri-
cia Jacobs, Professorin der
Humangenetik an der Uni-
versitidt von Southampton,
UK, die wihrend der spiten
1950-er Jahre eine Rivalin
des Pariser Teams war. Sie
sagt: Marthe Gautier wurde
wie Dreck behandelt. Chro-
mosomen zihlen, das ist ein-
fach: Wenn die Priparatio-
nen von guter Qualitit sind,
brauchst du nur noch durch das Mikroskop
zu schauen. Jerome Lejeune hat ihre Arbeit
genommen und unter seinem Namen verdf-
fentlicht.

Fiir Harper hat es etwas von einem Déja-
vu. Auffallend ist, dass eine gut ausgebilde-
te, duflerst kompetente Person mit beacht-
licher wissenschaftlicher Erfahrung spéter
als eine medizinisch-technische Assistentin
betrachtet wird. Dem begegne ich immer
wieder. Vor allem der Vergleich mit Ro-
salind Franklin ist treffend, weil in beiden
Fillen die Frauen tiber entscheidendes Ma-
terial verfiigten, das man ihnen wegnahm,
entweder unbeabsichtigt oder anderweitig.

Weshalb jetzt?

Eine naheliegende Frage ist, weshalb Gau-
tier so lang wartete, um ihre Version der
Geschichte zu erzdhlen. Sie antwortet, dass
sie vorhatte, dass es erst nach ihrem Tod pu-
blik werden sollte, aber dass sie sich durch
die Kampagne iiber die Heiligsprechung
von Lejeune - die 2007 anfing — dazu ver-
anlasst sah, auflerdem jéahrte sich die Ent-
deckung 2009 zum 50. Mal.

Als Folge dieser Kampagne tauchten
weitere, sogar noch dramatischere Bean-
standungen an der Rechtschaffenheit von
Lejeune auf, der Beitrige von anderen ofter
zu ignorieren schien.

Es wurde mir bewusst, dass wenn ich das
Bild nicht korrigiere, meine Leistung in der
Geschichte nicht festgehalten wird, sagt Gau-
tier. Die Lejeune Fundation hat immer be-
hauptet und behauptet auch jetzt noch, dass
Lejeune der Entdecker war. Mich drgert das,
weil ich bald sterben werde und wenn das so
weitergeht, werde ich vergessen.

2009 publizierte sie ihre Version der Ge-
schichte in der franzdsischen Zeitschrift
Médicine Sciences (vol 25, p 311). Eine eng-
lische Ubersetzung wurde in Human Gene-
tics verdffentlicht. (vol 126, p 317). Dieser
Artikel erregte die Aufmerksamkeit der Le-
jeune Fundation und fiihrte schlieflich zu
dem Debakel in Bordeaux.
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De La Villejégu beanstandet, dass Gau-
tiers Darstellung von 2009 verleumderische
Auflerungen enthilt und dass man Rechts-
vertreter zu der Konferenz geschickt hatte,
um zu kontrollieren, ob sie diese wiederhol-
te, und um Beweise zu sammeln, die even-
tuell Lejeunes Ruf schidigen kénnten. Das
franzosische Gesetz erlaubt es Angehori-
gen eines Verstorbenen, bei Féllen von Ver-
leumdung gerichtlich gegen diejenigen vor-
zugehen, die der Reputation mit falschen
Behauptungen Schaden zufiigen.

Wenn die Foundation sich erhoftt hat-
te, dass durch diese Aktion die Zweifel rund
um die Rolle von Lejeune unterbunden
werden konnten, ging der Schuss nach hin-
ten los. Die Folge der Auseinandersetzung
war, dass Gautiers Darstellung weit iiber die
hauptsichlich franzosischen und akademi-
schen Kreise, in denen es davor bekannt
war, verbreitet wurde.

Was Gautier betrifft, zwei Wochen nach-
dem ich sie besuchte, mochte sie immer
noch erleben, dass das, was sie als Unrecht
sieht, korrigiert wird, aber gleichzeitig hat
sie genug von diesem Kampf.

Ich bin stolz auf das, was ich erreicht
habe, aber so kompliziert war es nicht, meint
sie. Wissenschaftliche Entdeckungen bein-
halten oft im richtigen Moment am richti-
gen Ort zu sein plus ein bisschen Gliick. Aber
schlussendlich besteht das Leben aus mehr
als Chromosomen. All dieses Kdampfen ermii-
det und ich habe andere Dinge zu tun.

Der Autor, Nic Fleming, lebt in London.

C 2014 Reed Business Information Ltd, England.
All rights reserved. Distributed by Tribune Con-
tent Agency

(c) 2014 New Scientist - UK. All Rights Reserved.
Distributed by Tribune Content Agency.

Dieser Artikel wurde mit der freund-
lichen Genehmigung der Zeitschrift
,New Scientist” veroffentlicht. Dort er-
schien der Beitrag von Nic Fleming in
der Ausgabe 2963 am 5. April 2014.



T21RS — Mehr DS-Forschung

Trisomy 21 Research Society (T21RS) ist die erste gemeinnttzige wissenschaftliche
Organisation von Wissenschaftlern, die im Bereich Down-Syndrom forschen. T21RS ist
eine internationale Gesellschaft, der Gber 100 fiUhrende Wissenschaftler und Mediziner
aus der ganzen Welt angehdren und die den Kontakt sucht zu Familienangehdrigen

von Menschen mit Down-Syndrom und DS-Organisationen.

Trisomy 21 Research Society (T21RS) steht
nicht nur Wissenschaftlern offen. Uber das
Komitee fiir Wissenschaft und Gesellschaft
und die brandneue Webseite T21RS.org
wird der Kontakt gesucht zu Down-Syn-
drom-Organisationen, Familienangehori-
gen und Pflegekriften von Menschen mit
Down-Syndrom sowie weiteren interes-
sierten Personen. T21RS befindet sich im
Zentrum der Wissenschaft und bildet als
solches eine neue zentrale Quelle fiir wis-
senschaftlich fundierte Informationen iiber
das Down-Syndrom.

Ziele des T21RS-Vereins

Im letzten Jahrzehnt hat die wissenschaftli-
che Forschung im Bereich Down-Syndrom
weitaus grofSere Fortschritte gemacht als in
den letzten 200 Jahren. Trotz dieser grof3en
Fortschritte arbeitet die wissenschaftliche
Gemeinschaft weitestgehend getrennt von-
einander. Um die wissenschaftliche Zusam-
menarbeit zu férdern und damit die For-
schung im Bereich Down-Syndrom weiter
voranzubringen, wurde T21RS am 17. Ap-
ril 2014 nach niederldndischem Recht ge-
griindet. Unser Vorstand und wissenschaft-
licher Beirat besteht aus Wissenschaftlern
von Weltrang, deren Leidenschaft die For-
schung im Bereich Down-Syndrom ist.
Eine vollstindige Liste finden Sie unter:
T21RS.org.

Wir glauben fest daran, dass wissen-
schaftliche Forschung zu einem besseren
Verstandnis des Down-Syndroms fiihren
wird. Unsere Mitglieder arbeiten Tag fiir
Tag in Universititen, Lehrkrankenhiusern,
Forschungsinstituten und Gesundheitszen-
tren, um uns unserem groflen Ziel ein
Stiickchen ndher zu bringen: das Entrétseln
des Down-Syndroms in seinen Einzelheiten
mit dem letztendlichen Ziel, Menschen mit
Down-Syndrom, ihre Familien und Pflege-
personen besser unterstiitzen zu konnen.

Deshalb sind unsere wichtigsten Zie-
le die Forderung der Forschung im Bereich
Down-Syndrom, die Unterstiitzung der Zu-
sammenarbeit von Wissenschaftlern auf der
ganzen Welt, zum Beispiel durch die Orga-
nisation einer alle zwei Jahre stattfindenden
internationalen T21RS-Konferenz (2015 in
Paris) und die Vereinheitlichung von Pro-
tokollen fiir priklinische und klinische For-
schung. Zudem bieten wir Schulungen und
Unterstiitzung fiir junge Studenten an, die
sich fiir Forschung im Bereich Down-Syn-
drom begeistern.

Unsere Mitglieder erforschen das Down-
Syndrom in all seinen Einzelheiten, das
heifit verhaltenspsychologische, psychische
und entwicklungsbezogene Aspekte sowie
neurobiologische und genetische Eigen-
schaften vom allgemeinen klinischen Profil
bis hin zu Forschungen auf zellulirer und
molekularer Ebene. Von der Lebenssituati-
on der Menschen bis hin zu den Mausmo-
dellen mit Down-Syndrom, wie dem héiu-
fig eingesetzten Ts65Dn-Mausmodell und
Zellstudien in Laboren. Gemeinsam wollen
wir die Zusammenarbeit auf nationaler, eu-
ropdischer und internationaler Ebene stér-
ken und die Forschung im Bereich Down-
Syndrom einen Schritt weiter bringen.

T21RS fiir Sie

Committee for Science & Society

Neben der wissenschaftlichen Vernetzung
der Down-Syndrom-Gemeinschaft mochte
T21RS eine Quelle fiir wissenschaftlich fun-
dierte Informationen fiir die breite Offent-
lichkeit darstellen. Wir sind uns bewusst,
dass wissenschaftliche Ergebnisse haufig
schwierig zu verstehen und dass wissen-
schaftliche Fachzeitschriften in englischer
Sprache unnétig komplex sind.

Deshalb wurde das Komitee fiir Wissen-
schaft und Gesellschaft gegriindet. Es wird
von Professor Peter Paul De Deyn (Univer-
sity Medical Center Groningen, Niederlan-
de; University of Antwerp, Belgien) geleitet.

WISSENSCHAFT

Dieses Komitee arbeitet mit lokalen Down-
Syndrom-Organisationen zusammen, un-
ter anderem der Stichting Downsyndroom
Nederland, Downsyndroom Vlaanderen
und dem Deutschen Down-Syndrom Info-
Center.

Wir mochten u.a. aktuelle wissenschaft-
liche Erkenntnisse auf unserer Webseite er-
klaren. Dazu wiahlt das Komitee fiir Wissen-
schaft und Gesellschaft Veroffentlichungen
tiber das Down-Syndrom aus, beispielswei-
se einen Artikel iiber Depression oder neue
Erkenntnisse bei der Suche nach geeigneten
Markern fiir die Alzheimer-Krankheit. Die
wichtigsten Erkenntnisse werden in ver-
stindlicher Sprache zusammengefasst und
es wird erldutert, welche Auswirkungen sie
auf das tégliche Leben haben konnen.

Unterstiitzung/Mitgliedschaft

Wenn Sie unsere Ziele unterstiitzen moch-
ten, aber kein Wissenschaftler sind, moch-
ten wir Sie trotzdem bei T21RS willkom-
men heiflen. Privatpersonen oder Vereine
konnen auflerordentliches Mitglied von
T21RS werden und so die Forschung im Be-
reich Down-Syndrom unterstiitzen. Sie er-
halten regelmaflig Nachrichten von T21RS
und kénnen zu einem reduzierten Teilneh-
merpreis an der internationalen T21RS-
Konferenz in Paris teilnehmen. Natiirlich
konnen Sie auch einfach auf T21RS.org
eine Spende tatigen. Jegliche Unterstiitzung
ist willkommen.

Vielen herzlichen Dank.

Information: www.t21rs.org
Ubersetzung: Patricia Gifford
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Projekt erforscht die grammatischen Fahigkeiten

von Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom

TEXT: BERNADETTE WITECY, MARTINA PENKE, EVA WIMMER

In Leben mit Down-Syndrom Nr. 76 fand
sich ein Aufruf, um an einer Studie teil-
zunehmen, die grammatische Fahig-
keiten von Kindern und Jugendlichen
mit Down-Syndrom iiberpriift. Darauf-
hin hatten sich viele Eltern gemeldet.
In diesem Bericht informieren die Pro-
jektleiterinnen iiber die Motivation,
Ziele und konkrete Untersuchungen.
Uber Datenauswertungen und zentrale
Ergebnisse wird in einem nachsten Ar-
tikel berichtet.

Seit Mirz dieses Jahres fordert die Deut-
sche Forschungsgemeinschaft (DFG) ein
Forschungsprojekt der Universitit zu Koln
zum Spracherwerb, insbesondere den
grammatischen Fahigkeiten, bei Kindern
und Jugendlichen mit Down-Syndrom.

Bisherige  Forschungsarbeiten  zur
Sprachentwicklung bei Kindern mit DS
stammen iiberwiegend aus dem englisch-
sprachigen Raum. Die Ergebnisse dieser
Arbeiten zeigen, dass nicht alle Bereiche
der Sprache gleich stark beeintrachtigt sind,
sondern dass es erhaltene und beeintréch-
tigte sprachliche Entwicklungsbereiche gibt
(sieche Uberblick in Abbeduto et al., 2007
und Martin et al., 2009).

Beispielsweise legen eine Reihe von Un-
tersuchungen nahe, dass die Entwicklung
des Wortschatzes haufig dem geistigen Ent-
wicklungsalter der Kinder entsprechend
verlduft, wihrend im Bereich der Gramma-
tik, z.B. bei der Flexion (Beugung von No-
men und Verben) oder der Bildung von
Frage- und Nebensitzen deutliche Defizite
zu beobachten sind (Eadie et al., 2002; Laws
& Bishop, 2003; Joffe & Varlokosta, 2007).
Die beobachteten Probleme beschranken
sich dabei nicht nur auf die Sprachproduk-
tion. Auch beim Sprachverstindnis, insbe-
sondere dem Verstehen komplexer Sitze,
wie z.B. Nebensitze, bestehen Schwierig-
keiten (Ring & Clahsen, 2005). Fir den
deutschen Sprachraum liegen bisher nur
wenige detaillierte Erkenntnisse iiber den
Verlauf des Spracherwerbs bei Kindern mit
Down-Syndrom vor. Ziel des Projekts ist es,
diese Liicke zu schlieflen.

Die Chromosomenmutation, die das
Down-Syndrom verursacht, fithrt in der
Regel zu einer leichten bis mittelgradig
schweren geistigen Behinderung. Eine zen-
trale Frage bei der Erforschung der sprach-
lichen Leistungen von Menschen mit DS
ist, inwieweit die geistige Beeintrachtigung
auch fiir eventuell auftretende sprachliche
Probleme verantwortlich ist. Hierzu werden
die Leistungen von Menschen mit DS mit
den Leistungen von Personen verglichen,
deren Sprachentwicklung nicht beeintréch-
tigt ist und die einen vergleichbaren geisti-
gen Entwicklungsstand haben.

In der aktuellen Studie liegt der Fokus
auf Kindern und Jugendlichen mit Down-
Syndrom, die in ihrer geistigen Entwick-
lung etwa einem vierjihrigen typisch ent-
wickelten Kind entsprechen. Eine Gruppe
ebensolcher vierjahriger typisch entwickel-
ter Kinder wird als Vergleichsgruppe her-
angezogen. Im Alter von vier Jahren ist die
Sprachentwicklung bei typisch entwickel-
ten Kindern in vielen Kernaspekten be-
reits abgeschlossen. Bleiben die Leistungen
der Probanden mit DS in den untersuch-
ten sprachlichen Entwicklungsbereichen
hinter den Leistungen der Vergleichsgrup-
pe zuriick, dann liegt fiir diese sprachlichen
Entwicklungsbereiche eine Stérung der
Sprachentwicklung vor, die nicht auf die all-
gemeine geistige Beeintrachtigung zuriick-
fithrbar ist.

Das Aufdecken solcher beeintrichtig-
ter sprachlicher Entwicklungsbereiche hat
wichtige Konsequenzen fir die Rehabilita-
tion von Menschen mit DS. Kann gezeigt
werden, dass im DS iiber die allgemeine
geistige Entwicklungsverzogerung hinaus
spezifische sprachliche Beeintrachtigun-
gen vorliegen, dann miissen die betroffenen
sprachlichen Entwicklungsbereiche auch
gezielt sprachtherapeutisch gefordert wer-
den. Denn es kann nicht davon ausgegan-
gen werden, dass die sprachlichen Proble-
me mit fortschreitender Entwicklung des
Kindes oder Jugendlichen von selbst ver-
schwinden.

Ein Ziel des Forschungsprojektes ist da-
her zu untersuchen, welche sprachlichen
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Bereiche bei Kindern und Jugendlichen mit
DS in ihrer Entwicklung beeintrachtigt bzw.
nicht beeintrichtigt sind. Um diese Frage
zu beantworten, werden sowohl standardi-
sierte Testverfahren aus der Sprachentwick-
lungsforschung als auch im Forschungs-
projekt konzipierte Produktions- und
Verstehensexperimente durchgefiihrt. Die
Untersuchungen lassen sich jeweils einem
der beiden Hauptbereiche der Grammatik,
Syntax bzw. Morphologie, zuordnen. Im
Bereich der Syntax werden die Wortstellung
im Satz und die Produktion sowie das Ver-
stehen von komplexen Sitzen (z.B. Neben-
sdtze, W-Fragen, Passivsitze) betrachtet.
Die Experimente aus dem Bereich Morpho-
logie beschiftigen sich mit der Konjugati-
on von Verben (wird das Verb korrekt an
das Subjekt des Satzes angepasst?), der Bil-
dung von Partizipien (gelacht vs. gelaufen)
und Mehrzahlformen (2 Kinder, 2 Tische,
2 Blumen) und der Produktion von Kasus-
markierungen (der/den Tisch).

Die Ergebnisse der einzelnen Untersu-
chungen werden jeweils mit den Leistun-
gen der typisch entwickelten Kinder aus der
Vergleichsgruppe verglichen. Dadurch soll
sich herausstellen, in welchen Bereichen
der sprachlichen Entwicklung eine geziel-
te Forderung und Therapie ansetzen sollte.

Das Forschungsprojekt ist insgesamt auf
zweieinhalb Jahre angelegt und lauft noch
bis Herbst 2016. Es steht unter der Leitung
von Prof. Martina Penke, die an der Univer-
sitdt zu Koln den Lehrstuhl fiir Psycholin-
guistik und Sprachpsychologie im Depart-
ment fiir Heilpddagogik und Rehabilitation
innehat, und Dr. Eva Wimmer (Linguis-
tin). Kontaktinformationen finden Sie auf
der Homepage des Lehrstuhls: http://www.
hf.uni-koeln.de/34251.

Literaturangaben kénnen bei der Redaktion von
Leben mit Down-Syndrom erfragt werden.



INKLUSION

Inklusion - nicht zu Ende gedacht?

,ES geht um die Wiirde der behinderten Menschen und
nicht darum, etwas einzufltihren oder umzusetzen, wovon
man meint, es ware INkIusion.” wexr. mcuae snosmie

Herr Michael Brustle schickte uns ei-
nen Leserbrief (sieche Seite 83) und
fligte folgenden Beitrag zum Thema
Inklusion bei, in dem er seine Gedan-
ken und Sorgen tber die Planung und
Umsetzung von InklusionsmafBnah-
men niederschreibt. Da wir durchaus
den Ernst dieser Problematik sehen,
verdffentlichen wir hier gerne den
kompletten Artikel und freuen uns auf
lhre Reaktionen, die wir in die nachs-
te Ausgaben von Leben mit Down-Syn-
drom mit aufnehmen wrden.

as im Dezember 2006 von den Ver-
Deinten Nationen verabschiedete

und im Marz 2009 fiir Deutschland
wirksam in Kraft getretene ,Ubereinkom-
men iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen“ der Vereinten Nationen
[UN-
BRK]) ist ein in jedem Sinne positiver Mei-
lenstein fiir die gleichberechtigte Teilhabe
und Teilnahme behinderter Menschen am
gesellschaftlichen Leben. Es soll die Chan-
cengleichheit behinderter Menschen for-
dern und ihre Diskriminierung in der Ge-
sellschaft unterbinden. Aus einer bisherigen
»Fiirsorge“ soll eine ,umfassenden Teilha-
be“ werden. Die UN-BRK verwendet in
diesem Zusammenhang den Begrift ,,Inklu-
sion. Damit wird zum Ausdruck gebracht,
dass kiinftig vom Behinderten nicht mehr
gefordert wird bzw. werden darf, dass er
sich, gegebenenfalls mithilfe spezifischer
Unterstiitzung, an einen ,,normalen” Regel-
betrieb anzupassen hat (Integration), son-
dern dass die Gesellschaft Strukturen schaf-
fen muss, die sich an den Bediirfnissen der
behinderten Menschen orientiert und in
die sich diese Personen mit all ihren Beson-
derheiten diskriminierungsfrei einbringen
konnen (Inklusion).

Dies ist eine gewaltige Aufgabe, die alle
Bereiche unseres gesellschaftlichen Lebens
betriftt und die erhebliche Anstrengungen
erforderlich macht und auch hohe Kosten
nach sich ziehen wird. Mit einigen verwal-

(UN-Behindertenrechtskonvention

tungstechnischen Schnellschiissen ist die
Sache nicht tibereinkommens- und geset-
zeskonform umzusetzen. Weder reicht es
aus, um nur zwei Beispiele zu nennen, geis-
tig behinderte Kinder statt in Sonderschu-
len kiinftig einfach in Regelschulen mit
dann etwas Zusatzbetreuung zu entsenden
oder stationdre Wohnangebote oder Kom-
plexeinrichtungen, die heute in der Regel
eine Vielzahl unterschiedlicher Leistungen
der medizinischen, sozialen und berufli-
chen Rehabilitation sowie der Pflege anbie-
ten, kurzfristig in dezentrale Wohnangebo-
te umzuwandeln.

In einer dank UN-BRK nun immer in-
tensiver gefithrten Diskussion um Inklu-
sion und eine sich an den Bediirfnissen
der Betroffenen orientierende Unterstiit-
zung (im Soziologensprech: personenzen-
trifizierter Ansatz) gerit es gerne aus dem
Blickfeld, dass es ,die Behinderung“ so
nicht gibt, obgleich auch in der UN-BRK
nur von ,,Menschen mit Behinderung® die
Rede ist. Es gibt verschiedenste Formen
von Behinderung, von ,einfacheren® kor-
perlichen Méngeln bis zu schwersten neu-
ronalen und psychischen Defiziten. Jede fiir
sich kann in unterschiedlichsten Auspri-
gungs- und Schweregraden auftreten, die
differenzierte medizinische, soziale, schuli-
sche oder berufliche Hilfen und Rehabilita-
tionen notwendig machen. Das macht ein-
fache Losungen schwierig.

Bei aller Inklusionseuphorie sollte nicht
vergessen werden, dass sich einschlégige
Mafinahmen immer an Artikel 1 der UN-
BRK messen lassen miissen. Dort heifit es:
»Zweck dieses Ubereinkommens ist es, den
vollen und gleichberechtigten Genuss al-
ler Menschenrechte und Grundfreiheiten
durch alle Menschen mit Behinderungen
zu fordern, zu schiitzen und zu gewéhrleis-
ten und die Achtung der ihnen innewoh-
nenden Wiirde zu foérdern.“ Es geht um
die Wiirde der behinderten Menschen und
nicht darum, etwas einzufithren oder um-
zusetzen, wovon man meint, es wére Inklu-
sion.

Samtliche Studien, die sich in den letz-
ten Jahren mit inklusiven Fordermaf$nah-

men beschiftigt haben, so auch eine Uber-
sichtsstudie ,,Gemeinsam lernen, Inklusion
leben der Bertelsmann Stiftung aus dem
Jahr 2010, trennen bei ihren Erkenntnissen
nie nach verschiedenen Behinderungsfor-
men und deren Schweregraden. Sonderpé-
dagogischen Forderbedarf gibt es aber fiir
Verzogerungen und/oder Behinderungen
bei Lernen, geistiger Entwicklung, emoti-
onaler und sozialer Entwicklung, Sprache,
korperlicher und motorischer Entwick-
lung, Horen, Sehen und sonstigen Erkran-
kungen. Was im einen Fall hoch wirksam
sein kann, ist im anderen Fall vollig nutzlos.
Handlungsempfehlungen sollten aus sol-
chen Untersuchungen besser nicht gezogen
werden. Aus dem gleichen Grund ist auch
Meldungen wie ,Inklusion - Behinderte
Kinder lernen an Regelschule besser® (vgl.
SPIEGEL Online vom 8. Mai 2014) mit ei-
ner gewissen Zuriickhaltung zu begegnen.

Vereinzelt gibt es Untersuchungen, die
sich spezifisch mit den Belangen von Kin-
dern, gegebenenfalls auch Erwachsenen,
mit Down-Syndrom befassen. Diesen ist
wiederum gemein, dass die untersuchten
Fallzahlen (Grundgesamtheit) viel zu ge-
ring sind, als dass hieraus irgendwelche all-
gemeingiltigen Riickschliisse gezogen wer-
den konnten. Diese Problematik trifft auf
die Artikel des letzten Hefts von ,Leben
mit Down-Syndrom“ (Nr. 77/2014) ,,Kog-
nitive Fahigkeiten und Erziehungsbediirf-
nisse von Kindern mit Trisomie 21° ,Mit
Down-Syndrom an die Uni“ und ,,Inklusi-
ver Unterricht fiir Kinder mit Down-Syn-
drom® leider auch zu, die sich mit dem In-
klusionsgedanken im Allgemeinen und der
Lernfahigkeitsentwicklung von Menschen
mit Down-Syndrom im Besonderen be-
schaftigen.

So wiinschenswert die dortigen Ansich-
ten auch sein mogen, so kritisch muss der
verallgemeinernde Tenor hinsichtlich Lern-
kompetenz gesehen werden. Von der Vi-
deoeinzelbildanalyse von spielerischen Si-
tuationen bei Kleinkindern, so z.B. Fanny
(2007) und Hans (2014), unterschwellig auf
grundsitzliche neuronale Entwicklungs-
strukturen ,,aller Kinder mit Down-Syn-
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drom zu schlieflen, ist im besten Fall frag-
wiirdig. Es besteht die begriindete Gefahr,
dass mit pauschalisierenden Aussagen
zu kognitiven Entwicklungsmoglichkei-
ten von Menschen mit Down-Syndrom, so
denn iiberhaupt Handlungsempfehlungen
aus wenigen Einzelfillen abgeleitet werden
sollten, Erwartungen bei Eltern und Ein-
richtungen geweckt werden, die fiir einen
nennenswerten Anteil von Menschen mit
Down-Syndrom nicht realisierbar sind und
letztlich den Blick auf das Wesentliche ver-
stellen.

Einzelbeschreibungen, wie jene oben ge-
nannten von Fanny und Hans, kénnen als
»case reports“ angesehen werden. Dies sind
Studien, die eine Situation - ohne verglei-
chende Analyse einer Kontrollgruppe - un-
tersuchen, aber ohne Aussagen zu einer
Ursache-Wirkungsbeziehung
machen zu kénnen. In der Hierarchie der

moglichen

medizinischen Studien zwischen ,,Meinun-
gen“ und ,Meta-Analysen randomisierter
Doppelblindstudien stehen ,case reports®
gleich hinter Tierstudien. Sie mogen Zu-
sammenhinge vermuten lassen, gesicherte
Aussagen liefern sie nicht. Diese konnen ge-
gebenenfalls nur durch nachfolgende, ho-
herwertige Studien bewiesen oder verwor-
fen werden.

»Geistige Behinderung ist also kein ge-
netisch verursachtes Merkmal der Trisomie
21, sondern ein Prozess, der in Interaktion
mit der Umwelt entsteht und ebenso ver-
hindert werden kann® (Prof. Sabine Stengel-
Rutkowski in ,,Leben mit Down-Syndrom®
Nr. 54 vom Januar 2007 und wortgleich in
Nr. 77 vom September 2014). Hier negiert
Frau Stengel-Rutkowski, immerhin pro-
movierte Humangenetikerin, grob fahrlés-
sig den wissenschaftlichen Stand der Neu-
rowissenschaft. Selbstverstidndlich spielen
bei der Hirnentwicklung, insbesondere in
der postnatalen Phase, nicht nur die Gene,
sondern auch Umwelteinfliisse eine wich-
tige Rolle. Wissenschaftliche Artikel tiber
genetische Zusammenhinge von Trisomie
21 und Hirnentwicklung fiillen inzwischen
viele Regalmeter der Medizinliteratur. Ei-
nen Einblick zum Stand bieten beispiels-
weise der Aufsatz ,,Irisomy and early brain
development“ von Haydar und Reeves, er-
schienen in ,,Trends Neurosci. 2012 Febru-
ary; 35(2): S.81-91“ und insbesondere die
dortigen Literaturhinweise.

Down-Syndrom wird bekanntermaflen
durch eine Extra-Kopie des menschlichen
Chromosoms 21 verursacht. Die Auswir-
kungen, die sich aufgrund dieser geneti-
schen Stérung ergeben, sind vielfiltig und
sehr unterschiedlich. Neben einer Vielzahl
von organischen Stérungen und Anomali-
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en ist allen Menschen mit Down-Syndrom
gemein, dass sie einen bestimmten Grad
an intellektueller Einschrinkung aufwei-
sen. Der Mittelwert des IQ von Menschen
mit Down-Syndrom liegt, wie medizini-
sche Studien immer wieder bestitigten, bei
etwa 50. Definitionsgemif liegt der Mittel-
wert der Gesamtbevélkerung eines Landes
jeweils bei 100, mithin beim Doppelten des
Down-Syndrom-Mittelwertes. In beiden
Gruppen, bei Menschen mit und Menschen
ohne Down-Syndrom, gibt es aber eine gro-
e Bandbreite hinsichtlich des jeweils er-
zielbaren, individuellen IQ-Wertes. So wie
die Werte fiir Menschen ohne Down-Syn-
drom zwischen extremer Retardierung
und Hyperintelligenz liegen konnen, treten
auch bei Menschen mit Down-Syndrom
grof3e individuelle Unterschiede auf.

Der 1Q-Wert spiegelt zwar nicht das er-
lernte Wissen wider, ist aber ein brauchba-
rer Indikator zur Bewertung einer Lernbe-
fahigung. Und es ist diese Lernbefahigung,
die bei Menschen mit Down-Syndrom be-
eintrachtigt ist. Durch {iberproportionales
Lernen konnen ,,schlechte® IQ-Werte teil-
weise kompensiert werden. Bedauerlicher-
weise sind dem aber Grenzen gesetzt.

Auch wenn die genetischen Wirkzusam-
menhénge noch nicht génzlich erforscht
und entschliisselt sind, so zeichnet sich
doch ab, dass durch Extrakopien bestimm-
ter auf Chromosom 21 liegender Gene es
zu einem Ungleichgewicht von aktivieren-
den und deaktivierenden Neurotransmit-
tern im Zentralnervensystem kommt, was
insbesondere den Ubergang vom Kurzzeit-
gedidchtnis in das Langzeitgedachtnis stort.
Bildlich gesprochen ist das, als wollte man
Sand mit einem groben Maschengitter von
einem Behilter in einen anderen umfiillen.
Es kommt einfach zu wenig im Ziel an.

Je nach individueller Auspragung wer-
den bestimmte eben erlernte Informati-
onen nicht oder stark vermindert in das
Langzeitgedichtnis iibernommen und ste-
hen somit fiir einen spéteren Abruf nicht
(mehr) zur Verfiigung. Selbst mit sehr hau-
figen Wiederholungen gelingt es unter Um-
stinden nicht, eine Information wissensfa-
hig und damit abrufbar zu machen. Gerade
durch diese Beeintrachtigung miissen Men-
schen mit Down-Syndrom, insbesondere
Kinder, Informationen viel hiufiger wie-
derholen, um Wissen tiberhaupt erwerben
zu konnen. Je ungiinstiger die genetische
Disposition ist, umso kleiner ist der IQ und
umso schlechter ist der Lernerfolg.

Wenn nun Frau Stengel-Rutkowski
schreibt, dass geistige Behinderung kein ge-
netisch verursachtes Merkmal der Trisomie
21 sei, so steht dies in klarem Widerspruch
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zum neurobiologischen Wissensstand des
Jahres 2014, sie verharmlost den Entste-
hungsmechanismus der Lernschwiche und
erschwert unter Umstdnden anderweitige
therapeutische Mafinahmen.

Die im Heft geschilderten Fille be-
schreiben die intellektuellen Entwicklungs-
moglichkeiten von Kindern mit Down-
Syndrom, die moglicherweise eine nur
geringere intellektuelle Beeintrachtigung
aufweisen. Die Artikel verzichten darauf
hinzuweisen, dass es sich hierbei um zwar
nicht notwendigerweise Einzelfille, aber
zumindest nur um ein relativ kleines Kol-
lektiv von Menschen mit Down-Syndrom
handelt. Es ist irrig anzunehmen, dass vie-
le oder gar alle Kinder mit Down-Syndrom
bei entsprechender Forderung eine dhnli-
che geistige Entwicklungsstufe erreichen
kénnen - so sehr dies auch wiinschenswert
wire. Selbstverstdndlich sollte mit Kindern
mit Down-Syndrom so viel wie moglich ge-
tibt und trainiert werden. Art, Umfang und
Tempo miissen sich aber an den individu-
ellen Gegebenheiten orientieren. Menschen
mit Down-Syndrom lernen, wie erwihnt,
in der Regel eben viel langsamer.

Von einem Fall auf die Gesamtheit zu
verallgemeinern ist nicht nur unwissen-
schaftlich, sondern solche Aussagen kon-
nen sowohl bei vielen Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom als auch insbesonde-
re in der Gesellschaft eine nicht erfiillba-
re Erwartungshaltung auslésen. Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom kénnen der
Hoffnung erliegen, sie miissten ihr Kind
nur geniigend férdern, um es zum Abitur
und moglicherweise auch zum Studium zu
bringen. Doch fiir die meisten Kinder mit
Down-Syndrom ist dieser Weg, so bedauer-
lich das ist, leider nicht erreichbar.

Pablo Pineda Ferrer, 1974 in Spanien mit
Down-Syndrom geboren, hat auch dank
intensiver Forderung einen Hochschulab-
schluss erworben und ist heute als Lehrer
tatig. Herr Ferrer ist aber eine Ausnahmeer-
scheinung. Aus seinem bewundernswerten
Erfolg konnen wir nicht ableiten, ob und
in welcher Zahl andere Kinder mit Down-
Syndrom &hnliche Erfolge erzielen kénnen.

Hitte die Mutter von Albert Einstein
einst einen Artikel verfasst oder ein Buch
geschrieben, wie man durch frithe Forde-
rung aus jedem Kind den gréfiten Physiker
aller Zeiten machen kann, so wire es fiir je-
den heute trotz der Verdffentlichung ein-
sichtig, wie singuldr dieses Kind war und
wie wenig Ubertragbar seine Entwicklung
auf die Entwicklungsmoglichkeiten anderer
Kinder ist. Zur Erinnerung: Der IQ von Al-
bert Einstein lag etwa 50 Punkte iiber dem
Bevolkerungsmittelwert. Dies ist der glei-



che Abstand wie der IQ-Bevolkerungsmit-
telwert zum IQ-Mittelwert von Menschen
mit Down-Syndrom.

Welche Schliisse sollten daher fiir ein in-
klusives Schulsystem gezogen werden?
Das Ziel aller Anstrengungen muss es sein,
dass Behinderte und Nicht-Behinder-
te ohne Schranken gemeinsam leben, ler-
nen, wohnen und arbeiten konnen, dass
sie, bei entsprechender Eignung, an Regel-
schulen und spéter auch Universititen ler-
nen konnen. Es ist aber ein Irrglaube an-
zunehmen, dass die UN-BRK vorschriebe,
jedwede Behinderungsform oder Behinde-
rungsschwere miisse in einem integrativen
Schulsystem, mithin innerhalb einer Regel-
schule, unterrichtet werden. Die UN-BRK
raumt jedem behinderten Kind das Recht,
aber nicht die Pflicht auf integrative Schul-
bildung ein.

Es diirfte unstreitig sein, dass durch ei-
nen gemeinsamen Unterricht das Sozialver-
halten von behinderten und nicht-behin-
derten Kindern gestirkt wird. Die hierauf
aufbauenden Ansitze der Inklusionspida-
gogik, u.a. durch Ubersetzungen und eige-
ne Arbeiten von Ines Boban und Andreas
Hinz beférdert und auf die sich Frau Sten-
gel-Rutkowski in jhren Veroffentlichungen
gelegentlich bezieht, zeigen dies auch. Bei
bestimmten geistigen Behinderungen in-
dessen, bei denen die Lernfihigkeit unter
einer bestimmten Schwelle liegt, sollte aber
akzeptiert werden, dass ein gemeinsamer
Unterricht, will man einerseits das bisheri-
ge Lernniveau weitgehend beibehalten und
andererseits durch begleitende Unterstiit-
zungsmafinahmen die behinderten Kinder
am Lernzuwachs qualifiziert Schritt halten
lassen, an seine Grenzen stof3t. Ab einer ge-
wissen Lernschwiche lassen sich beide Zie-
le nicht mehr in Ubereinstimmung bringen.
Entweder reduziert man dann das Lern-
volumen fiir die Nicht-Behinderten-Grup-
pe oder man nimmt billigend in Kauf, dass
die entsprechend Behinderten mittel- bis
langfristig jeglichen Anschluss an den Wis-
senszuwachs verlieren.

Die Grenze ist fliefend. Bund und Lén-
der miissen dafiir Sorge tragen, dass durch
geeignete Fordermafinahmen, die bereits in
der frihkindlichen Phase beginnen miis-
sen, moglichst viele Kinder mit sonderpi-
dagogischem Forderbedarf dem Ablauf der
Regelschule erfolgreich folgen konnen. Fiir
diesen Teil der Kinder gilt dann die Aus-
sage vieler Inklusionsstudien: Behinderte
Kinder lernen in integrativen Schulen mehr
als in Sonderschulen. Wir sollten aber aner-
kennen, dass wir Unterschiede in der geis-
tigen Entwicklung, insbesondere so weit sie

genetisch bedingt sind, nur in einem gewis-
sen Teil der Fille durch spezielle Férderung
an die Regelschulbefihigung heranfiihren
koénnen, dass auch durch noch so aufwin-
dige Forderung nicht jegliche defizitire Si-
tuation beseitigt werden kann.

Was passiert aber mit jenen, denen die
Gene hier ,Steine in den Weg” gelegt
haben?

So wichtig, wie erwéhnt, eine frithe Forde-
rung in jedem Fall ist, so gefahrlich kann
eine sich hierbei ergebende Uberforderung
sein. Es ist fiir kein Kind gut, ob mit oder
ohne Down-Syndrom, wenn es dauerhaft
weit iiber seine intellektuellen Fahigkeiten
hinaus durch tiberzogene, nicht angepass-
te Fordermafinahmen iiberfordert wird.
Als Folge einer solchen dauerhaften Uber-
forderung konnen schwere psychische und
soziale Stérungen entstehen. Kinder, die
in Unterrichtsklassen sitzen, deren Inhal-
te sie nicht mehr verstehen, erkennen sehr
schnell, dass sie nur noch die Schlusslichter
sind. Sie haben keinerlei Erfolgserlebnisse,
haben keine Chance, auch nur ein bisschen
stolz auf sich sein zu kénnen. Selbst ohne
Mobbing durch Klassenkameraden fiihlt
sich das auf Dauer nicht gut an. Und gera-
de Kinder mit Down-Syndrom, die in der
Regel eine hohe Sozial- und Empathiekom-
petenz aufweisen, reflektieren dann schnell
und prazise, dass sie nicht dazugehéren.
Diese Erfahrung, dieses Gefiihl sollten wir
ihnen ersparen.

Mit der UN-BRK wurde Inklusion als
Menschenrecht volkerrechtlich und im na-
tionalen Recht verankert. Damit endet die
bisherige, sich an Bediirftigkeit orientieren-
de Fiirsorge- und Wohlfahrtspolitik, in der
Behinderte als Objekte der Sozialpolitik,
nicht aber als Biirgerrechtssubjekte galten.
Behindertenverbande und entsprechende
Interessengruppen missen aber neuen di-
rigistischen Tendenzen der Sozialministeri-
en von Bund und Lindern mit Macht und
notigenfalls mit Unterstiitzung der Gerichte
entgegentreten, wonach diese erneut versu-
chen, diesmal unter dem Banner der Inklu-
sion, die dort definierten Grundfreiheiten
fiir Menschen mit Behinderungen in der
Weise zu gewidhrleisten, dass sie, die Sozial-
ministerien, final zu definieren versuchen,
was gut und was schlecht ist. Das konterka-
riert zwar den UN-BRK-Inklusionsansatz,
der Versuch scheint jhnen aber statthaft.

Nur ein Beispiel: In Baden-Wiirttemberg
hat das dortige Sozialministerium eine Ver-
waltungsvorschrift erlassen, in der, ziem-
lich willkiirliche, Kriterien definiert sind,
wie Wohnheime fiir Behinderte auszuse-
hen haben, damit sie weiterhin investitions-
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forderwiirdig sind. ,Nur der Verwaltungs-
beamte weif3, was gut fiir den Behinderten
ist, dieser selbst moge schweigen.“ Es ist
diese Fremdbestimmung nach bester Guts-
herrenart, die mit der UN-BRK abgeschafft
und iiberwunden werden soll(te). Die deut-
schen Sozialverwaltungen scheinen ein
nachhaltiges Beharrungsvermogen zu be-
sitzen und suchen kreativ nach Wegen, sich
den Anforderungen aus den Inklusionsvor-
gaben zu entziehen. Ob diese vorgenann-
te baden-wiirttembergische Vorschrift im
Sinne von Art. 1 UN-BRK ist, darf bezwei-
felt werden, ob sie mit Art. 1 und Art. 3 GG
in Einklang zu bringen ist, wird wohl erst
noch zu iiberpriifen sein.

Es besteht der begriindete Zweifel, dass
integrative Schulmodelle tatsichlich so
ausgestaltet werden konnen, dass sie allen
Behinderungsformen in grofitmoglicher
Weise gerecht werden. Fiir viele mit der
Umgestaltung verantwortlich befasste Per-
sonen erschopft sich der Inklusionsgedanke
in der konsequenten Dezentralisierung und
Parzellierung (Zerschlagung) bestehender
Strukturen, ohne sich auch nur ansatzwei-
se sicher zu sein, welche neuen Strukturen
einen tatsdchlichen Mehrwert fiir den Be-
hinderten bringen und wie diese Strukturen
langfristig und dauerhaft finanziert werden
kénnen.

Es ist uns in Deutschland nicht gelun-
gen, einen funktionierenden Ubergang,
im Sinne eines Mehrwertes fiir die Schiiler,
vom gymnasialen G9 zu G8 aufzubauen. Ist
es da nicht etwas blaudugig anzunehmen,
dass der Aufbau eines ungleich komplexe-
ren und aufwindigeren integrativen Schul-
systems, das zu einem deutlichen Mehr-
nutzen der behinderten Kinder fiihrt, nein
fuhren muss, auch nur halbwegs gelingt?
Wir sollten, solange die neuen Strukturen
nicht erwiesenermaflen etabliert sind, sehr
zuriickhaltend mit dem Abriss der alten
Strukturen sein, denn am Ende haben die
Behinderten weniger als heute, das dann
aber fiir sehr lange Zeit. Das wire nicht in
ihrem Sinne und auch nicht im Sinne der
UN-BRK.

Artikel wie jene von Frau Stengel-Rut-
kowski, aber auch viele einschlagige Sozial-
studien bergen die Gefahr, falsche, weil
sehr einseitige, Botschaften an die genann-
ten Entscheidungstriger zu senden. Uber-
spitzt formuliert: ,,Mit ein bisschen Férde-
rung ist alles moglich; damit kann ein jedes
Kind mit Down-Syndrom zum Hochschul-
studium gefiithrt werden.“ Der Prozess ist
aber weitaus vielschichtiger. Wir sollten im
Interesse unserer Kinder und aller Behin-
derten differenzierter kommunizieren und
handeln. m
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Vorbereitung Ffiir die Inklusion:
Friihes Lesen - ein Fallbeispiel

TEXT: MARIA RODENACKER, KLAAS RODENACKER

Die Praxis flir Sprachférderung und Entwicklungsforderung in Koln bietet ein breites
Spektrum an Spezialisierungen an, unter anderem die Frihberatung fiir Menschen mit
Trisomie 21. Die Praxis verfligt Gber eine langjahrige Erfahrung mit verschiedenen Thera-
piekonzepten im motorischen sowie im sprachlichen Bereich, die fir die Forderung der
Kinder mit Trisomie 21 relevant sind. Grol3e Bedeutung kommt dabei dem Konzept des
Frihen Lesens zu, das die Autoren in diesem Beitrag vorstellen.

Einleitung

Hintergrund unserer Arbeit

In unserer interdisziplindren Praxis (Phy-
siotherapie, Sprachtherapie, Ergotherapie
und Entwicklungsforderung) betreuen wir
seit iiber 40 Jahren Kinder mit Entwick-
lungsbesonderheiten, darunter auch viele
Kinder mit Trisomie 21. Da diese Diagnose
heutzutage i.d.R. wihrend oder kurz nach
der Geburt gestellt wird, kommen die Kin-
der héufig bereits im frithen Sauglingsalter
zu uns. Wir begleiten sie dann oftmals bis
ins Schulalter, nicht selten sogar bis in die
weiterfithrende Schule.

Im Laufe der Entwicklung setzen wir in
Abhingigkeit des Entwicklungsstandes und
der aktuellen Entwicklungsaufgaben inner-
halb und tber unterschiedliche Disziplinen
hinweg verschiedene Forderschwerpunkte.
Wir vereinen bzw. kombinieren somit auch
verschiedene therapeutische Ansitze aus
der Bewegungsforderung, der Sprachférde-
rung bis hin zur kognitiven Férderung. Das
Frithe Lesen steht dabei in gewisser Wei-
se auflen vor, da wir dort zum Teil eigene
Wege gegangen sind.

Ziel dieses Artikels ist es, anhand eines
Beispiels einen Weg aufzuzeigen, iiber den
Kinder mit Trisomie 21 auch in der Sprach-
therapie auf gewisse Anforderungen der
Schule und der gesellschaftlichen Inklusi-
on vorbereitet werden kénnen. Wir moch-
ten hiermit auch gern unsere Herangehens-
weise beziiglich des Frithen Lesens in der
Sprachtherapie exemplarisch darstellen.

Warum sind Lesen und Kommunikation
wichtig fiir die Inklusion?

Pleuss (2009) schreibt in ihrem Artikel
hierzu, ,dass die Lesefdhigkeit als bedeu-
tende Kulturtechnik [...] wichtig ist fiir

Menschen mit geistiger Behinderung und
ein entscheidender Schritt in Richtung ge-
sellschaftlicher Teilhabe wund Selbstbe-
wusstsein ist®

Das friithe Lesen unterstiitzt die
Kommunikation, sodass es unter
anderem die Kommunikation mit
der sozialen Umwelt und somit
auch die soziale Inklusion in un-
sere Gesellschaft erleichtert.

Wohl wissend, dass nicht alle Kinder mit
kognitiven Einschrédnkungen lesen lernen,
kann jedoch der therapeutische Gebrauch
der Schriftsprache die kommunikativen Fi-
higkeiten erheblich unterstiitzen. Im Grun-
de kann jedes Kind, das kommunizieren
kann, auch von gewissen schriftsprachli-
chen oder bildhaften Techniken profitieren.
Konzepte, die dies aufgreifen, sind z.B. die
Unterstiitzte Kommunikation von Herrn
Boenisch (2009), das Konzept von Frau
Wilken (2010a, 2010b) sowie die Ansitze
von Doman und Doman (1994), Bird und
Buckley (2000) und Oelwein (2002), die
gezielt die Lesefihigkeiten in den Vorder-
grund stellen.

In diesem Sinne messen wir den Lese-
fertigkeiten und dariiber hinaus vor allem
den basalen Fertigkeiten der Kommunika-
tion einen sehr hohen Stellenwert zu. Da
die Schule Kinder auf die Anforderungen
der Gesellschaft vorbereiten soll, sehen wir
unsere Aufgabe unter anderem darin, die
Kinder auf die Anforderungen der Schule
und der Inklusion vorzubereiten.

Nach unseren Beobachtungen profitie-
ren die Kinder neben der Forderung der
Sprachentwicklung und der frithen Kon-
frontation mit der Schriftsprache aufler-
dem von der Strukturierung der Thera-
pie. Sie erfahren, dass Lernen Spaf$ machen
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kann, dass sie kognitive Anforderungen
bewialtigen konnen, d.h. auch in kognitiv
anspruchsvollen (wohl vorstrukturierten)
Situationen Erfolg haben, was insgesamt
ihren Selbstwert starkt und sie dadurch po-
sitive Emotionen mit der Therapie assozi-
ieren.

»Man merkt sehr, dass er bei Thnen eine
tolle Arbeitshaltung entwickelt hat und ge-
lernt hat, sich zu konzentrieren. Das kommt
ihm in der Schule jetzt zu Gute®, war nur
eine Riickmeldung einer Mutter unserer
Kinder. Wir glauben, dass viele Kinder erst
durch den Spafl und die Freude sowie die
wahrgenommenen Erfolge innerhalb und
auch auflerhalb der Therapie gewillt sind,
diese Arbeitshaltung anzunehmen.

Das frithe Lesen unterstiitzt die Kom-
munikation, sodass es unter anderem die
Kommunikation mit der sozialen Umwelt
und somit auch die soziale Inklusion in un-
sere Gesellschaft erleichtert.

Was bewirkt ,Frithes Lesen” bei Trisomie
21 hinsichtlich der Kommunikation und
der Lesekompetenzen und wie geht,,Frii-
hes Lesen”?

Bei der Recherche der bestehenden Ansitze
des Frithen Lesens (Bird & Buckley, 2000;
Doman & Doman, 1994; Oelwein, 2002;
Wilken, 2010a, 2010b) fillt auf, dass alle
Autoren ihren Schwerpunkt in der Thera-
pie und auch hinsichtlich ihrer Therapiezie-
le etwas anders setzen.

Wilken (2010a, 2010b) betont die Ge-
staltung der verbalen und nonverbalen
Kommunikation im Sauglings- und Klein-
kindalter. D.h. Eltern sollen lernen, die Re-
aktion der Kinder genau zu beobachten
und zu spiegeln und iber kleine Schritte
die Kommunikation zu erweitern. Ab dem
2. Lebensjahr empfiehlt sie die Hinzunah-
me der Gebidrden-unterstiitzten Kommu-
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Abb. 1: Integration von Montessori-Materialien in das Konzept des Friihen Lesens

nikation (GuK) fiir die Wortschatzerweite-
rung, die Férderung der Grammatik sowie
die Artikulation.

Bird und Buckley (2000) betonen dem-
gegeniiber, dass durch die Prasentation des
Wortes die Schwiche im auditiven Kurz-
zeitgedéchtnis kompensiert werden kann.
Durch die Prisentation des Wortes und die
Kombination mit dem gesprochenen Wort
kann das Kind die Worter leichter im Ge-
déchtnis abspeichern und abrufen. So wird
durch die Visualisierung des Wortes die
Sprachentwicklung unterstiitzt. Das Ziel
von Bird und Buckley (2000) ist es also, dass
das Lesen die Sprache verbessert.

Doman und Doman (1994) beginnen
bereits im Sduglingsalter mit der Présen-
tation von Wortkarten. Zundchst werden
grofSe Wortkarten (bis zu 15 Stiick) tiglich
geiibt. Die Karten werden erst in verschie-
denen Wortkategorien prasentiert, dann in
Zwei-Wort-Kombinationen, spéter in ldn-
geren Sitzen ausgelegt und letztendlich in
Lesebiicher geschrieben. Besonders rele-
vant ist bei diesem Ansatz, dass konsequent
geiibt wird.

Oelwein (2002) bietet den bislang spe-
zifischsten Ansatz. Sie hat ein padagogisch
gut strukturiertes und sukzessiv aufgebau-
tes Programm des Lesen-Lernens entwor-
fen, das iber fiinf Stufen hinweg Lesefer-
tigkeiten vermittelt. Ab dem Alter von ca.
vier Jahren wird auf den Stufen 1 und 2 zu-
nichst ein Basis-Sichtwortschatz aufge-
baut durch Matching (Zuordnen), Selecting
(Auswihlen) und Naming (Benennen). Ab
Stufe 3 wird nur noch mit Wortkarten gear-
beitet, womit anschlieflend kurze Sétze ge-
bildet werden. Auf Stufe 4 werden individu-
elle Lesebticher erstellt und auf Stufe 5 die
Buchstaben eingefiihrt. Das Programm ist
individuell gestaltbar, schafft Erfolgserleb-
nisse und macht Spaf3.

Wie gehen wir vor?

Wir méchten deutlich machen, dass wir das
Rad nicht neu erfunden haben und uns na-
tiirlich stark an den oben genannten Kon-
zepten anlehnen. Wir lassen uns auflerdem
stark von den Interessen und Fihigkeiten
der Kinder und den padagogisch-didakti-
schen Prinzipien Maria Montessoris (2009)
leiten:

@ In der vorbereiteten Umgebung fithren
wir die Kinder zur Polarisation der Auf-
merksamkeit.

® Wir sorgen fiir eine entspannte und
druckfreie Lernsituation.

@ Wir wenden konsequent die Dreistufen-
lektion (,,Das ist...*, ,,Gib mir... ,Was
ist das?“) an.

@ Die Kinder nehmen direkt am Gesche-
hen teil und strukturieren den Lernvor-
gang mit (!).

® Grundsitzlich analysieren wir stdn-
dig, ob das Kind das Angebot anneh-
men konnte, denn das Kind bestimmt
die Dynamik der Situation mit. Anhand
dieser Analysen bieten wir neue Lern-
angebote an.

® Wir versuchen dabei, kleine, manchmal
sogar sehr kleine Lernschritte mit den
Kindern mit Unterstiitzung von Mon-
tessori-Materialien zu gehen (Abbil-
dung 1).

Auch bei uns steht der Spracherwerb
im Vordergrund, wobei das Erlernen der
Schriftsprache unser Fernziel ist. Grund-
sitzlich verfolgen wir eine Mischmethode
aus analytischem und synthetischem Le-
sen-Lernen. Dabei fangen wir ganzheitlich
an und arbeiten uns zum Alphabet und dem
synthetischen Lesen vor. Wir fangen an,
Wortkarten unterschiedlicher Kategorien
(Familie, Tiere, Essen etc.) zu pradsentieren
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und zu tben. Darauthin werden die Arti-
kel und Verben hinzugefiigt und im néchs-
ten Schritt erste kleine Sitze gebildet. Da-
bei orientieren wir uns an der allgemeinen
Sprachentwicklung sowie den aktuellen In-
teressen des Kindes. Nach der Einfiihrung
einzelner Worter werden mehrere Worter
zu Zweiwortsatzen zusammengefiihrt (z.B.
»Papa Auto“), woraufhin das entsprechende
Verb hinzugefiigt wird (,,Papa fahrt Auto®).

Als einen sehr wichtigen Zwischen-
schritt, der in den anderen Ansitzen nicht
explizit betont wird, sehen wir das Silben-
lesen an. Auch wenn viele unserer Kinder
die Vokal- und Silbenreihen (z.B. A, E, I, O,
U und Ma, Me, Mi, Mo, Mu) aus der Thera-
pie nach Padovan® bereits kennen, bahnen
wir sie mithilfe der Einfithrung der Voka-
le in Verbindung mit dem Graphem vorher
erneut an. Diese werden als Einzelbuch-
staben prasentiert und kurz darauf mit ei-
nem Konsonanten zu einer Silbe ergénzt.
Die Einfachheit oder Schlichtheit der Sil-
ben (zwei Elemente) erleichtert das Verste-
hen des Prinzips des synthetischen Lesens
erheblich. Worter werden auf dieser Stufe
hinsichtlich ihrer Silben zerlegt und wieder
zusammengesetzt. Dabei wird erlernt, aus
welchen Buchstabenkombinationen eine
Silbe entstehen kann. Erst wenn auch auf
Silbenebene viele Worter zerlegt und wie-
der zusammengesetzt werden konnen, fith-
ren wir die Buchstaben einzeln ein. Gleich-
zeitig reifft das ganzheitliche Lesen durch
die Prisentation kleiner Geschichten je-
doch nie ab. Kinder lernen somit auf allen
drei Ebenen parallel weiter zu lesen (Wort
bzw. Sitzen, Silben und Buchstaben).

Um diese sehr grobe Darstellung unse-
res Vorgehens zu verdeutlichen, mdchten
wir gern Rike vorstellen. =
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Rike

Wir haben uns dazu entschlossen, den The-
rapieverlauf von Rike darzustellen, weil er
aus verschiedenen Griinden interessant ist.
Einerseits kommt Rike seit Jahren konstant
zu uns, sodass wir auf eine langjiahrige Ent-
wicklungsbeobachtung (und -dokumenta-
tion) zuriickgreifen konnen. Zum anderen
ist Rike beziiglich ihrer Entwicklung und
des Verlaufs der Therapie ein besonderes
Kind, da sie mit sprachlichen Problemen
wie auch einer eingeschrinkten Sehfihig-
keit zu kimpfen hat, sodass die anfangliche
Prognose nicht durchweg positiv war. Ahn-
lich wie Frau Oelwein (2002) sehen wir den
flexiblen Umgang mit den Inhalten unseres
Ansatzes als einen wichtigen Punkt an, den
wir mit diesem Fallbeispiel unterstreichen
mochten.

Rike (geb. im Oktober 2006) haben wir
mit 15 Monaten kennengelernt. Thre Mut-
ter kam mit dem Wunsch zu uns, dass Rike
laufen lernt. Damals war Rike bereits in der
Lage, alternierend zu robben, sodass sie zu
einem gewissen Punkt selbststindig war
und sich in ihrer nahen Umgebung bewe-
gen und sie erforschen konnte. Sie konnte
mit ca. 22 Monaten einige Silben nachspre-
chen und war mit der Gebarden-unterstiitz-
ten Kommunikation vertraut. Mit 3 Jahren
sprach Rike: ,da“ ,Papa‘, ,Ba“ fiir ,Ball
»Wauwau“ und sporadisch auch ,, Auto®

Rike hatte grofSen Spaf3 an jeglichen Be-
wegungsspielen und fing mit ca. 22 Mona-
ten vorsichtig an zu stehen; mit ca. 26 Mo-
naten konnte sie sicher gehen. Zur gleichen
Zeit wurde bei Rike eine starke Sehschwi-
che (-3:-4) festgestellt, die vorher noch
nicht diagnostiziert wurde.

Als Rike sicher laufen konnte, dnder-
ten wir den Therapiefokus auf eine psycho-
motorische Kleingruppentherapie, da Rike

an komplexere Problemsituationen (moto-
risch, sozial-emotional etc.) herangefithrt
werden sollte. Da sich ihre Sprachentwick-
lung weiter verzogerte, fiigten wir kurz da-
rauf Ubungen der Neurofunktionellen Re-
organisation nach Padovan® zu ihrem
Forderplan hinzu (von ca. 3;0 bis zur Ein-
schulung).

Rike entwickelte sich mit Unterstiitzung
der Therapie in vielen Bereichen weiter. Sie
lernte, auf einem Bein zu stehen, zu hip-
fen, zu springen, Bille zu fangen und zu
werfen. Ihre Graphomotorik und vor allem
ihre Artikulation verbesserten sich durch
das intensive Uben der Mundiibungen der
Neurofunktionellen Reorganisation nach
Padovan®.

#Frithes Lesen”

Seit Mai 2010 (3;7 Jahre) nimmt Rike an
unserem Sprachforderkonzept des Frithen
Lesens teil. Alle Sitzungen der Sprachthe-
rapie Frithes Lesen wurden protokolliert,
sodass wir im Folgenden die Entwicklung
ihrer Sprach- und Lesekompetenzen chro-
nologisch wiedergeben kénnen:

Zu Anfang haben wir Rike Wortkar-
ten mit bekannten, ganz ausgeschriebenen
Wortern préasentiert (i.d.R. Substantive).
Die Worter wurden immer in verschie-
denen Wortkategorien bzw. Lebensberei-
chen (Familie, Lebensmittel, Korperteile,
Kleidung etc.) présentiert. Auflerdem le-
gen wir den Fokus stindig auf die jeweils
personlich relevanten Lebensbereiche bzw.
die momentan wichtigen Ereignisse. Kurze
Zeit spater wurden den erlernten Substan-
tiven dann die entsprechenden Artikel bei-
gefiigt und auch Verben (erst im Infinitiv,
spater konjugiert) zu den Wortkarten hin-
zugefiigt. (Abbildung 3)

Alle Kinder haben i.d.R. Spafy an den
Karten, die zum Teil im Beisein der Kinder
geschrieben werden, was ebenfalls moti-
viert. Unsere Kinder diirfen die Karten zum
Uben mitnehmen, was zum Teil dazu fiihrt,
dass sie sie ihren Eltern und Geschwistern
stolz zeigen und vorlesen.

Als Néchstes haben wir Dreiwortsit-
ze, wie ,,Rike isst Nudeln® oder ,,Franziska
isst Eis“ (Name der Schwester) gebildet und
ebenfalls ganzheitlich erlesen. Sie kannte
die Verben und Substantive aus den voran-
gegangenen Ubungen, sodass es kein Prob-
lem war, kurze Sétze zu erlesen. So wurde
sie immer selbstbewusster und sprach mit
3;10 Jahren in der Ich-Form.

Wenn die Kinder grofiere Mengen von
Wortern erlernt haben, fangen wir an, in-
dividuelle Lesebiicher zu schreiben. Bei
Rike hatte das einen starken Effekt auf die
Therapiemotivation. Sie war sehr stolz und

30 Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015

Abb. 3: Préisentation von Wortkarten und
Zweiwortsdtzen mit Wortkarten

kam fiir einen langen Zeitraum mit ihrem
Buch unter dem Arm in die Therapie und
fing unaufgefordert an zu lesen. Von ihrer
Mutter haben wir erfahren, dass sie auch
zu Hause gerne aus ihrem Lesebuch vorlas.

(Abbildung 4)



Parallel wurden dariiber hinaus neue
Wortkategorien aus ihrem Alltag einge-
fithrt, z.B. die Korperteile, der Tagesab-
lauf, Ereignisse aus dem Alltag wie Urlaub,
Martinsfeier, Weihnachten etc. Auch hier
wurden die Artikel kurze Zeit spiter hin-
zugefiigt und die Konjugationen der Ver-
ben (erst nur 3.P.S und 3.P.P) geiibt. Rike
(4;3) war zeitweise ein Conni-Fan, sodass
wir kleine Geschichten mit Themen schrie-
ben, die fiir sie momentan relevant waren.
Die Kinder bekommen dadurch die Még-
lichkeit, ihre Gedanken zu den Gescheh-
nissen zu strukturieren und die Erlebnisse
zu verarbeiten. Wir machen die Erfahrung,
dass ihre Gedankenginge zum Teil deut-
lich schneller sind als ihre Moglichkeiten,
sie zum Ausdruck zu bringen. Zum ande-
ren gibt die Gesellschaft ein Tempo vor,
bei dem es vielen Kindern mit Trisomie
21 schwerfillt mitzuhalten. Durch die Ver-
schriftlichung wird der Gedankenfluss ent-
schnellt, geordnet und regt die Entwicklung
des inneren Dialogs an.

Auch wenn zu diesem Zeitpunkt (An-
fang 2011) noch ein Schetismus zu bemer-
ken war, sprach Rike nach einem Jahr Frii-
hes Lesen sehr viel deutlicher als zuvor. Sie
sprach lange und grammatikalisch korrekte
Satze wie ,Mama, hol mal den Ball. Ich kann
da nicht dran” und sie begann ihre Emotio-
nen zu verbalisieren (,,Ich bin wiitend!).

Viele Kinder fangen nach einer Weile
an, sich beim Lesen an den ersten Buchsta-
ben der Worter zu orientieren. I.d.R. ver-
suchen wir dann z.B. durch Lottospiele mit
drei Elementen wie Keks, Kise, Kuchen
oder Ball, Banane und Brot, diese Tendenz
zu durchbrechen. Dabei werden die zent-
ralen Laute, durch die sich die prasentier-
ten Worter unterscheiden, durch Lautge-
bérden unterstrichen. Gleiches gilt auch fiir
den Fall, wenn sich die Kinder an den Laut-
endungen orientieren (z.B. Haus, Maus,
raus). Diese visuellen und kinédsthetischen
Erfahrungen sind fiir viele Kinder eine sehr
gute Hilfe, um sich Laute (Phoneme) einzu-
pragen. Wir benutzen dazu die Einzellaut-
tabelle aus dem Schroedel-Verlag.

Im weiteren Verlauf der Therapie lern-
te Rike Grof- und Kleinbuchstaben zu
differenzieren, was z.B. in Form von Me-
mory-Spielen mit lautgetreuen Silben in
Grof3- und Kleinbuchstaben (Ma, Me, Mi,
Mo, Mu etc. und ma, me, etc.) geiibt wur-
de. Die einfachen Konsonant-Vokal-Ver-
bindungen (Ma, Me, etc. Reihe, Ta, Te, etc.
Reihe, Ra, Re etc.) kannte sie schon aus den
Sprechiibungen der Neurofunktionellen Re-
organisation nach Padovan®, sodass Rike
mithelos diese Silbenreihen zusammenle-
gen und auch erlesen konnte.
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Abb. 5: Ubertragung von Conni-Geschichten auf den persénlichen Alltag
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Abb. 6: Einzellautgebdrden aus dem Schroedel-Verlag

Im nichsten Halbjahr schrieben wir wei-
tere Geschichten, iibten die Mehrzahl und
vor allem auch die Pripositionen, wobei sie
sehr viel Spafl an Spielen mit Handlungs-
auftragen hatte (z.B. ,Leg einen Keks in das
Regal® oder ,,Setz dich unter den Tisch®).
In der Zwischenzeit machte Rike auf allen
Ebenen Fortschritte. Sie konnte freihandig
im Wechselschritt die Treppe hinauf- und
hinuntergehen, sie sprach in lingeren Sat-
zen mit Hilfsverben und Adverbien und sie
wurde trocken.

Im Januar 2012 (5;3) wollte Rike selbst
Buchstaben schreiben, was ihr aufgrund
ihrer Sehschwiche Schwierigkeiten berei-
tete. Dennoch gingen wir auf ihr Bediirf-
nis ein und begannen, einfache Buchstaben
wie etwa I, F, O zu schreiben. Aus unserer
Sicht motivieren solche Maflnahmen, in
denen die Kinder Erfolgserlebnisse erleben
und ihre Bediirfnisse und Interessen ernst

genommen werden, die Kinder, weiter ko-
operativ und interessiert an unserem An-
gebot teilzunehmen. Parallel dazu fing sie
mit dem Programm Yes, We Can! (Wie-
ser, 2010-2011) in unserer Praxis an. Rike
konnte zu diesem Zeitpunkt bis 10 zihlen
und zeigte grofies Interesse an Zahlen. -

Abb. 7: Rike schreibt erstmals ihren Namen
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Sicherlich gab es, wie bei allen anderen
Kindern auch, zwischendrin ,,schwierige®
Zeiten (z.B. auch aufgrund von Ereignis-
sen auflerhalb der Therapie). Verhilt sich
das Kind bemerkbar anders als gewohn-
lich, wenden wir uns, nachdem wir unser
eigenes Verhalten und die Anforderungen
der Therapie an das Kind iiberpriift haben,
an die Eltern. Uns interessiert, was vor der
Therapie oder den Tagen vor der Therapie
passiert ist. Sollte es Griinde fiir das ande-
re Verhalten geben, passen wir die Therapie
an die Bediirfnisse der Kinder an (Schwie-
rigkeitsgrad und Spafdfaktor). Die Lernpha-
sen werden dann insgesamt kiirzer und wir
reaktivieren Spiele oder Aufgaben, die sie in
der Vergangenheit gern gemacht haben.
Wenn gewisse Probleme aktuell sind und
es die Moglichkeit gibt, diese mit der Thera-
pie zu vereinbaren, versuchen wir, dies auch
zu tun. Wir greifen dann die Anliegen der
Eltern und Kinder direkt auf und greifen
Spiele aus anderen Bereichen auf (z.B. Ge-
déchtnistraining, Reaktionstraining, takti-
les Wahrnehmungstraining, Training der
Graphomotorik etc.). Rike konnte z.B. bis
dahin nur sehr ungeschickt mit der Schere
umgehen und es war ihr ein Anliegen, den
Umgang mit Schere und Papier zu verbes-
sern. Dies entnahmen wir der Gegebenheit,
dass sie im Kindergarten ungern schnitt,
uns jedoch darum bat, selbst die Wortkar-
ten zu zerschneiden. So haben wir z.B. ge-
iibt, zweisilbige Worter (z.B. Ri-ke, Ma-ma,
O-ma) zu zerschneiden und wieder zusam-
menzulegen und so beide Bereiche zu kom-
binieren. Wir bedienten auch hierbei wie-

Die Variation in den Problemdarstellun-
gen und die lebensnahen Inhalte sind uns
ebenfalls sehr wichtig. Bei Rike war z.B.
ihr Schwimmunterricht von grofier Bedeu-
tung, was zu vielen Geschichten aus diesem
Bereich fiihrte.

Rikes Fortschritte (Sommer 2012; Alter:
5;10) waren v.a. in der Artikulation und Se-
mantik zu beobachten. Z.B. kam Rike allei-
ne die Treppe hoch und meldete sich mit
dem Satz an: ,Hallo, Frau Nachtigall (unse-
re Sekretirin), ich bin schon fir die Thera-
pie da.“ Davon abgesehen benutzte sie auch
konsequenter die rechte Hand (Laterali-
tat entwickelte sich), sie benutzte die Sche-
re selbstsicherer und hatte weiterhin gro-
fle Freude am Abschreiben von Wortern
(»Lotti®, ,,Bibi, ,,Papa®).

Nach den Sommerferien wollte Rike im-
mer wieder schreiben. Dazu haben wir ihr
die Sandpapierbuchstaben von Montesso-
ri und Schreibiibungen zum Nachfahren
prasentiert. Wir iibten aber auch weiter-
hin kurze Sétze zu lesen, die wir in Frage-
Antwort-Spiele verpackten: ,Was ist das?“
- »Das ist Lotta® ,Was ist gelb“ - ,,Die Ba-
nane ist gelb® Dies waren neue Foki in der
Therapie. Generell lesen uns unsere Kinder
jedoch immer am Anfang der Therapie die
aktuellen Karten oder aus ihrem Lesebuch
vor, was zu einem Ritual geworden ist.

Anfang des Jahres 2013 haben wir noch
einmal versucht, den Sigmatismus latera-
lis durch einige Ubungen zu verbessern
und das Zerschneiden von zweisilbigen,
bekannten Wortern wiederholt, was Rike
mittlerweile sehr leichtfiel.

schatz, den sie ganzheitlich erlesen konnte
(durch die Geschichten aus dem Lesebuch).
Sie konnte sich zudem differenziert ausdrii-
cken und von Erlebnissen erzdhlen, was
nicht immer der Realitit entsprach, weil
sich ihre Fantasie dabei manchmal ver-
selbststandigte.
Der Prozess, eine geeignete Schule fiir Rike
zu finden, stellte sich fiir die Eltern und
nach unserer Meinung auch fiir Rike als be-
lastend dar. Zur Auswahl standen eine For-
derschule fiir geistige Entwicklung, eine
Forderschule fiir Sehbehinderte und eine
Grundschule mit GU-Unterricht. Die Mei-
nungen involvierter Parteien gingen ausei-
nander, was Rikes Eltern verunsicherte.
Letztendlich stellte Rikes Mutter sie in
der Schule mit GU-Unterricht vor, sie ho-
spitierte, machte einen ,Test, wobei das
Lehrpersonal von ihr begeistert war (nur
die Sehbehinderung stellte noch ein Pro-
blem dar), sodass die Entscheidung damit
gefallen war.

Diskussion

Die Arbeit mit der Schriftsprache fordert

sprachliche Fahigkeiten!

Das ist keine neue Erkenntnis, aber wir
mochten sie bewusst unterstreichen. Wie
in der Literatur (Bird & Buckley, 2000; Oel-
wein, 2002; Wilken, 2010a) ausfiihrlich be-
schrieben, hat die Préisentation der Schrift-
sprache einen Einfluss auf alle sprachlichen
Ebenen der Sprachentwicklung (bei Kin-
dern mit Trisomie 21). Welche Zusammen-

Abb. 8: Umgehen mit Papier, Stift und Schere

der ihr aktuelles Bediirfnis, nahmen sie
ernst und ibten weiterhin zu lesen. Das
Verstandnis, dass Worter aus Silben beste-
hen, unterstiitzt unserer Meinung nach ins-
besondere die grammatikalische und ar-
tikulatorische Lautdifferenzierung und ist
ein wichtiger Schritt vom ganzheitlichen
zum syntaktischen Lesen.

Im motorischen Bereich machte sie
ebenfalls grofie Fortschritte. Der Um-
gang mit Stift und Schere wurde geschick-
ter, sie lernte Fahrradfahren und nahm am
Schwimmunterricht teil.

Mit sechs Jahren kannte Rike alle Vokale
und alle Konsonanten, sie konnte Silben er-
lesen und verfiigte iiber einen grofien Wort-

32 Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015

hinge zwischen den Ebenen und der Forde-
rung aus unserer Sicht bestehen, mochten
wir im Folgenden kurz darstellen.

Artikulation

Die artikulatorische Ebene spielt bei Kin-
dern mit Trisomie 21 eine bedeutende Rol-
le, da sie haufig gestort ist. Es ist sehr wich-



tig, dass die Kinder im Alltag gut verstanden
werden. Nicht verstanden zu werden kann
starkes Frusterleben erzeugen, was wieder-
um zu Riickzug und Isolation fiithren kann.
Insbesondere die schriftliche Prasentation
in Kombination mit den Lautgebarden un-
terstiitzt die Entwicklung der Artikulation.

Wortschatz

Auf der Wortschatzebene zeigen die Kinder
die allerersten Fortschritte. Hier arbeiten
wir besonders mit den jiingeren Kindern
als motorische Unterstiitzung zum visuel-
len (geschriebenen Wort) und auditiven In-
put (gesprochenen Wort) linger mit den
ganzheitlichen Gebirden (MaKaTon; Sie-
gel & Ulrich, 2002). Eine Vergroflerung des
Wortschatzes wird sofort durch die Darbie-
tungen der Kategorien gefordert. So werden
verschiedene Themenbereiche erarbeitet,
wie Familiennamen, Lebensmittel, Klei-
dung, Kindergarten, Tiere, Alltagssituatio-
nen wie Frithstiick, Einkaufen, Urlaub etc.
Zudem birgt es alltagsnahe Anwendungs-
moglichkeiten in sich.

Grammatik

Auch die syntaktisch-morphologische Ebe-
ne wird schon frith in den Leseprozess inte-
griert. Hierbei handelt es sich um einfache
grammatikalische Strukturen, die differen-
zierter sind als die, die den Kindern noch
zur Verfiigung stehen. Gleichzeitig konnen
sie in die Alltagssprache tibertragen wer-
den. Wir beginnen i.d.R. mit Einwortsét-
zen, nehmen dann das Verb hinzu: z.B. wer-
den zuerst Sitze wie ,Mama Jonas fahren“
gebildet, dann ,,Mama fahrt“ etc. Danach
folgen Sitze wie ,,Mama fihrt Auto, ,,Jonas
spielt Ball“ und ,,Mama und Jonas kaufen
ein Eis“ oder ,,Jonas kauft Kekse etc., was
auch dem Verlauf der allgemeinen Sprach-
entwicklung entspricht.

Was verandert die Therapie noch?

Wir sind der Meinung, dass durch die Ge-
staltung der Therapie auch das Selbstbe-
wusstsein gestarkt wird. Die Kinder werden
ernst genommen und es werden Anforde-
rungen an sie gestellt, die ihnen in anderen
Kontexten nicht zugetraut oder auf fiir sie
unverstindliche Weise prasentiert werden.
Anstatt Frustration erleben die Kinder Er-
folg und bekommen positive Unterstiitzung.
Positive Emotionen werden in der Therapie-
situation aktiviert, was auch die Konsolidie-
rung von erlerntem Wissen fordert. Aufler-
dem sind die Kinder in der Therapie bereit,
eine angemessene Arbeitshaltung zu entwi-
ckeln. Sie sitzen fiir mindestens 30 Minuten
am Tisch und miissen zumindest den Auf-
gaben folgen (nicht unbedingt 30 Minuten

lang mitmachen). Passen sie nicht auf, dann
schauen wir zunichst einmal, wo der Feh-
ler liegt. I.d.R. liegt er bei uns, da wir sie in
dem Moment gegebenenfalls iiberfordern
oder sie durch vorangegangene Erlebnis-
se zu angstbehaftet sind und sich daher die
Ubungen nicht zutrauen.

Die Erlebnisse sind insgesamt nicht mit
Zwang oder negativ behafteten Ereignissen
assoziiert, sodass auch Hausaufgaben ge-
macht werden konnen (aber nicht miissen).
Wenn die Kinder ihre Hausaufgaben nicht
machen méchten, bitten wir die Eltern, vor
dem Kind allein laut zu lesen und mit dem
Material zu spielen. I.d.R. kommt das Kind
dann schon von selbst und mochte mitma-
chen.

In der Erhebung der Anamnese wer-
den die Interessen des Kindes mittels eines
Fragebogens erhoben und - wenn moéglich
- zusitzliche Testverfahren durchgefiihrt
(SETK 3-5; Grimm, 2001; unser eigener Ar-
tikulationsbogen; FRAKIS; Szagun, Stum-
per, & Schramm, 2009; 0.A.).

Das Setting haben wir so gestaltet, dass
regelmaflig zwei Therapeuten anwesend
sind. Der grofle Vorteil dabei ist, dass die
Moglichkeit besteht, am Modell zu lernen
(eine Stiarke vieler Kinder mit Trisomie
21) und Versagenséngste abzubauen: Ein/e
Therapeut/-in iibernimmt dann die Rolle
des Kindes und fiihrt vor, was in der Situa-
tion erwartet wird. Das Kind kann sich alles
in Ruhe anschauen, hat auflerdem eine klei-
ne Verschnaufpause, ohne dass der Lern-
prozess abreifit (denn es beobachtet) und
kann im Anschluss mit Zuversicht in die Si-
tuation wieder einsteigen.

Alle Lerninhalte der Therapiestunde
sind vorbereitet und durch die Unterstiit-
zung des Co-Therapeuten besteht immer
die Moglichkeit, auf die momentanen Be-
diirfnisse des Kindes einzugehen, ohne dass
eine grofle Unterbrechung entsteht und die
Konzentration des Kindes verloren geht
(Polarisation der Aufmerksambkeit).

Durchweg haben wir beobachtet, dass
die meisten Kinder im Laufe der Thera-
pie vermehrt Freude daran haben, sich uns
mitzuteilen, sich zu unterhalten, uns Ge-
schichten aus ihrem Alltag zu erzdhlen,
d.h., dass sie allgemein Freude an der ver-
balen Kommunikation haben. Die Freude
und der Erfolg durch Kommunikation so-
wie das Erlernen von Kulturtechniken (Le-
sen und Rechnen) sind immens wichtige
Bausteine fiir die Inklusion in Schule und
Gesellschaft.
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Wie konnen Eltern lernen, ihr Kind
beim Spracherwerb zu unterstitzen?
Das Heidelberger Elterntraining rexs. scrms sooss, auce suscrmann

Einleitung

Die Entwicklung der Lautsprache verlduft
bei Kindern mit Down-Syndrom langsa-
mer, als es aufgrund des allgemeinen Ent-
wicklungsstandes sowie des Sprachver-
stindnisses zu erwarten wire (Aktas 2012).
In der Heidelberger Down-Syndrom-Studie
wurden die Sprachdaten von 50 Kleinkin-
dern zu verschiedenen Zeitpunkten erfasst.
Es zeigte sich, dass im Alter von 14 Mona-
ten nur sehr wenige Kinder bereits einzel-
ne Worter produzierten. Mit 28 Monaten
verfiigten lediglich 20 % tiber einen Wort-
schatz von etwa 10 Wortern. Im Alter von
40 Monaten hatten 30 % der Kinder ein Vo-
kabular von 50 Wortern erreicht und mit
der Produktion erster Sitze begonnen. Als
wichtiges Verstindigungsmittel setzten mit
28 Monaten mehr als die Hilfte und mit 40
Monaten fast alle Kinder nonverbale Stra-
tegien (wie Gesten) zur Verstindigung ein
(Sarimski 2013). Diese Daten stimmen
weitgehend mit den Ergebnissen einer Stu-
die in Schweden mit 330 Kindern {iberein.
Den Meilenstein von 50 Wortern hatten
etwa 25 % der Kinder mit 3 Jahren, 50 %
mit 4 Jahren und 75 % mit 5 Jahren erreicht.
(Berglund et al. 2001).

Aufgrund des beeintrichtigten Laut-
spracherwerbs bei Kindern mit Down-Syn-
drom kommt es haufig zu kommunikativen
Misserfolgen in der Eltern-Kind-Interakti-
on. Es ist nicht nur fiir die Kinder schwer,
ihre Bediirfnisse und Wiinsche auszudrii-
cken, sondern es gelingt selbst den engsten
Bezugspersonen nicht immer, die Kommu-
nikationssignale des Kindes wahrzuneh-
men oder richtig zu deuten. Dies fithrt oft-
mals zu Verunsicherungen in Bezug auf
den sprachlichen Umgang mit ihrem Kind.
Vor diesem Hintergrund erscheint es wich-
tig, die elterliche Kompetenz zu starken und
ihre Feinfiihligkeit fiir die kindlichen Kom-
munikationsversuche im Rahmen eines In-
teraktionstrainings zu verbessern sowie die
Passung zwischen dem Sprachangebot der
Eltern und dem kommunikativen Entwick-
lungsstand des Kindes zu optimieren.

Im deutschsprachigen Raum findet eine
Elternanleitung zur Schulung der Interakti-
on zumeist im Rahmen der Frithférderung
statt. Aufgrund fehlender systematischer

deutschsprachiger Konzepte hangt die in-
haltliche und methodische Ausrichtung
stark von der fachlichen Ausbildung der je-
weiligen Therapeuten ab.

Im angloamerikanischen Raum gibt es
schon seit langerem systematische eltern-
zentrierte Ansitze zur Kommunikations-
und Sprachanbahnung bei behinderten
Kindern (Hanen Program, Girolametto &
Weitzmann 2006, Responsive Education/
Prelinguistic Milieu Teaching, Warren et
al. 2006). Im Rahmen mehrerer Gruppen-
und Individualsitzungen lernen die Eltern
responsive Interaktionsstrategien (Turn Ta-
king, der Fithrung des Kindes folgen u.a.).
Die Effektivitit dieses Vorgehens fiir Kinder
mit geistiger Behinderung einschlieSlich
Down-Syndrom konnte in wissenschaftli-
chen Studien nachgewiesen werden (Yoder
& Warren 1998, 1999, 2002, Fey et al. 2006).

Im deutschsprachigen Raum existie-
ren bisher nur wenige Gruppenangebote
zur Interaktionsberatung von Eltern. Diese
wiirden jedoch neben der Moglichkeit fiir
Eltern zu lernen, wie sie ihrem Kind beim
Erwerb der Lautsprache helfen koénnen,
auch dem elterlichen Wunsch nach Infor-
mation sowie nach emotionaler Unterstiit-
zung und Austausch mit anderen betroffe-
nen Familien entgegenkommen (Sarimski
2010). Um diese Liicke zu schlieflen, wurde
das Heidelberger Elterntraining zur Kom-
munikations- und Sprachanbahnung bei
Kindern mit globaler Entwicklungsstérung
entwickelt. Es basiert auf dem ,,Heidelber-
ger Elterntraining zur frithen Sprachfor-
derung (HET, Buschmann 2011), das seit
mehr als zehn Jahren bei Late Talkers er-
folgreich und mit sehr guter elterlicher Ak-
zeptanz durchgefiihrt wird (Buschmann et
al. 2009; Buschmann & Ritter 2013).

Heidelberger Elterntraining zur Kom-
munikations- und Sprachanbahnung bei
Kindern mit globaler Entwicklungs-
storung (HET-GES)

Das HET-GES (Buschmann & Jooss 2012)
ist ein systematisches und empirisch fun-
diertes Konzept zur Sprachforderung von
Kindern mit einer globalen Entwicklungs-
storung durch die Bezugspersonen. Im Vor-
dergrund steht die Férderung der kommu-
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nikativen und sprachlichen Fahigkeiten des
Kindes durch eine Verbesserung der Eltern-
Kind-Interaktion. D.h. die Eltern werden in
ihrer Kompetenz als wichtigste Kommu-
nikationspartner des Kindes gestdrkt und
hinsichtlich der gezielten Nutzung von all-
taglichen Interaktionssituationen (Biicher
anschauen, Spielen, Essen, Wickeln usw)
geschult. Dies bietet folgende Vorteile:
m die Eltern werden nicht zum Therapeu-
ten ihres Kindes und
m die Eltern brauchen kein grundsitzlich
neues Verhalten zu erlernen, sondern
erfahren, welche natiirlichen Verhal-
tensweisen besonders gut zur Sprach-
forderung in alltaglichen Kommuni-
kations- und Interaktionssituationen
geeignet sind und wie diese optimiert
werden konnen.
Seit 2009 wird das HET-GES von zertifi-
zierten Fachpersonen in verschiedenen So-
zialpddiatrischen Zentren und Frithforder-
stellen durchgefiihrt.

Zielgruppe

Das HET-GES richtet sich an Bezugsperso-
nen zwei- bis fiinfjahriger Kinder mit einer
globalen Entwicklungsstorung, die begleitet
wird von einer deutlichen Verzégerung im
Spracherwerb. Hierzu zahlen u.a. geneti-
sche Syndrome, Stoftwechselstérungen und
neurologische Erkrankungen.

Organisation

Das Elterntraining findet in einer Klein-
gruppe von maximal zehn Teilnehmern
statt. Es konnen Eltern, Grofleltern oder
andere Bezugspersonen daran teilnehmen.

Das HET-GES enthilt acht zweistiindi-
ge Gruppensitzungen sowie einen Indivi-
dualtermin pro Familie zur videogestiitzten
Interaktionsberatung. Die Sitzungen fin-
den im zweiw6chigen Abstand statt, sodass
die Familien iiber ausreichend Zeit zum
aktiven Ausprobieren der neu gelernten
Sprachforderstrategien verfiigen. Zur Ver-
tiefung der Inhalte erhalten die Eltern an-
schauliches Schriftmaterial.

Zudem gibt es sehr gute Erfahrungen,
das HET-GES als Wochenend-Workshop
mit begleitender telefonischer Supervisi-
on durchzufiihren. (Buschmann, Schmid &



Sarimski, 2013). Dies ist insbesondere fiir
Eltern interessant, die es aufgrund familid-
rer oder beruflicher Faktoren nicht ermog-
lichen konnen, regelméflig Termine wahr-
zunehmen oder die vor Ort keinen Zugang
zu einem Elterntraining haben.

Im Vorfeld einer Trainingsteilnahme er-
folgt eine differenzialdiagnostische Abkla-
rung des Kindes, die insbesondere die Be-
urteilung der kommunikativ-sprachlichen
und kognitiven Féihigkeiten sowie der El-
tern-Kind-Kommunikation umfasst. Nach
Abschluss des Elterntrainings erfolgt eine
Nachuntersuchung des Kindes zur Beurtei-
lung der Entwicklungsfortschritte.

Inhalte

Das HET-GES basiert in seiner Grund-
struktur auf dem ,,Heidelberger Elterntrai-
ning zur frithen Sprachférderung® (HET,
Buschmann 2011). Das Training zeich-
net sich durch eine klare Struktur und auf-
einander aufbauende Trainingsbausteine
aus. Dies bietet die Moglichkeit, die Eltern
in der Umsetzung der sprachforderlichen
Strategien mit dem Kind iiber einen linge-
ren Zeitraum hinweg zu begleiten.

Als einen wesentlichen Aspekt lernen die
Bezugspersonen ihr Sprachangebot an den
allgemeinen und sprachlichen Entwick-
lungsstand ihres Kindes anzupassen. Damit
werden positive Effekte auf die Kommuni-
kationsfreude und die sprachliche Entwick-
lung des Kindes erzielt. Zudem werden sie
hinsichtlich der Verwendung lautsprachun-
terstiitzender Gebédrden (LUG) als wichtige
Briicke auf dem Weg zur Lautsprache sensi-
bilisiert (Launonen 1996, Wilken 2006) und
lernen u.a. das gemeinsame Anschauen von
Bilderbiichern sowie Spiel- und Alltagssitu-
ationen (wie Wickeln, Anziehen usw.) op-
timal zur Kommunikationsanbahnung und
Sprachférderung zu nutzen.

Arbeitsformen
Zentrales Element des Trainings ist die in-
teraktive Wissenserarbeitung unter Ein-
bezug der elterlichen Kompetenzen. Die
Durchfithrung in einer Elternkleingrup-
pe bietet besondere methodisch-didakti-
sche Moglichkeiten, um die Handlungs-
kompetenz der Eltern zu verbessern und
den Transfer der sprachforderlichen Ver-
haltensweisen in den Familienalltag zu un-
terstiitzen.

Wichtige Arbeitsweisen sind:

B gemeinsames Erarbeiten zentraler
Strategien zur Kommunikations- und
Sprachanbahnung anhand von Video-
illustrationen

® aktives Uben von Sprachférderstrate-
gien und Lautsprachunterstiitzenden

Gebirden in Kleingruppen und im

héuslichen Umfeld
® Videosupervision einer Interaktions-

situation mit dem eigenen Kind.

Die Kleingruppenstruktur bietet Gele-
genheit zum Austausch der Eltern unter-
einander und Modelllernen unter Gleich-
gesinnten.

Wirksamkeit des HET-GES bei Kindern
mit Down-Syndrom

Am Frihinterventionszentrum in Hei-
delberg wird aktuell die Wirksamkeit des
HET-GES bei Kindern mit Down-Syndrom
in einer randomisiert kontrollierten Stu-
die tiberpriift (unterstiitzt von Giinter-Rei-
mann-Dubbers Stiftung).

An der Studie nehmen etwa 30 Familien
aus unterschiedlichen Regionen Deutsch-
lands mit ihren zwei- bis dreijahrigen Kin-
dern teil. Aufgenommen wurden Kinder,
die zu Beginn der Studie tiber einen akti-
ven Wortschatz von weniger als 50 Wor-
tern verfligten (erfasst mittels Wortschatz-
fragebogen ELFRA-1, Grimm & Doil 2006)
und stattdessen mit Hilfe von Lauten, Ge-
rauschen, Gesten oder Gebarden kommu-
nizierten.

Studienablauf

Mit jedem Kind wurde eine ausfiithrliche
Voruntersuchung durchgefiithrt. Neben ei-
ner standardisierten Sprach- und Entwick-
lungsdiagnostik wurden das kindliche und
elterliche Kommunikationsverhalten in ei-
ner fiinfminiitigen Interaktionssituation
(Bilderbuchbetrachtung) erfasst.

Nach der Voruntersuchung fand eine
randomisierte Zuweisung der Familien zu
Trainings- bzw. Wartegruppen per Losent-
scheid statt. Nach Abschluss des Eltern-
trainings erfolgte eine Nachuntersuchung
zur Erfassung der kommunikativen und
sprachlichen Fihigkeiten der Kinder. Es
wurden sowohl das Sprachverstindnis als
auch die Produktion von Gebirden, Laut-
malereien, Wortern und Sitzen tberprift.
Erneut fand eine Analyse des kindlichen
und elterlichen Kommunikationsverhaltens
in der fiinfminiitigen Interaktionssituation
statt.

Im Anschluss daran erhielten die Eltern
der Wartegruppe ebenfalls die Gelegenheit,
am HET-GES teilzunehmen.

Der Studienabschluss ist fiir Ende 2014
und die Publikation erster Studienergebisse
fiir 2015 geplant.

Kontakt: Dr. Bettina Jooss
FRUHINTERVENTIONSZENTRUM
Felix-Wankel-Stral3e 6, 69126 Heidelberg
jooss@fruehinterventionszentrum.de
Telefon: 062 21 -7 26 65 50
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Katharinas Eltern haben
das Training mitgemacht
— Ein Erfahrungsbericht

TEXT: SILKE HARTMANN

ber einen Flyer, den mir unsere
Physiotherapeutin gab, wurde ich

Ende Dezember 2013 aufmerk-
sam auf eine Studie, die die Wirksam-
keit des ,Heidelberger Elterntrainings
zur Kommunikation und Sprachanbah-
nung bei Kindern mit globaler Entwick-
lungsverzogerung® zum Gegenstand hat.
Im Rahmen dieser Studie wurden Eltern
von Kindern mit Trisomie 21 zwischen
zweieinhalb und dreieinhalb Jahren fiir
die Teilnahme am Heidelberger Eltern-
training gesucht. Hierbei sollte iiber-
prift werden, wie gut das Heidelber-
ger Elterntraining auch bei Kindern mit
Down-Syndrom wirkt.

Mein Entschluss, das mal néher anzu-
sehen, war schnell gefasst: Unsere kleins-
te Tochter Katharina war damals zwei-
dreiviertel Jahre und eine unserer grofien
»Baustellen war (und ist) die Sprachent-
wicklung. (Grob-)motorisch hatte sich
Katharina - obwohl stark hypoton zur
Welt gekommen - gut entwickelt. Seit ih-
rem zweiten Geburtstag konnte sie laufen
und erforschte mit viel Lebenslust und
Tatendrang ihre Umwelt.

Lautiert hat Katharina von Geburt an
nur spérlich. Von Anfang an habe ich
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versucht, ihr mit Imitieren, Quatschma-
chen, Sing- und Fingerspielen, Klatschen
etc. den Zugang zur Welt der Sprache zu er-
leichtern. Nach einem PEKIP-Kurs im ers-
ten Lebensjahr hat Katharina dann ab dem
sechsten Monat bis zum Alter von ungefihr
zweieinhalb Jahren wochentlich an einem
Musikkreis fiirr ganz Kleine teilgenommen.
Daneben ging sie, erst einmal pro Woche,
dann spéter zweimal pro Woche, zur Logo-
péadie. Obwohl sie von Anfang an grofien
Spaf3 an der Musik, am Rhythmus und am
»Besungen-Werden® hatte, ging es mit der
Sprache nicht richtig voran. Ab dem zwei-
ten Geburtstag wurden meine Zweifel gro-
er. Katharina nahm immer noch alles in
den Mund und ihre gesamte Mundmus-
kulatur war meist schlaff: Sie hatte einen
schlechten Mundschluss und eine haufig
sichtbare dritte Lippe (so nennen wir im-
mer liebevoll ihre Zunge). Katharina hatte
einen Wortschatz von einer Handvoll - na
ja, ,Worter” konnte man es nicht nennen -
unterschiedlicher Laute. Die GuK-Gebar-
den hatte sie — anfangs sehr mithsam und
spater mit grofler Begeisterung - gelernt
und dann irgendwann auch eingesetzt. Al-
lerdings hatte ich mehr und mehr den Ein-
druck, dass sie die Gebarden anstatt eines
Lautes benutzte, sie sich hierdurch aber
iberhaupt nicht angeregt fiihlte, selbst
Laute zu produzieren. Kein ,,Mama® Kein
~Wau-Wau“. Kein ,Miau® Kein ,,Brumm-
brumm® Nur ,,Papa“, ,Am"“ (fiir Arm), ,,da“
und ,,Baaa“ (fiir eine Vielzahl von Sachen).
Ich war verzweifelt. Die beiden grofieren
Geschwister (zehn und sieben Jahre) hatten
gut zur Sprache gefunden, wir hatten im-
mer schon viel gesungen, gelesen, Biicher
geschaut. War es fiir unser drittes Kind mit
seinen besonderen Bediirfnissen doch nicht
genug? War es nicht richtig genug? Hatten
wir den Trick nicht raus?

Beim Heidelberger Elterntraining haben
wir dann im Zeitraum April bis Juni 2014
in einer Gruppe von sechs Eltern in sie-
ben Sitzungen Tipps zur Sprachanbahnung
und Sprachférderung erhalten. Im Vorfeld
erfolgte eine entwicklungs- und sprach-
diagnostische Untersuchung von Kathari-
na. Eine entsprechende Nachuntersuchung
wird noch erfolgen. Die einzelnen Grup-
pensitzungen beim Elterntraining hatten je
ein spezielles Thema. Neben allgemeinem
Wissen zum Spracherwerb wurden der Ein-
satz von Gebidrden und Fingerspielen, das
Anschauen von Bilderbiichern, das gemein-
same Spiel besprochen. Jedes Elternteil hat-
te die Moglichkeit, ein Video von sich und
seinem Kind zu drehen und vorzufiihren.
Auflerdem gab es fiir jeden Teilnehmer ei-
nen Individualtermin, bei dem Eltern und
Kind im Einzelgesprach Lerninhalte be-
sprechen und auch eine Videoanalyse ma-
chen konnten.

Wie es war?

Wundermittel wurden in diesem Training
nicht versprochen. Vieles, was ich hier ge-
hort habe, war mir irgendwie vorher schon
klar. Aber eben nur ,irgendwie®. Das kon-
krete, vertiefte Beschiftigen mit den Details
des Spracherwerbs und dem hierfiir férder-
lichen Elternverhalten hat mein Bewusst-
sein enorm gescharft und meinen Umgang
mit Sprache und mein Sprachverhalten ge-
geniiber Katharina verdndert. Besonders
die Videounterstiitzung habe ich als be-
sonders lehrreich empfunden. Selbst mein
Mann, der meine Teilnahme ein bisschen
beldchelt hatte und diese zundchst in die
Schublade ,,Larifari-Veranstaltung“ sortiert
hatte, war nach der ersten Teilnahme bei ei-
nem Termin so tiberzeugt, dass er mich bei
kiinftigen Terminen begleitet hat, wann im-
mer er es sich beruflich einrichten konnte.
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Der Kurs ist didaktisch gut aufgebaut
und geht sehr gut auf die Bediirfnisse und
Fragen der Teilnehmer ein. Unsere Traine-
rin, Frau Dr. Bettina Jooss, leitete den Kurs
kurzweilig, informativ, empathisch und
druckreif eloquent. Obwohl die Fahrten
von Freiburg nach Heidelberg und zuriick
fiir mich immer viel Organisationsaufwand
bedeuteten und tagesfiillend waren, habe
ich mich immer auf ,meine“ Heidelberg-
termine gefreut. Ein letzter Termin im Sep-
tember steht noch aus ...

Ob es was gebracht hat?

Ja. Ich weif} jetzt, dass ich vorher nicht al-
les falsch gemacht habe, und habe trotzdem
viele Anregungen erhalten, wie ich als El-
ternteil mein Kind noch besser unterstiitzen
kann. Beim Spiel, beim Biicherlesen, beim
Singen, vor allem aber auch in Alltagssitu-
ationen. Das ist mir besonders wichtig, da
in unserem Fiinf-Personen-Haushalt indi-
viduelle und ruhige Zeit mit Katharina im-
mer knapp bemessen ist. Bei Katharina zei-
gen sich aktuell viele kleine Fortschritte: Es
gibt deutlich mehr Lautduflerungen, auch
mehr Worter: ,Mama®, ,,Kraa“ (Kran) und
»Zeh“ und ,,zu“ und ,,Opa“ und viele weite-
re Versuche, ihr nahestehende Personen zu
benennen. Sie macht mit Begeisterung mit
und ihre kleinen Schritte geben mir Zuver-
sicht und machen einfach Spafl. Bestimmt
tragen auch viele andere Faktoren - z.B.
unsere neue Logopiddin, Katharinas neuer
Kindergarten - dazu bei, dass es sprachlich
gerade so schon bergauf geht, unser verdn-
dertes Elternverhalten hat aber bestimmt
auch einen Anteil daran. Das ist ein gutes
Gefiihl. Ich kann daher nur sagen: unbe-
dingt zu empfehlen, finf von finf Sternen!

Infos?

Die Studie zur Wirksamkeit des Heidelber-
ger Elterntrainings bei Kindern mit Triso-
mie 21 ist nun abgeschlossen. Das Training
kann aber auch so besucht werden. Infos
gibt es im:

FRIZ, Frithinterventionszentrum,
Felix-Wankel-Str. 6, 69126 Heidelberg
Telefon: 0 62 21 — 7 26 65 50
www.fruehinterventionszentrum.de,
info@fruehinterventionszentrum.de

Silke Hartmann
silke_hartmann@onlinehome.de



Lesezwerge

in Velbert-Langenberg

TEXT: FRIEDERIKE ESCHER-GOBEL, JOHANNES HINDENBURG

s ist kurz vor neun am Samstagmor-
Egen, wenn sich in Velbert-Langen-

berg sechs Lesezwerge im Vorschul-
alter zum gemeinsamen Frithen Lesen in
einer sprachheilpddagogischen Praxis tref-
fen. Sie kommen aus der niaheren Umge-
bung, zum Teil aber auch aus entfernteren
Orten in NRW.

Betreut wird die Gruppe der Lesezwerge
von Jennifer Krupinski und Claudia Riedel.
Ein weiterer Kollege kommt ab November
hinzu. Jenny, wie die Kinder sie liebevoll
nennen, ist Erzieherin, Integrationspdda-
gogin, B.A. auf dem Weg in den Lehrerbe-
ruf und Griindungsmitglied von Impuls21
e.V. Claudia Riedel ist Quereinsteigerin, sie
brachte fiir die Aufgabe viel Interesse und
Vorerfahrung mit Jugendlichen mit Down-
Syndrom mit.

Das Frithe Lesen, das zusitzlich zu ei-
ner anderweitigen, logopidischen Betreu-
ung der Kinder stattfindet, erfolgt in zwei
Einzelsitzungen, unterbrochen von einer
Spielpause. Wenn's der Motivation dient,
wird auch mal zu zweit gelesen. Nach Ab-
schluss der EingewShnungszeit verabschie-
den sich die Eltern nach der Begriiffung in
der Gruppe entweder zum besten Barista
weit und breit oder halten sich im Wartebe-
reich der Praxis auf.

Das Friihleseprogramm orientiert sich
an den Vorlagen des immer noch empfeh-
lenswerten Programms ,Kleine Schritte®
aus dem DS-InfoCenter und dem Early-
Reading-Programm von Sue Buckley, deren
Anfangsmaterial wir auch nutzen. Die Kin-
der beginnen wie immer bei dieser Metho-
dik mit Bildkarten, auf die die Arbeit mit
Wortkarten folgt. Das Anfangsmaterial ist
gleich auch als App in deutscher Sprache
iiber den App Store und den Play Store zu
beziehen, was nicht nur den Kindern Spaf3
macht.

Die Lesezwerge sind zwischen 20 Mo-
naten und funf Jahren alt und lernen in ih-
rem individuellen Lerntempo. Alle sind
iiber neu Erlerntes stolz. Beim Einstieg in
das Programm stehen zunichst die Grund-
fertigkeiten im Vordergrund. Konzentrati-
on, aktive Mitarbeit, Blickkontakt miissen
erlernt werden, bevor die spielerische und
doch ernste Arbeit mit den Karten rich-
tig beginnen kann. Dienen die Karten zu-
nichst dem Aufbau des Wortschatzes, wer-

den mit ihnen im weiteren Verlauf auch
Grammatik und Aussprache verbessert.

Zu den Wortkarten kommen spiter die
einzelnen Buchstaben, sodass sich dann ein
flieBender Ubergang ins synthetische Le-
sen anbahnt. Ab dem Zeitpunkt konnen
die Kinder von den Lesezwergen zum Le-
sezirkus wechseln, in dem mit dem Mate-
rial des Mildenberger Verlages und von
diesem auch begleitet die Lesefdhigkeit trai-
niert wird.

Ist die Lernstruktur fiir jedes Kind ein-
mal hergestellt, wird parallel zum Frithen
Lesen mit dem Material und Konzept von
»Yes we can® gearbeitet, sodass die Kin-
der spielerisch auch erste mathematische
Grundfertigkeiten wie Korperschema und
Raum-Lage-Wahrnehmung trainieren.

Felina Hindenburg und Muriel Droste
beschiftigen sich mit den Kindern in der
Lernpause. Die beiden Velberter Schiilerin-
nen hatten vor jhrem Einsatz bei den Le-
sezwergen bereits privat Kontakt zu Kin-
dern mit Behinderung, sind sehr beliebt bei
den Kindern und mit groflem Engagement
bei der Sache. Die Rdumlichkeiten machen
es moglich, dass die Kinder in der Pause so-
wohl toben konnen als auch mit einem der
Maidchen ein Spiel spielen.

Zwei Stunden spiter, zwischen halb elf
und elf wird es dann wieder sehr wuselig im
Eingangsbereich der Lesezwerge. Die sechs
frithen Frithleser verabschieden sich, nach-
dem sie noch eine Hausaufgabe mitbekom-
men haben, ins Wochenende und die zweite
Gruppe Lesezwerge kommt an.

Ab dem kommenden Jahr wird es
auch eine Lesezwergegruppe in Berlin
geben. Niahere Informationen dazu fin-
den sich auf der Seite des Vereins unter:
www.impuls-21.de.

An dieser Stelle danken wir ganz beson-
ders Frau Barbara Strisser, Sprachheilpa-
dagogin aus Langenberg, die dem Lese-
zwergprogramm in ihren Raumen Unter-
schlupf gewéhrt. W
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Die Li La Lolle-App

Neue Wege zur Unterstitzung beim
Erwerb der Laut- und Schriftsprache

TEXT: CARSTEN WEISSBACH, PETRA MATOUSCHEK

Geleitet von dem Gedanken des Inklusiven Lernens entstand die Idee zu
einem Lernprogramm in Form einer App, das Kinder mit und ohne Entwick-

lungsverzogerung fordert.

Die Pddagogische Praxis Carsten Weif$bach
wurde bereits vor acht Jahren in Berlin ge-
griindet. Der Schwerpunkt der Tatigkeit ist
die Unterstiitzung von Kindern beim Auf-
bau ihrer Lautsprache iiber den Weg des
(frithen) Lesenlernens. Hierbei wird in An-
lehnung an die Entwicklungsorientierte
Lesedidaktik von Dr. Christel Manske ge-
arbeitet, die besonders erfolgreich bei Kin-
dern ist, die Schwierigkeiten beim Erlernen
der Laut- und Schriftsprache haben, z.B. bei
Kindern mit Down-Syndrom.

Der Kern dieser didaktischen Prinzipien,
die Buchstaben als sogenannte sinngebende
Laute in der Einheit von Handlung, Symbol
und Zeichen zu erlernen, bildete den Aus-
gangspunkt fiir die Idee, neue Lernmateria-
lien zu entwickeln. Materialien, die unseren
Anspriichen in der Arbeit mit den Kindern

gerecht werden und besser auf die indivi-
duellen Bediirfnisse der Kinder abgestimmt
werden kénnen.

Nachdem wir schon seit einiger Zeit
mit Tablet-PCs in unseren Fordereinhei-
ten gute Erfahrungen gemacht hatten, war
es naheliegend, die Entwicklung eines ei-
genen Lese- und Schreiblernprogramms in
Betracht zu ziehen. Unsere Erfahrungen in
der Praxis haben gezeigt, dass die intuitive
Bedienbarkeit, die positive Verstirkung auf
mehreren Sinnesebenen (akustisch, visuell
und haptisch) und vor allem die Barriere-
freiheit den Fihigkeiten und Fertigkeiten
der Kinder sehr entgegenkommen.

Von der Idee zum Programm
Die Idee, innovative Lernprogramme un-
ter Einbeziehung moderner Technologien
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zu entwickeln, bildete dann auch den Aus-
gangspunkt fiir die Zusammenarbeit zwi-
schen Pidagoge und Designerin. Als ers-
tes Ergebnis entstand in einem einjahrigen
Entwicklungs- und Testprozess die App (fiir
das iPad) ,Inklusives Lernen: Lesen und
Schreiben mit Li La Lolle®

Welche Besonderheiten bietet

das Programm?

Die Basis des Lernprogramms bilden pa-
dagogische Konzepte und Erfahrungswer-
te aus unserer Praxis sowie ein an den Kin-
dern orientierter Gestaltungsansatz, der
ihre individuellen Fihigkeiten beriicksich-
tigt und sie in ansprechender Weise zum
Lernen anregen soll. Die App besteht aus
vier aufeinander aufbauenden Modulen:
Formen, Buchstaben, Silben und Worter.

Durch die in jeder Einheit variierbaren
Unterstiitzungsmoglichkeiten konnen die
Kinder entsprechend ihrem Lernniveau mit
dem Programm arbeiten.

Bei den grafomotorischen Ubungen las-
sen sich unterschiedliche Toleranzbereiche
beim Nachspuren einstellen. Sie konnen so-
wohl mit kapazitiven Stiften als auch direkt
mit den Fingern ausgefithrt werden. Die
Ubungen dienen der Auge-Hand-Koor-
dination und der Figur-Grund-Wahrneh-
mung, wichtigen Vorlduferfahigkeiten fir
das anschlieflende Schreiben.

Fiir das Erlernen und spitere Uben der
Buchstaben (als Laute) gibt es zwei Zugin-
ge, einen mit und einen ohne Anleitungs-
filme. Im Bereich ABC+ wird das Aneig-
nen der Buchstaben nach den Prinzipien
der Entwicklungsorientierten Lesedidaktik
in Form von Anleitungsfilmen unterstiitzt,
die Handlungen und Gebérden zu den ein-
zelnen Buchstaben zeigen.

In der Praxis hat sich gezeigt, dass das
Zusammenziehen einzelner Buchstaben



zu Silben fiir viele Kinder eine der grofiten
Herausforderungen beim Schriftsprach-
erwerb darstellt. Hier stellt das Modul Sil-
benbildung Losungen in Form zusam-
menschiebbarer (virtueller) Holzkl6tzchen
bereit. Die Kinder konnen sprachlich be-
gleitet die Konsonanten auf einer Schiene
zu den Vokalen schieben und dadurch Sil-
ben erstellen. Ebenfalls nach dem ,,Schiebe-
prinzip“ kénnen im zweiten Teil aus Silben
kurze lautgetreue Hauptworter ,,geschrie-
ben” werden.

Die Li La Lolle-App wurde bereits er-
folgreich von Therapeuten, Lehrern und El-
tern in Ergdnzung zu anderen Lernmitteln
eingesetzt. In Planung sind weitere Module,
aber auch analoge Lernangebote, die Inklu-
sion in der Praxis unterstiitzen sollen.

Wie gutes Design inklusives
Lernen unterstiitzen kann

Gutes Design tragt zur intuitiven Benut-
zung komplexer Produkte bei und schafft
auf dsthetisch anspruchsvolle Weise Zugin-
ge zu Wissen oder Information. Bei zahlrei-
chen Lernmaterialien ist das Design bisher
weder zeitgemdfl noch unterstiitzt es das
Lernen oder tragt zur Orientierung bei. Ins-
besondere im digitalen Bereich wirken Pro-
dukte oft ,libergestaltet®, illustrative Ele-
mente, Sounds oder Animationen dienen
rein der Unterhaltung und lenken damit oft
sogar vom Lernen ab.

Die Li-La-Lolle-App ist unter Beriick-
sichtigung der speziellen Anforderungen
von Kindern mit Lernschwierigkeiten ge-
staltet. Um dem Aufmerksamkeitsoptimum
der Kinder mit Down-Syndrom gerecht zu
werden, ist die Benutzeroberfliche einfach
und iibersichtlich, die Aufgabenstellung in-
tuitiv erfassbar. Es gibt keine Elemente wie

Buttons, Illustrationen oder Sounds, die ab-
lenken. Die Ubungen haben eine klare Ab-
folge und ein geringes Tempo. So erscheint
der ,Weiter-Button® z.B. erst, nachdem die
Ubung ausgefithrt wurde.

Ment und Einstellfunktionen, die pri-
mar von den Eltern bedient werden sollen,
sind versteckt. Akustische Effekte und Ani-
mationen werden nur zur Bestdtigung nach
Ausfithrung einer Ubung eingesetzt. Die
Benutzerfithrung (wie z.B. das Einrasten
von Buchstaben oder das Aneinandersto-
3en von Holzkl6tzchen) ist durch angeneh-
me Gerdusche unterstiitzt, die der Holzop-
tik entsprechen.

Samtliche Sounds wurden passend zur
Gestaltung mit Musikinstrumenten in ei-
nem Tonstudio eingespielt.

Li La Lolle
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Aus unserer Sicht konnen die Ziele des
inklusiven Lernens unter Verwendung neu-
er Lernmaterialien nur durch eine intensive
interdisziplindre Zusammenarbeit, die alle
Aspekte des Lernens, inklusive der prakti-
schen Erfahrung, beriicksichtigt, erreicht
werden. Das anwenderbezogene Design ist
dabei ein ganz wesentlicher Bestandteil. B

Weiterfithrende Informationen:
www.lilalolle.de
www.praxis-weissbach.de

Video auf Youtube: , MMM wie Mama“

Inklusives Lernen:

Lesen und Schreiben mit Li La Lolle
fiir das i-Pad und i-Pad mini

6,99 EUR

Fotocredit:
Fotos: Nina Mallmann

Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015 39



SPRACHE

Der kleine rote Teufel

macht Quatsch!
Puppenspielerfahrungen in der
Logopéadie (Teil 2) reuessesr imee

ie lasst sich das Handpuppenspiel
zur Férderung von Kommuni-
kation einsetzen? Unter dieser

Fragestellung wurden in Leben mit Down-
Syndrom (Nr. 73, Mai 2013) Joris, ein in-
zwischen elfjdhriger Junge mit Trisomie 21,
und das Puppenspiel in seinen Logopédie-
stunden vorgestellt. Nach mehreren Pha-
sen, in denen andere Therapieaktivititen
mehr Raum einnahmen, riickte das Figu-
renspiel im Herbst 2014 wieder intensiv in
den logopddischen Fokus. Joris reagiert wie
schon zu Beginn im Herbst 2012 mit Hu-
mor und starken Handlungsimpulsen auf
die ihm vertrauten Spielcharaktere: Oma
und Opa, die Bauernhoftiere und den klei-
nen roten Teufel, der den frither benutz-
ten frechen Affen abgelost hat. Dabei ist der
Junge gleichermaflen als aufmerksamer Zu-
schauer wie initiativ Spielender aktiv. Der
Text beschreibt, wie sich Joris seit 2012/13
kommunikativ entwickelt hat. Er gibt theo-
retische und praktische Informationen zum
Puppenspiel, spannt {iber die Trisomie 21
hinaus einen weiten Bogen in die Therapie
anderer logopadischer Stérungsbilder und
will zum eigenen Forschen anregen.

Puppenspiel und Psychodrama

Puppen in Therapie und Padagogik syste-
matisch und gezielt zu verwenden, ist eine
Idee, die in den USA und spiter in Euro-
pa in den 20er Jahren aufkam, und zwar im
Zuge der Entwicklung des Psychodramas,
so wie Jacob Levy Moreno, Osterreichisch-
amerikanischer Psychiater (1892-1974), es
entwickelte. Moreno stiitzte seine Methode
auf Beobachtungen von Spiel und Rollen-
spiel von Kindern auf Spielplatzen. Und Psy-
chodrama bedeutet (verkiirzt gesagt) nichts
anderes, als all das, was sonst an Gefiih-
len, Gedanken und Empfindungen auf ei-
ner ,inneren Bithne“ vorhanden ist, auf der
»aufleren Biithne“ auszuspielen (...), fasst
Dr. Gudrun Gauda, Frankfurter Psycholo-
gin und Familientherapeutin, Kern und Ur-
sprung des therapeutischen Puppenspiels
zusammen (in ,,Theorie und Praxis des the-
rapeutischen Puppenspiels, 2007, S. 8-9).
Das therapeutische Puppenspiel bildet eine

Basis, die wir auch logopédisch vielfiltig
nutzen konnen. Das Handwerkszeug dafiir
ist immer griffbereit: der Korper, die Stim-
me, die Hand, die Bewegung, das, was wir
denken und ausdenken, was wir fithlen, wo-
ran wir uns erinnern, was wir mit anderen
teilen.

DIE SEELE DER PUPPE LIEGT AUF
DER INNENFLACHE DER HAND.
Chinesisches Sprichwort
Auge - Seele - Hand
Neben klassisch-tradierten Figurenformen
(Marionette, Handpuppe, Schattenfigur
usw.) zédhlen als Puppen ebenso alle ver-
fiigbaren Materialien und Objekte, die sich
durch menschliche Hand und Vorstellungs-
kraft verwandeln lassen. Wie beim Puppen-
spiel ist es auch in der Logopidie wichtig,
sich vollstandig und immer wieder neu auf
dieses ,Wesen in der Hand"“ einzulassen. Der
Korper der Puppe muss eindeutig und in
angemessener Spannung ausgerichtet sein.
Thr Blick muss sich klar und oft viel lang-
samer, als wir denken, auf Dinge der Um-
welt, auf Menschen, Tiere, andere Puppen
richten. Der Blick muss den Dingen folgen,
mit denen die Puppe gerade beschiftigt ist.
Die genaue Platzierung der Augen auf der
Puppe ist fundamental entscheidend. Wer-
den die Augen als echt, anatomisch prazise
oder lebendig empfunden, stimmt die gan-
ze Puppe. Der Blick ist zentrales Kommu-
nikationsmittel. Die Augen der Eltern sind
das Erste, was Sduglinge scharf sehen kon-
nen. Ein Kleinkind beginnt schon ab dem
vierten Lebensmonat, seine Augenbewe-
gungen zu kontrollieren und gezielt einzu-
setzen. Ebenso akzentuiert wie Augenposi-
tionierung und Blickausrichtung muss die
Stimmgebung im Puppenspiel erfolgen, um
Interaktion bzw. einen natiirlichen Dialog
zu zweit, zu dritt, zu viert zu beginnen.

Begegnung zwischen Kind und Puppe

Auftrag und Ziel der logopédischen Thera-
pie ist es, unseren Klienten zu einer mog-
lichst starken, ungehinderten, differenzier-
ten Kommunikationsfahigkeit zu verhelfen.
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Puppen geben dabei buchstiblich eine Viel-
zahl von Moglichkeiten an die Hand, um
das Gegeniiber im Dialog kreativ zu errei-
chen. Das Rollenspiel in all seinen verschie-
denen Aspekten ermdglicht Zugang zu den
Archetypen des Menschen, die fiir das Kind
in seiner jeweiligen Entwicklungsphase von
Bedeutung sind (siehe Abschnitt ,Typen,
Archetypen, Charaktere“). Der Umgang
mit diesen Archetypen ldsst sich intuitiv er-
proben und im Zusammenspiel so erschlie-
len, dass er fiir alle Beteiligten sehr berei-
chernd sein kann. Dabei fordern wir nicht
nur die verbale Ausdrucksfihigkeit, son-
dern ganz mafigeblich auch die non-verba-
le. Uber die Reaktion und Ideen des Kindes
definiert sich der besondere Charakter ei-
ner Puppe, ihr spezieller Archetypus. Die-
ser Archetypus greift Wesensmerkmale
des Menschseins auf. Er steht stellvertre-
tend, symbolisch fiir Kommunikations- und
Handlungssituationen, die fiir das Kind von
aktueller Relevanz sind. Im Puppenspiel
entsteht ein individueller Dialog zum kind-
lichen Spielpartner, ein fantasievolles Ritual.

Puppen in Einzel- und Gruppenstunden

Samtliche logopédischen Arbeitsfelder pro-

fitieren von einer Bereicherung durch das

Medium Puppenspiel: basale Stimulation,

Artikulation/Phonologie, geistige Behinde-

rung, Aphasie, Demenz, Stottern, Stimme,

Pragmatik. Handpuppen sind schnell ein-

setzbar und lassen sich unmittelbar fithren.

Zu den ,logopéadisch bewidhrten“ Typen

zéhlen:

» die Plaschbiene, immer summend und
brummend

> der Kitzelaffe

> der grofe griine Drache, der sich auf ge-
grillte Prinzessinnen freut

> die Novemberhexe, die sich nicht im
Kindergarten auskennt

> die Stotterschnecke Samantha, heim-
liche Rennfahrerin

> der freche rote Teufel, der sich nie die
Nase putzen will

» Mr. Possum, eine Art Schnabeltier, ein
schiichtern-stummer Charakter



Konstellationen des Spiels
Puppenspiel lasst sich in verschiedenen
Perspektiven gestalten. Selbst innerhalb ei-
ner einzigen logopadischen Therapieein-
heit konnen diese Perspektiven miteinan-
der abwechseln bzw. flieflend ineinander
iibergehen. Sie erfordern meist keine rati-
onale Begriindung oder intensive Vorbe-
reitung, sondern ergeben sich rhythmisch
und spontan aus der interaktiven Situation
vor Ort.

Mégliche Grundkonstellationen:

A. Die vom Therapeuten gefithrte Puppe
spricht zum Kind.

B. Puppe und Therapeut sind im Dialog.
Das Kind schaut zu.

C. Die vom Therapeuten oder vom Kind
gefithrte Puppe nimmt am Dialog zwi-
schen anderen Kindern und dem Thera-
peuten teil.

D. Die vom Kind gefithrte Puppe spricht
direkt zum Therapeuten oder einem an-
deren Kind.

E. Das Kind unterhilt sich mit der Puppe.
Der Therapeut schaut zu.

E Das Kind spielt mit der Puppe/mit Pup-
pen allein oder zusammen mit anderen
Kindern - episodenhaftes Puppenspiel.

Fallbeispiel 1:

Ein 17-jéhriger Jugendlicher mit schwerer
infantiler Zerebralparese nach Hirnblutung
liebt das Kinderlied ,,SummSumm® Sym-
ptome: Reklination des Kopfes in Lemnis-
katen-Stimulation, starker Speichelfluss,
konstante Mundatmung. Uber die herbei-
fliegende Pliischbienen-Handpuppe, die ei-
nen Q-Tip halt, gelingt es dem Therapeuten
in kleinen Sequenzen immer wieder, in den
rhythmischen Pausen des Liedes einen kur-
zen Mundschluss zu provozieren. Die Bie-
ne macht immer wieder Platz fiir den vom
Therapeuten ebenfalls gehaltenen Wasser-
sprayer, der in den rhythmischen Pausen

die Zunge des Jugendlichen befeuchtet und
Schlucken stimuliert. Der Gewinn? Der Ju-
gendliche genieft die Berithrung durch die
lustige Biene in groflerem Mafle und mit
weitaus hiufigeren Wiederholungen, als er
die direkte Berithrung durch den Therapeu-
ten zulassen wiirde.

Fallbeispiel 2:

Ein 16-jihriger non-verbaler Jugendli-
cher mit Fragilem-X-Syndrom zeigt autis-
tische Ziige der Abschottung bei Reiziiber-
flutung. Er liebt Bilderbiicher, bei denen er
per Knopfdruck Gerdusche auslésen kann.
Driickt er im ,Piraten‘-Buch nun den Af-
fenknopf der Dschungelseite, lasst der The-
rapeut die Handpuppe Affe erscheinen, lau-
tieren und den Jugendlichen in Seite und
Gesicht kitzeln. Der Jugendliche signalisiert
lautierend seine Freude daran und lachelt.
Immer wieder ruft er aktiv den Affen her-
bei, indem er die Taste driickt. Auflerdem
akzeptiert der Jugendliche manchmal, vom
Affen bunte Holzblocke fiir eine Sortierbox
angereicht zu bekommen, beim Therapeu-
ten lehnt er es oft ab.

Fallbeispiel 3:
Ein sechsjédhriger Junge mit seltenem ge-
netischem Syndrom hat sich bei insgesamt
verlangsamtem Lerntempo und erschwer-
ter Abstraktionsfahigkeit sprachlich sehr
positiv entwickelt. Er liebt es, wilde Dialo-
ge und Geschichten mit kleinen Ritterfigu-
ren zu entwickeln. Mit der groflen, griinen,
vom Therapeuten gefiihrten Drachen-
Handpuppe spielt der Junge abenteuerlich-
laute Kampfszenen. Sie wechseln sich ab
mit Szenen liebevoller Betreuung und Ver-
sorgung zwischen Papa Drache und seinem
blauen Babydrachen.

Als  phonologische Restsymptomatik
kann bei dem Sechsjdhrigen z.B. spontan
immer wieder die Vorverlagerung des Clus-
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ters ,gr zu ,dr“ beobachtet werden (z.B.
»driin“). Die nétige Lautdifferenzierung
wird nun auch tiber Mittel des Puppenspiels
angeregt, weil der Junge eher an , Action®
als an puren Spielaktionen mit Bildern inte-
ressiert ist. So muss er nun beim Drachen-
fitttern helfen. Der hungrige griine Drache
soll nur Bildkarten zu fressen bekommen,
die mit ,,gr beginnen (,,griin’, ,,grau® usw.).
Die mit ,,dr* (,,drei ,,Drehstuhl® usw.) be-
ginnenden spuckt er sofort wieder aus. Er
knurrt dann, wird unzufrieden und da-
durch gleich wieder ,gefihrlicher. Ne-
benbei probiert der Junge mutig aus, ob er
dem Drachen auch mal eine Karte direkt in
den Rachen legen kann, ohne dass der Dra-
che gleich ,,zuschnappt®. Die lange, diinne,
dunkelrote Drachenzunge eignet sich iibri-
gens hervorragend dafiir, verschiedene Ar-
tikulationspositionen in ihrer Abfolge zu
markieren — wenn der Drache es zuldsst.

Bei Kindern sehr beliebt ist eine Dra-
chen-Verfolgungsjagd zum Gruppenraum
am Stundenende. Kinder wollen ihre Krifte
messen, sie suchen nach Grenzen und for-
dern das immer wieder heraus. Zur person-
lichen Sicherheit kldren manche von ihnen
schon im Vorfeld des Verfolgungswettren-
nens, dass sie nicht ,,gefangen” oder ,,gebis-
sen“ werden wollen. Ich spiele die Situati-
on oft so, dass der Drache den Kindern bis
zum Gruppenraum dicht hinterher fliegt,
an der Glasscheibe aber vor den vielen
Kindern und den Erzieherinnen zuriick-
schreckt, kehrtmacht und in Richtung The-
rapieraum zuriickfliegt. Auch vergisst der
Drache, dass er die Kinder fangen will oder
»eine gegrillte Prinzessin“ sucht, sobald er
gekitzelt wird. So wird er den Kindern sym-
pathisch und schliefilich zu ihrem persénli-
chen Freund. -
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Fallbeispiel 4:

Ein sechsjihriger Kindergartenjunge mit
sozial-emotionalen AufFilligkeiten, leich-
ter Restsymptomatik einer Sprachent-
wicklungsstorung und  Schwankungen
im Redefluss hat sich mit der Handpuppe
»Novemberhexe angefreundet. Er hat ih-
ren Spiilbiirsten-Besen mit einer angekleb-
ten Taschenlampe verbessert, damit sie im
Zauberwald nicht immer gegen die Baume
fliegt. Er ist zusammen mit dem Therapeu-
ten im Supermarkt einkaufen gewesen, um
ein Geburtstagsgeschenk fiir die Novem-
berhexe zu kaufen (Kunststoffspringspin-
ne mit Blasebalg), wollte der Hexe aber im
Vorfeld nichts iiber das gemeinsame Pro-
jekt verraten. Als sich die Hexe an anderer
Stelle in seinen Dialog mit dem Logopédden
einmischte, sagte der Junge fordernd: ,Sei
mal leise, Novemberhexe! Ich rede doch
jetzt mit Herbert!“ Als logopédisch relevan-
tes Ziel wurde hier an der Alltagskommuni-
kation und Pragmatik gearbeitet: Der Junge
schulte seine eigene Ausdrucks- und Struk-
turierungsfahigkeit, indem er der neugie-
rigen Hexe Abldufe, Spiele und Dinge aus
seinem Kindergarten erkliren musste. Im
Prozess der ,,Abnabelung® beschloss der
Junge vor kurzem, sich mit einem Mad-

chen seiner Kindergartengruppe zu verhei-
raten, mit der ,,Novemberhexe“ aber trotz-
dem weiter befreundet zu bleiben.

Fallbeispiel 5:

Joris, elf Jahre, besucht die 4. Klasse ei-
ner niedersichsischen Forderschule mit
Schwerpunkt geistige Entwicklung. Seit Juli
2010 gehort er zu meinen Klienten mit ei-
ner Behandlungsfrequenz von einer bis
zwei Forderstunden pro Woche. Er ist ein
wacher, lerneifriger Junge mit Stirken im
Kontextverstdndnis,  sozialpragmatischen
Handeln und einem ausgepragten eigenen
Willen und Ordnungssinn. Als Ritual hat
er fiir sich etabliert, dass er eine Decke be-
kommt und auf seinem Sitzsackthron zu-
sammen mit dem Therapeuten ein Buch
liest oder Bildkarten zuordnet. Joris verfiigt
iiber ein solides Grundvokabular an Gebir-
den, die er unter Anleitung zu 1-2-Begriff-
Auflerungen zusammensetzt. Er imitiert
Geridusche, benennt gebardend und lautie-
rend. Erkennen und Umsetzen artikulato-
rischer Produktionsprinzipien fallen Joris
weiterhin sehr schwer. Nasalisierung, Plosi-
vierungen und Endlautelisionen sind symp-
tomatisch (z.B. ,,dein” fiir ,weint®). Auf Ein-
zellaut- und Kurzwortebene (,ja“ ,nein
»Papa“ etc.) gelingen Joris zwar
einige deutlichere Annéherun-
gen, aber er bringt Laute iiber-
wiegend noch nicht bewusst zu
Silben zusammen.

Skriptentwicklung

Im Herbst-Winter 2012/2013
habe ich in der logopédischen
Behandlung von Joris intensiv
mit den Handpuppen ,,frecher
Affe und der Bauernhofgrup-
pe des Kinderbuches ,Mein
Haus ist zu eng und zu klein®
von Julia Donaldson und Axel
Scheffler gearbeitet. Gemein-
sam gestalteten wir die liebe-
volle Beziehung zwischen der
,Oma“ und dem ,JOpa, zuerst
am Bilderbuch orientiert, dann
frei. Es gab Such- und Ein-
kaufsszenarien mit Oma, Opa
und den Tieren und ein Ver-
haltens- und Ordnungstraining
mit dem frechen Affen. Das al-
les half Joris dabei, sich in den
Stunden besser zu konzentrie-
ren und zu strukturieren. Das
logopadische Ziel des Erwei-
terns und Erinnerns von Spiel-
skripten wurde erreicht (siche
Artikel in Leben mit Down-
Syndrom Nr. 73, Mai 2013)
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Der Rote Teufel

Im Schuljahr 2013/14 kam als neue Figur
der Rote Teufel dazu und 16ste den frither
aufgetretenen Frechen Affen ab. Der Rote
Teufel hat grofle kugelrunde blaue Augen,
lustig eingedrehte weiche Horner und ein
kindlich-verspieltes Temperament. Im Ge-
gensatz zum Affen bietet der Rote Teufel
ein stark erweitertes Handlungsspektrum
als Freund und Konkurrent im Wettkampf.
Zur Freude von Joris will er sich nie die
Nase putzen, und wenn doch, schnaubt er
in ein anderes Material (z.B. den Vorhang),
nur nicht in ein angebotenes Taschentuch.
Er wohnt in einer Duplo-Baustein-Kiste
und liebt vor allem die Farbe Schwarz. Jo-
ris fragt regelméflig nach dem Roten Teu-
fel, indem er die Gebérde fiir Horner an der
Stirn ausfiihrt. Er sorgt dafiir, dass der Teu-
fel am Ende einer Therapieeinheit zu Bett
gebracht wird. Innerhalb der Stunden be-
ginnt Joris immer wieder ein eigenes rol-
lengerechtes Spiel, z.B. indem er den Teu-
fel ordentlich Unordnung machen lisst und
dabei darauf achtet, dass der Therapeut das
alles genau mitbekommt. Der Rote Teufel
spricht nicht, macht aber viele kratzende
Gerdusche und Grunzlaute, die Joris gern
imitiert. Er agiert vom Therapeuten vorge-
stellte Bilderbuchinhalte gebérdend fiir den
Teufel aus, wiahrend der mit ihm sozusagen
unter der gleichen Sitzsack-Decke steckt.
Der Teufel wiederum nimmt Joris beim Ra-
ten mit der Gerdusche-CD die geliebten
Listening-Skills-Fotokarten weg. Joris muss
die Karten dann der Reihe nach zuriick-
fordern, indem er auf seinem Activity Pad
,»Gib mir® driickt und dazu noch eine Ge-
bérde produziert. Wenn Joris tiber sein Ac-
tivity Pad dem Teufel gezielte Anweisungen
gibt (,Hol das Buch / Bring weg das Buch®
usw.), erweitert er im Rahmen der Unter-
stiitzten Kommunikation (UK) seinen laut-
sprachlichen Ausdruck auf zwei linguis-
tische Kerneinheiten (Verb und Objekt).
Auch beim Erarbeiten der Korrespondenz
zwischen den Abzdhlschritten 1-5 und den
entsprechenden Zahlensymbolen hilft der
Rote Teufel mit: Joris zahlt Duplo-Steine
Stiick fiir Stiick ab, wihrend der Teufel die
Tasten auf dem Activity Pad driickt.

Dass sich iiber die vergangenen Jahre die
allgemeine Aufmerksamkeitsspanne von
Joris verbessert hat, ldsst sich moglicher-
weise auch iber die Kontinuitidt des Pup-
penspiels erkldren. Interessanterweise ori-
entiert er sich bei der Geschichte ,,Mein
Haus ist zu eng und zu klein“ noch im-
mer mehr an den groben Handlungsstatio-
nen, sodass er auf Fragen des Therapeuten
nur bedingt eingehen kann. Lisst sich die-
ser Fakt vielleicht auf die Anzahl der vielen



Bilderbuch- bzw. Puppenspielcharaktere
(Bauernhoftiere) zuriickfithren? Dagegen
agiert Joris immer intensiv die Verzweif-
lung von Oma Agathe iiber die vielen Tie-
re im Haus aus, d.h. die wesentlichen emo-
tionalen Inhalte kann er gut nachvollziehen
und vermitteln.

Allgemein signalisiert Joris verldssliche,
gut erweiterbare Erinnerung an Figuren,
Inhalte und Erfahrungen des Puppenrol-
lenspiels. Er ist zu verstiarktem kognitivem
Uben bereit, z.B. in der Zahlenzuordnung.
Uber Gebirde oder Activity Pad imitiert er
Zwei-Wort-Auflerungen und beginnt, sie
im Spielverlauf selbststindiger einzuset-
zen. Obwohl Joris die Lautsynthese weiter-
hin sehr schwerfallt, artikuliert er im Spiel
spontan deutlich mehr, z.B. die lautliche
Annidherung an das Wort ,,gliicklich® beim
Nachspielen der Oma-Agathe-Geschichte.

Resiimee und Ausblick

Nicht nur bei Trisomie 21 kann das Pup-
penspiel zu einem wesentlichen Element
ganzheitlich orientierter, zeitgemafSer Lo-
gopddie bzw. Entwicklungsférderung wer-
den. Es o6ffnet Welten und macht in seiner
spielerischen Ernsthaftigkeit grofSen Spaf3,
denn es erlaubt, Dinge neu zu betrachten,
von den Kindern zu lernen, selber zu kre-
ieren. Puppenspiel wirft ein neues Licht
auf das ,wissenschaftliche Stérungsbild“ ei-
nes Menschen, denn es bietet {iber Arche-
typen und Symbole ungewohnte Blickwin-
kel und Rollenverschiebungen. Puppenspiel
versteht sich als Einladung zum freie-
ren Agieren iiber die Grenzen von Verbal-
und Schriftsprache hinaus. Der Umgang
mit bunten, vielschichtigen Spielcharakte-
ren erfordert Mut und macht gleichzeitig
Mut, eigene Wege zu gehen. Uber die Aus-
einandersetzung mit Puppen und Figuren
wird das Kind in seiner Eigenart bestitigt.
Im freien Spiel mit einem fiktiven Partner
kommt es moglicherweise zu einem an-
deren oder freieren Ausdruck, als es klas-
sisch-vorstrukturierte Therapiesequenzen
in der jeweiligen Situation zulassen wiir-

den. Das Kind kann selber integrativ wir-
ken, indem es der Puppe seine ganz indi-
viduelle Welt beschreibt oder durch die
Puppe den Menschen seiner Umwelt sein
Denken und Fithlen mitteilt. Puppenspiel
bietet multikulturell offene Formen an, die
Menschen jeglichen Alters und jeglicher
Herkunft emotional ansprechen. Es weckt
den Forschergeist in uns und wird, solange
sich Menschen gegenseitig Geschichten er-
zdhlen, kulturell immer von grof3er Bedeu-
tung bleiben.
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Heidelberger Down-Syndrom-Studie
Erste Zwischenergebnisse v s s

Bei der Heidelberger Down-Syndrom-Studie handelt es sich um eine auf sechs Jahre angelegte Untersu-
chung, bei der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom nach dem Entwicklungsverlauf ihrer Kinder, ihrem
Familienerleben und ihren Erfahrungen mit der Forderung und sozialen Integration ihrer Kinder befragt
werden. Ein Aufruf zur Teilnahme an dieser Studie erschien in Leben mit Down-Syndrom Nr. 65.

Die erste Befragung fand statt, als die Kin-
der durchschnittlich ein Jahr alt waren. Sie
wird in jahrlichem Abstand wiederholt. Es
konnten insgesamt 71 Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom fiir die Teilnahme ge-
wonnen werden.

Da sich diese 71 Eltern auf unsere Bit-
te hin - u.a. in dieser Zeitschrift - zeitver-
setzt in einem Zeitraum von einem Jahr bei
uns meldeten, einige Eltern bei den nach-
folgenden Befragungen nicht mehr antwor-
teten oder mit unbekannter Adresse verzo-
gen waren, konnen derzeit 45 vollstindige
Fragebogen mit den Angaben der Eltern zu
vier Erhebungszeitpunkten in die vorlaufige
Auswertung einbezogen werden. Die Kin-
der, auf die sich diese Zwischenergebnisse
beziehen, waren also zum letzten Erhe-
bungszeitpunkt im Durchschnitt vier Jahre
alt. Im Folgenden werden einige Zwischen-
ergebnisse zusammengefasst. Drei Verdf-
fentlichungen in wissenschaftlichen Fach-
zeitschriften sind bereits erschienen bzw.
im Druck. Die entsprechenden Quellen fin-
den sich im Literaturverzeichnis.

Forderung und auBBerfamilidre
Betreuung

Eine erste Fragestellung richtete sich auf die
Art der Forderung, die von den Familien in
Anspruch genommen wurde. Frithforder-
mafinahmen wurden im Durchschnitt im
Alter von vier Monaten begonnen. Wah-
rend zu allen Untersuchungszeitpunkten
etwas mehr als die Hilfte der Kinder eine
péadagogische Forderung in Frithforderstel-
len erhielten, nahm der Anteil der Kinder,
die physiotherapeutisch behandelt wurden,
im Laufe dieser vier Jahre deutlich ab, wih-
rend der Anteil der Kinder, die logopédisch
behandelt wurden, deutlich zunahm. Der
Anteil der Kinder, die durch einen Ergothe-
rapeuten behandelt wurden, war insgesamt
deutlich niedriger und betrug zum vierten
Erhebungszeitpunkt knapp 30 %. Zu die-
sem Zeitpunkt wurden fast alle Kinder in
einem Kindergarten betreut. Dabei besu-
chen nur drei Kinder einen heilpidago-
gischen bzw. Schulkindergarten fiir Kinder

mit Behinderungen, wihrend 15 Kinder in-
tegrative Einrichtungen und 22 Kinder all-
gemeine Kindergérten besuchen.

Entwicklungsverlaufe

Mit einem sehr ausfiihrlichen, standardi-
sierten Fragebogen wurden die Fihigkei-
ten der Kinder zu jedem Erhebungszeit-
punkt dokumentiert. Der aus den USA
stammende Fragebogen (VABS-II) um-
fasst die Bereiche Grob- und Feinmoto-
rik, Sprachverstindnis, expressive Sprache,
Selbstversorgung und Spielfiahigkeiten. Da-
bei zeichnete sich bereits recht friith ab, dass
sich die Entwicklungsfortschritte in den
einzelnen Bereichen deutlich unterschei-
den. Die Abb. 1 zeigt das Entwicklungsal-
ter der Kinder zum vierten Erhebungszeit-
punkt. Im durchschnittlichen Alter von vier
Jahren sind die Kinder im Sprachverstind-
nis, in den Spielfihigkeiten und in den fein-
motorischen Fihigkeiten erkennbar weiter
entwickelt als in den Bereichen ,,Sprach-
produktion® und ,Grobmotorik“ Dies be-
stitigt Befunde, die mit vergleichbaren Me-
thoden in internationalen Studien ermittelt
wurden. Fiir die Planung der Friihférde-
rung bedeutet dies, dass in der Férderung
von grobmotorischen und sprachlichen

40

Fahigkeiten Schwerpunkte liegen sollten.
Ein umfangreicher Teil des Fragebogens
(FRAKIS-K) diente dazu, genauere Anga-
ben iiber die Entwicklung des Wortschatzes
und der frithen grammatischen Fihigkei-
ten der Kinder zu sammeln. Dabei wird der
Wortschatz des Kindes in den unterschied-
lichen Wortarten erhoben. Der Wortschatz-
umfang der Kinder entsprach im durch-
schnittlichen Alter von 28 Monaten z.B.
etwa einem Entwicklungsalter von 17 Mo-
naten bei unbeeintrachtigter Entwicklung.
Im Alter von 40 Monaten errechnete sich
dann ein Entwicklungsalter von 22 Mona-
ten, wenn man Vergleichswerte aus einer
groflen deutschen Erhebung zur frithen
Sprachentwicklung heranzieht. Zu diesem
Zeitpunkt sind dann auch etwa ein Drittel
der Kinder der Stichprobe in der Lage, erste
Wortkombinationen zu bilden. Uber den
gesamten Untersuchungszeitraum wéchst
der relative Anteil an Nomen, die die Kin-
der aktiv einzusetzen vermogen, deutlich
schneller als der relative Anteil an Verben,
Adjektiven und sogenannten ,,kleinen Wor-
tern“ (z.B. ,wie" ,,bei, ,,heute®).

Dabei ldsst sich die Beobachtung ma-
chen, dass Kinder, die bereits frith in der
Lage sind, Wiinsche durch spezifische Ges-
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Abb. 1: Entwicklungsalter in adaptiven Kompetenzen
im durchschnittlichen Alter von vier Jahren (n = 45)

44 Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015



ten auszudriicken, im weiteren Verlauf ra-
schere Fortschritte in der Sprachentwick-
lung machen. Das spricht dafiir, dass es
wichtig ist, diese vorsprachlichen Fahigkei-
ten intensiv zu férdern, um damit eine gute
Grundlage fiir die weitere Sprachentwick-
lung zu legen. Wider Erwarten unterschei-
det sich der Entwicklungsstand in der ex-
pressiven Sprache nicht zwischen Kindern,
die bereits im Alter von einem Jahr in logo-
pédischer Behandlung waren, und solchen,
die erst spater eine solche Behandlung be-
gonnen haben. Fiir die Interpretation dieses
Befundes wiire es wichtig zu wissen, was die
Ziele der frithen logopidischen Behand-
lung waren und wie sie durchgefiihrt wur-
de. Dariiber liegen uns jedoch keine Infor-
mationen vor.

Verhaltensmerkmale

Im Alter von drei und vier Jahren (zu T 3
und T 4) wurden auch Verhaltensmerk-
male der Kinder mit einem standardisier-
ten Fragebogen (TABS) erhoben, fiir den
Vergleichswerte (allerdings nur aus den
USA) vorliegen. Nach den Kriterien dieses
Fragebogens gelten Kinder als ,auffillig®
wenn sie zu den 15 % der Kinder mit den
hochsten Itemwerten in einer der dort ver-
wendeten Skalen gehoren. Die Abbildung
2 zeigt den relativen Anteil der Kinder, die
nach diesem Kriterium als auffillig in ih-
rem Verhalten eingeschitzt wurden.

als in der Normierungsstichprobe. Nur sehr
wenige Kinder wurden als unterreguliert
beschrieben, eine Skala, die geringe Reakti-
onsbereitschaft auf Reize und Spielangebote
widerspiegelt. Auch dysregulierte Verhal-
tensweisen (ausdauerndes Weinen, Auf-
schrecken, Schlafstérungen) werden nur
bei wenigen Kindern angegeben.

Familienerleben
Das familidre Belastungserleben wurde mit
zwei Fragebogen erhoben. Aus dem ,,Paren-
ting Stress Index“ (PSI-SF) wurde eine Ska-
la verwendet, die Belastungen in der all-
taglichen Interaktion mit dem Kind misst.
Zum Vergleich liegen fiir diese Version
Normwerte aus einer Stichprobe von Eltern
nicht behinderter Kinder aus den USA vor.
Als hoch belastet gelten danach Eltern, de-
ren Skalenwerte iiber Prozentrang 85 lie-
gen. Der Anteil der Eltern, die sich in die-
sem Sinne als hochbelastet erleben, sinkt
tber den Untersuchungszeitpunkt von 20 %
auf weniger als 7 %. Offenbar gelingt es vie-
len Eltern, sich in der Interaktion tiber die
Zeit hinweg immer besser auf die besonde-
ren Bediirfnisse ihrer Kinder einzustellen.
Im zweiten Fragebogen (,,Familienbelas-
tungsskala®, FaBel), der u.a. die personliche
Belastung und die Zukunftssorgen der El-
tern erhebt, zeigt sich ebenfalls eine Verdn-
derung im Zeitverlauf. Anders als die Be-
lastung in der alltiglichen Interaktion mit

T3

T4

Verhaltensbereiche

Abb. 2: Relativer Anteil auffdlliger Verhaltensmerkmale (TABS)

Der Gesamtwert liegt bei 13,3 % der Kinder
zu T 3 und 15,6 % zu T 4 in diesem auffil-
ligen Bereich; die Rate der Auffilligkeiten
weicht also nicht von der Verteilung in der
Normierungsstichprobe nicht behinderter
Kinder ab. Allerdings ist der Anteil der Kin-
der mit sozial zuriickgezogenen und hyper-
aktiven/hypersensiblen ~ Verhaltensmerk-
malen in unserer Stichprobe etwas hoher

dem Kind nehmen personliche Belastung
und Zukunftssorgen der Eltern mit der Zeit
tendenziell zu. Das gilt unabhéngig von
dem Familieneinkommen, dem Bildungs-
abschluss der Eltern oder anderen Merk-
malen der Familie. Dagegen hat der Grad
von Verhaltensauffilligkeiten, die die Kin-
der im Alltag zeigen, einen gewissen Ein-
fluss. Eltern von Kindern, die im Alter von

FORDERUNG

drei oder vier Jahren mehr Verhaltensauf-
falligkeiten ausgebildet haben, fiihlen sich
insgesamt in jhrem familidren Alltag star-
ker belastet. Auch der Verlauf der sprach-
lichen Entwicklung der Kinder spielt of-
fenbar eine Rolle. Je mehr Fortschritte die
Kinder in ihren sprachlichen Fihigkeiten
machen, umso weniger belastet fithlen sich
die Eltern. Beides sind wichtige Informatio-
nen fiir die Gestaltung der Frithfoérderung.
Wenn die Frithforderung gezielte Hilfen
zur sprachlichen Férderung sowie Beratung
zur Vorbeugung von Verhaltensauffilligkei-
ten erhalt, kann sie offenbar einer hohen fa-
milidren Belastung vorbeugen.

Auflerdem ist die Zufriedenheit mit so-
zialen Ressourcen von Bedeutung. Eltern,
die sich als hoch belastet erleben, sind mit
der Unterstiitzung, die sie innerhalb ihrer
engen und weiteren Familie erleben, weni-
ger zufrieden. Auch daraus ldsst sich eine
Schlussfolgerung ziehen, welche Unterstiit-
zung in der Frithférderung wichtig ist. Sie
sollte familienorientiert gestaltet sein, d.h.
die Bediirfnisse aller Familienmitglieder
beriicksichtigen und gezielt die soziale Un-
terstiitzung stirken, die Eltern in jhrem so-
zialen Netzwerk finden.

Soziale Teilhabe im Kindergarten

Bei einer Teilgruppe war es uns auch mog-
lich, Einschitzungen der Erzieherinnen aus
dem Kindergarten zu erhalten. 30 Erziehe-
rinnen beteiligten sich auf Bitte der Eltern
an der Untersuchung und fiillten drei Fra-
gebdgen zu sozialen Beziehungen und Ver-
haltensmerkmalen der Kinder aus, die sie
im Gruppenalltag beobachten konnten. 19
der von ihnen betreuten Kinder besuchten
einen integrativen Kindergarten, elf Kinder
einen allgemeinen Kindergarten im Rah-
men einer Einzelintegration.

Auch aus Sicht der Erzieherinnen wa-
ren Verhaltensauffilligkeiten nicht wesent-
lich haufiger zu beobachten als bei Kindern
gleichen Alters. Allerdings unterschieden
sich die Kinder mit Down-Syndrom in ih-
ren sozialen Kompetenzen vom Durch-
schnitt der Kinder gleichen Alters, wie er in
der Vergleichsstichprobe ermittelt wurde,
an der der Fragebogen (PERIK) entwickelt
wurde. Im Vergleich zu Kindern ohne Ent-
wicklungsbeeintriachtigung werden ihnen
von den Erzieherinnen weniger Fahigkei-
ten zur Gestaltung sozialer Kontakte und
zur Selbstbehauptung zugeschrieben. Dies
galt stéirker fiir Jungen als fiir Madchen mit
Down-Syndrom. Hinsichtlich der sozialen
Beziehungen, die die Kinder in der Gruppe
hatten, ergaben sich unterschiedliche Ein-
driicke. So beobachten die Erzieherinnen
zwar ein hohes Maf} an prosozialen Fahig-
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keiten wie Offenheit oder Empathie, aber
auch in vielen Fillen soziales Riickzugsver-
halten, geringe Fahigkeit zur Konfliktlosung
und negative Formen der Kontaktsuche, die
andere Kinder beim Spiel storen. Eine sozi-
ale Ausgrenzung durch andere Kinder der
Gruppe beobachten nur wenige Erzieherin-
nen. Die meisten Kinder haben danach un-
terschiedliche Spielpartner, allerdings nur
fiinf Kinder einen festen Freund.

Diese Beobachtungen weisen darauf hin,
dass Kinder mit Down-Syndrom in integra-
tiven Gruppen zwar im Durchschnitt nicht
mehr problematische Verhaltensweisen ent-
wickeln als Kinder mit unbeeintrichtigter
Entwicklung, aber einen deutlichen Unter-
stlitzungsbedarf bei der Gestaltung sozialer
Kontakte und bei der Entwicklung sozia-
ler Kompetenzen haben. Hier bedarf es ei-
ner systematischen Forderung durch die
Erzieherinnen, wobei eine Beratung durch
Fachkrifte einer Frithforderstelle das Gelin-
gen der sozialen Teilhabe im Kindergarten
wirksam unterstiitzen kann.

Perspektiven

Die Erhebung wird bis zum Schuleintritt
der Kinder fortgefiihrt werden. Bei der Zu-
sammenstellung der Fragebogen fiir den
finften und sechsten Untersuchungszeit-
punkt wurden vertiefte Informationen tiber
Teilbereiche des Spektrums sozial-emotio-
naler Verhaltensweisen einerseits und die
Erwartungen und Erfahrungen der Eltern
mit der Foérderung im Kindergarten und
der bevorstehenden Einschulung der Kin-
der erhoben. Von den bisher vorliegenden
Daten noch nicht ausgewertet sind z.B. die
Angaben der Eltern zur Zufriedenheit mit
verschiedenen Beratungsangeboten von
Frithférderstelle, Therapeuten und Sozi-
alpadiatrischen Zentren in den ersten Le-
bensjahren. Im Zuge der weiteren Erhe-
bung und Auswertung versprechen wir uns
wertvolle Aufschliisse fir die Gestaltung
der Frithférderung und der Férderung sozi-
aler Teilhabe im Kindergarten. Gerne wer-
den wir auch in dieser Zeitschrift dariiber

erneut berichten.
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Sozial-emotionale Kompetenzen
von Kindern unter drei Jahren

Sehr geehrte Familie,

wenn lhr Kind noch nicht alter als drei
Jahre (36 Monate) ist, mochten wir Sie
um lhre Unterstlitzung bei einer wis-
senschaftlichen Studie bitten.

Die Entwicklung eines Kindes mit
Down-Syndrom hangt in besonderer
Weise davon ab, wie gut es ihm gelingt,
mit seinen Eltern und anderen Kindern
Kontakt aufzunehmen und sich am ge-
meinsamen Alltag zu beteiligen. Die
Unterstiitzung dieser sozial-emotio-
nalen Fahigkeiten ist ein wichtiger Be-
reich der Friihforderung. Bisher fehlt
es aber weitgehend an Wissen, tiber
welche dieser Fahigkeiten Kinder mit
Down-Syndrom in den ersten Lebens-
jahren verfligen und wie es Eltern ge-
lingt, die Entwicklung dieser Fahigkei-
ten zu starken.

Wir mochten Sie deshalb um Ihre Mit-
hilfe bitten. Wir haben einen Fragebo-
gen zusammengestellt, der die sozial-
emotionalen Fahigkeiten von Kindern
in den ersten Lebensjahren, wichti-

ge Verhaltensmerkmale und Fragen
zur Einschatzung lhrer eigenen Még-
lichkeiten zur Unterstltzung der Ent-
wicklung enthalt. Wir bitten Sie sehr
herzlich, sich etwas Zeit fiir die Beant-
wortung dieser Fragen zu nehmen. Sie
kennen lhr Kind so gut, dass wir glau-
ben, dass die Beantwortung der Fragen
nicht mehr als 20 bis 30 Minuten Zeit
erfordert.

Wir mochten die Erfahrungen moég-
lichst vieler Familien sammeln, um sie
dann an die Frahforderstellen zur Er-
weiterung ihrer Unterstlitzungsange-
bote weiterzugeben. Selbstverstand-
lich berichten wir auch gern in dieser
Zeitschrift Gber die Ergebnisse. Natr-
lich werden bei der Befragung die da-
tenschutzrechtlichen Bestimmungen
zur Auswertung und Archivierung Ihrer
Angaben beachtet.

Wenn Sie uns bei dieser Befragung un-
terstlitzen mochten, bitten wir Sie um
eine Mail an sarimski@ph-heidelberg.de
mit Angabe Ihrer Postadresse und des
Geburtsdatums lhres Kindes. Letzteres
bendtigen wir, da es zwei unterschied-
liche Fassungen des Fragebogens gibt,
je nachdem, ob ein Kind unter oder
iber 18 Monate alt ist. Wir wirden lh-
nen dann den Bogen mit vorfrankier-
tem Rickumschlag zusenden.

Ganz herzlichen Dank
fir lhre Unterstiitzung!

Prof. Dr. K. Sarimski

Institut flir Sonderpadagogik
Fakultat |

PH Heidelberg

Postfach 104042

D-69032 Heidelberg
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Friihforderung von Kindern mit Down-
Syndrom - Basisinformationen

INTERVIEW MIT STEFAN ENGELN

Unser Interview-Partner, Stefan Engeln, leitet die Frihforderstelle in der Tragerschaft der
Lebenshilfe Nirnberg e. V. Er ist auBerdem Mitglied im Bundesvorstand und Landesvor-
stand Bayern der Vereinigung fir interdisziplinare Friihforderung e. V. (VIFF) und war jahre-
lang ihr Bundesvorsitzender. Der Padagoge blickt auf mehr als 30 Jahre praktischer Arbeit
und Beratung im Rahmen der Friihférderung von Kindern mit Entwicklungsverzégerung

oder Behinderung zurick.

Wir stellten Stefan Engeln einige Gretchenfragen rund um die Forderung von Kindern im
Sauglingsalter bis zum Schuleintritt und auch einige Fragen, die sich aus unserem Bera-
tungsalltag ergeben. Auf diese Weise wollen wir das Basiswissen zum Thema ,Frihforde-
rung von Kindern mit Down-Syndrom” sortieren und aktualisieren.

Ein Kind mit Down-Syndrom wird geboren.
Bestenfalls erfahren seine Eltern bereits
nach der Geburt, dass ihr Baby Friihforde-
rung braucht. Was sollen sie sich darunter
vorstellen? Was ist die Friihforderung?

Frithforderung ist ein Angebot fiir Familien
mit behinderten/entwicklungsverzogerten
Kindern, sie zu begleiten — durch Beratung/
Diagnostik und heilpadagogisch-therapeu-
tische Angebote, entweder mobil in der Fa-
milie, in der Kindertagesstitte oder auch
ambulant in einer Frithforderstelle.

Es handelt sich hierbei immer um ein
komplexes interdisziplinares Angebot, d. h.
alle Leistungen werden untereinander ab-
gestimmt, auch die externen Leistungen,
z.B. mit dem Kinderarzt und anderen sozi-
alen und therapeutischen Diensten.

Welchen Aufwand bedeutet es fiir die Fami-
lien, die ,komplexe Friihforderungs-Leis-
tung“ zu nutzen? Wo wird sie iiberhaupt
beantragt?

Eltern konnen sich direkt in den Friihfor-
derstellen telefonisch oder personlich mel-
den. Vorher ist es ratsam, mit dem Kinder-
arzt dariiber zu sprechen. Antrége fiir die
Leistungen werden zusammen mit einer
Mitarbeiterin der Frithférderstelle bespro-
chen und bearbeitet. Dafiir ist es auch er-
forderlich, dass ein sogenannter Friihfor-
der- und Behandlungsplan zusammen mit
dem Kinderarzt erstellt wird. Bevor Friith-
forderung beginnt, wird ein Beratungsge-
sprach in der Frithforderstelle durchge-
fiuhrt. Hierfiir ist noch kein Forder- und

Behandlungsplan des Kinderarztes erfor-
derlich.

Auf welchen gesetzlichen Fiiffen steht die
Friihforderung? Wie wird sie finanziert?

Die gesetzlichen Grundlagen fiir Frithfor-
derung finden sich in den §$ 30 in Verbin-
dung mit § 55/56 SGB IX sowie in der Friih-
férderungsverordnung vom 25.5.2003.

Die Kosten fiir die Frithférderung wer-
den von den Rehabilitationstriagern iiber-
nommen, unabhingig von Einkommen und
Vermogen der Eltern.

Was beobachten Sie in Ihrer alltiglichen
Praxis: Welche Bediirfnisse haben Familien
mit Kindern mit Down-Syndrom? Gibt es
bestimmte Entwicklungen, die Ihnen iiber
die Jahre aufgefallen sind?

Sehr wichtig ist, dass Eltern sich ange-
nommen fithlen. Gerade in der Erstbera-
tung wird deutlich, wie entscheidend es ist,
Vertrauen herzustellen, Moglichkeiten zu
schaffen, tiber die besondere Situation der
Eltern zu sprechen.

Natiirlich wollen auch Eltern konkre-
te Hilfsangebote erfahren, die ihnen erldu-
tert werden miissen und in der Beratung
gezielt auf das Kind und die Familie abge-
stimmt werden, allerdings auch schon mit
dem Hintergrund, sich nicht zu iiberfor-
dern und dies mit der zukiinftigen Frithfor-
derin und dem Kinderarzt zu besprechen
und zu entwickeln.

Auf dem ,Therapiemarkt® gibt es inzwi-
schen sehr viele Angebote, diese miissen ge-

meinsam auch kritisch betrachtet werden,
immer mit dem Blick auf ,,Ich will auch mal
in Ruhe gelassen werden®, also auf die ei-
gentlichen Bediirfnisse des Kindes.

Immer mehr Kinder mit Down-Syndrom
besuchen Krippen und gehen mit drei Jah-
ren in reguldre Kindergirten. Wo findet fiir
diese Kinder die Friihforderung statt?

Die Frithfoérderung bietet fiir Kinder, die
eine Kinderkrippe oder einen Kindergarten
besuchen, weiterhin heilpadagogische und/
oder medizinische Therapien in der Kin-
dertagesstatte/Frithforderstelle oder in der
Familie an. Die Regelungen (Antragstel-
lung/Finanzierung) sind allerdings in den
Bundesldndern unterschiedlich. Deshalb
ist es ratsam, sich an die jeweiligen Friih-
forderstellen zu wenden und dort Auskunft
einzuholen.

Etabliert sich Inklusion aus Ihrer Sicht rei-
bungslos, was Kinder im Vorschulalter an-
belangt? Wo sehen Sie eventuelle Hiirden
und wie konnen diese genommen werden?

Die Inklusion in Kindertagesstétten entwi-
ckelt sich nicht reibungslos. Die Entwick-
lung hin zur Inklusion von behinderten
Kindern ist abhéngig von der allgemeinen
Situation der Kindertagesstitten. Die Kin-
dergirten und Kinderkrippen sind in ihrer
konzeptionellen, d.h. fachlich-inhaltlichen
und personell-organisatorischen Ausstat-
tung, auf Inklusion nicht vorbereitet wor-
den und auch jetzt nur in Ansétzen ent-
sprechend ausgestattet. Trotzdem haben
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wir/Eltern mit einigen Kindertagesstitten
sehr gute Erfahrungen gemacht. Das The-
ma und die Frage sind allerdings sehr kom-
plex und benétigen einen eigenen und gro-
eren Rahmen, dariiber zu berichten. Fakt
ist, die Frithforderung unterstiitzt die In-
klusion fiir Kinder in Kindertagesstitten.

Sie engagieren sich in der VIFF und hal-
ten regen Kontakt zu Partnern in ver-
schiedenen Bundeslindern. Ist die Friih-
forderungs-Landschaft noch iibersichtlich?
Welche Anbieter gibt es deutschlandweit?

Es gibt in Deutschland ca. 1100 Friithfor-
derstellen, die grundsitzlich nach den Re-
gelungen des SGB IX und der Frithforde-
rungsverordnung arbeiten. Allerdings gibt
es teilweise Unterschiede z.B. im mobilen
Angebot (in der Familie - in der Kita) oder
Angebote ambulant (in der Frithforderstel-
le) oder in speziellen piadagogischen bzw.
medizinischen Angeboten. Die Anbieter
findet man bei allen Wohlfahrtsverbanden.
Eine Ubersicht der Friihférderstellen fin-
det sich u.a. auf der Homepage der VIFF
in der Rubrik ,, Anlaufstellen” (siche Kasten
rechts). Eine aktuelle Adressenliste hat das
Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
zusammengestellt.

Seit Jahren ist das Thema Friihforderung
eines der Top-Themen auf den Down-Syn-
drom-Weltkongressen. Teilen Sie den Ein-
druck, dass es hierzulande nach wie vor
ernst genommen wird und an Bedeutung
zunimmt? Anders gefragt: Miissen wir uns
um die Kinder mit Down-Syndrom Sorgen
machen, weil sie in ihren ersten Lebensjah-
ren nicht ausreichend gefordert werden?

Das Thema ,Frithférderung® ist ein Top-
Thema. Allerdings wird der Begriff gerade in
letzter Zeit sehr weit interpretiert, d. h. Frith-
forderung z.B. in Kindertagesstitten kann
bedeuten, entsprechende Bildungsangebote
fir Vorschulkinder anzubieten wie Fremd-
sprachen oder Mal- und Kreativkurse oder
Sportforderung u.v.m. Der Begrift ,,Frithfor-
derung® ist nicht gesetzlich geschiitzt, auch
wenn er urspriinglich vor etwa 45 Jahren aus
der Arbeit mit behinderten Kindern entstan-
den ist.

Herausragend ist allerdings, wie bereits
zu Anfang des Interviews erldutert wurde,
dass es sich bei unserer Frithférderung um
eine ,,Komplexleistung“ handelt fiir Kinder
mit ,komplexen Entwicklungsauffilligkei-
ten, die gezielt geférdert werden miissen.
Die Module diesbeziiglich wie Beratung/
Diagnostik/Férderung habe ich beschrie-
ben. Immer mit der sehr traditionellen An-

spruchshaltung der ,,Familienorientierung®,
die ein herausragendes Angebot der Friih-
forderung ist und sich von anderen isolier-
ten therapeutischen Leistungen hervorhebt.
Dieses wird oft unterschatzt, mit der Er-
wartung, moglichst viele/intensive Thera-
pien fiir die Kinder anzubieten, aber leider
auf Kosten des ganzheitlichen Ansatzes, d.h.
einer intensiven Einbeziehung des sozialen
Umfeldes in die padagogischen und thera-
peutischen Leistungen, die in dieser Form
nur von der Frithférderung angeboten wird.

Fiir mich personlich ist noch ein wich-
tiges Kriterium in der Erwartungshaltung
und der Zielsetzung von Frithférderung
sehr wichtig. Wir sehen nicht nur die ,,De-
fizite“ von Kindern, sondern auch das, was
Kinder mit Behinderungen/Entwicklungs-
auffilligkeiten schon leisten kénnen, kurz
gesagt: Frithférderung soll auch spielerisch
sein und Spafd machen.

Erzihlen Sie uns ein prignantes Erlebnis
aus Ihren Begegnungen mit Kindern mit
Down-Syndrom?

Ein Arzt aus einer Geburtsklinik rief mich
an. Er fragte an, ob ich bei einem Eltern-
gesprich dabei sein konnte. Er wollte den El-
tern die Diagnose ,Down-Syndrom® mittei-
len. Ich sagte zu. Die Eltern waren wéhrend
des anschlieffenden Gespriches sehr ,auf-
geregt und auch teilweise hilflos in ihren
Fragestellungen. Die ersten Fragen befass-
ten sich ausschliefSlich mit medizinischen
und gesundheitlichen Risiken. Im Laufe des
Gesprichs kamen aber auch Fragen tiber die
allgemeine Entwicklung. Ich konnte von an-
deren Kindern und Familien berichten, be-
sonders auch tber schone Erlebnisse und
positive Entwicklungen bei einem Kind mit
Down-Syndrom, und auch iiber das Emp-
finden der Familienangehorigen - Eltern,
Geschwister, Verwandte. Besonders wich-
tig war den Eltern die Information iiber Be-
gleitung in der Entwicklung ihres Kindes,
konkret: Welche Foérderméglichkeiten gibt
es? An wen konnen wir uns in der Bera-
tung wenden? Welche Elterngruppen, -initi-
ativen gibt es, u.v.m.? Es war wieder einmal
ein sehr intensives und langes Gesprich mit
vielen Fragen, die auch teilweise noch offen
blieben. Aber bereits in diesem Erstkontakt
war spiirbar, wie viel Vertrauen sich entwi-
ckelte und wie die Eltern allméhlich die Si-
cherheit bekamen, nicht alleine zu sein.

Das Gesprich endete mit der Feststel-
lung des Vaters: ,Dann kann meine Tochter
spater sicherlich auch eine Disco besuchen.*

Das Interview mit Stefan Engeln fiihrte

Elzbieta Szczebak vom Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter.
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Auf einen Blick

Anbieter (Auswahl)

« Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e. V.
(AWO)

« Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V.
(LH)

- Deutscher Caritasverband e. V.

- Diakonie Deutschland e. V.

« Sozialpadiatrische Zentren an den
Kliniken (SPZ bzw. SPI)

Internetadressen

« Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V.:
http://www.lebenshilfe.de/de/
themen-recht/familie-kindheit-und-
jugend/fruehfoerderung.php

« Bundesministerium fur Arbeit und
Soziales (BMAS): http://www.bmas.
de/DE/Themen/inhalt.html

+ Familienratgeber.de: http://www.
familienratgeber.de/kinder/
fruehfoerderung/index.php?sid=50a8
41490d809f29b9f392083ed7fec9

- Vereinigung fir Interdisziplindre
Frihférderung (VIFF): http://www.
fruehfoerderung-viff.de/servicean-
gebot/

Rechtliches

« Gemeinsame Empfehlung zur Novel-
lierung der Regelungen zur interdis-
ziplindren Frihférderung im SGB IX,
SGBV und in der Friihférderungsver-
ordnung (FriihV), Stand Sept. 2014:
http://www.lebenshilfe.de/de/suche/
index.php?listLink=1&ilspr=&searchT
erm=Fruihférderung

Fachliteratur

« Sarimski, Klaus/Hintermair, Manfred/
Lang, Markus: Familienorientierte
Friihférderung von Kindern mit Be-
hinderung, Hrsg. Thurmair, M.,
Reinhardt Verlag 2013

« Sohns, Armin: Friihférderung. Ein
Hilfesystem im Wandel, Kohlhammer
Verlag 2010

- Qualitatsstandards fur interdiszipli-
nare Frihforderstellen in Deutsch-
land 2013: http://www.fruehfoerde-
rung-viff.de/serviceangebot/literatur/
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enn man ein Kind mit Down-
Syndrom bekommt, fithlt man
sich stindig tberfordert, ganz

abgesehen davon, dass man mit der Ge-
samtsituation nicht wirklich klarkommt.
Sehr oft stellt man sich Fragen zur Ent-
wicklung seines Kindes: ,,Ist das normal?“
Ich weif3, die Frage nach dem ,,Normalen®
sollte man sich nicht stellen, aber wenn wir
ehrlich sind tun wir es unterbewusst im-
mer und tberall. Wir vergleichen das eige-
ne Kind mit anderen Kindern, obwohl sie ja
gar nicht vergleichbar sind. Es spielt hierbei
auch keine Rolle, ob man schon Kinder hat
oder nicht - jedes Kind ist anders. Die Ent-
wicklung unterscheidet sich oft sehr — wie
soll man da ein Kind mit Down-Syndrom
einordnen? Eben gar nicht. Das ist schwie-
rig, aber auch, wenn man es akzeptiert, sehr
befreiend. Es gibt einfach das eigene Tem-
po, die eigenen Erfolge und die Ziele errei-
chen alle - frither oder eben spiter!

Gerade in den ersten Lebensjahren weif3
man oft nicht: Muss ich mein Kind noch
mehr unterstiitzen — ist das gut, so wie es
ist? Fragen iiber Fragen, die einen schnell
iiberfordern. Hier war fiir uns die Lebens-
hilfe mit der Friihforderung eine grofle
Stiitze. Ab den ersten Monaten bis jetzt.
Menschen, die sich auskennen, die alle Fra-
gen beantworten konnen, die einen beruhi-
gen, einem weiterhelfen und wirklich im-
mer da sind.

Es war fiir unsere Familie mit zwei Kin-
dern (Ben, jetzt acht, und Mia, vier Jahre alt)
in doppelter Hinsicht eine Uberraschung,
unsere kleine Julie (jetzt drei Jahre alt) zu
bekommen. Zum einen, weil die Schwan-
gerschaft uns etwas iiberrascht hat, und zum
anderen, weil wir bereits in der Schwanger-
schaft von ihrer Besonderheit erfahren ha-

B FORDERUNG

Julie und die Fruhférderung

,Ein selbstbewusstes und lebensfrohes Mddchen
heranwachsen zu sehen — das ist unser grolSes Ziel.”

TEXT: MARION OTTO

ben. Die Entscheidung fiir Julie fiel sehr
schnell und aus vollem Herzen. Wir wurden
sehr durch Dr. Goecke und sein Team in der
Frauenklinik unterstiitzt und begleitet: Wir
konnten uns schon vor der Geburt sehr gut
informieren und haben dabei das DS Info-
Center in Lauf kennengelernt.

Wir haben versucht, uns eine Vorstel-
lung zu machen - wie unser Familienleben
mit Julie wohl aussehen wird, was auf uns
zukommt ..., aber das macht man ja eigent-
lich in jeder Schwangerschaft, sich das neue
Leben mit dem Baby vorstellen.

Sehr schnell sind wir dann zur Lebens-
hilfe gekommen. Es wurden uns direkt
Hausbesuche von einer Krankengymnas-
tin angeboten, Julie konnte sich da gerade
vom Riicken auf den Bauch drehen. Unse-
re Angst, die Frithférderung von Julie aus
Zeitgrinden und den zwei Geschwistern
nicht zu schaffen, war vollig unbegriindet.

Die Termine waren super planbar und
konstant, Ben und Mia wurden von Anfang
an mit einbezogen und alle hatten ihren

Gabi, die Krankengymnastin, hatte su-
per Tipps fiir uns, wie wir mit Julie zu Hau-
se noch arbeiten konnen, falls sich Zeit fin-
det, oder Beispiele, wie sich die korperliche
Forderung in den Alltag einbeziehen lasst.
Parallel dazu begann der zweite Teil des
Forderprogramms — die Arbeit mit der So-
zialpadagogin. Das mit der Arbeit stimmt
eigentlich gar nicht, vielmehr war es Spafl
und Spiel. Hier begann Julie, unterschied-
liche Fihigkeiten auszubilden - durch
Lieder, Fingerspiele und vor allem durch
das Spielen mit Frau Hamper, der Sozialpa-
dagogin. Auch hier waren Ben und Mia, Ju-
lies Geschwister, fast immer dabei.

Wir haben zusammen mit Frau Ham-
per mit dem GuK-Programm gearbeitet, so
konnten wir auch in der Familie Julie in ih-
rer Sprachentwicklung perfekt unterstiit-
zen. Ben und Mia kannten alle Gebdrden
und haben Julie alles beigebracht.

Inzwischen wurden die meisten Gebér-
den durch Sprache ersetzt. Mittlerweile
puzzelt Julie mit Frau Hamper, ordnet Far-

Spaf3! Als Julie dann immer mobiler wurde
und zu krabbeln anfing, wurden die Stun-
den in die Rdume der Lebenshilfe verlegt,
weil im Wohnzimmer einfach nicht mehr
genug Platz war und dort im Turnraum
auch mehr Trainingsgerite zur Verfiigung
standen.

ben zu und spielt mit Begeisterung Memo-
ry. Sie deckt den Tisch fiir eine ganze Kaf-
feegesellschaft — fiir uns und alle Teddys
und Puppen. Das kann schon mal eine gan-
ze Stunde dauern, bis alle Kaffee und Ku-
chen von Julie serviert bekommen. =
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Frau Hamper hat uns professionell in
den ,Entwicklungsstand“-Fragen beglei-
tet. Hier wird sehr individuell auf die Eltern
eingegangen. Ob das eher Stress oder Beru-
higung bedeutet und ob man dies aktiv mit-
machen mochte, bleibt aber auch in der ei-
genen Verantwortung und lediglich eine
Empfehlung.

Mit Julie werden regelmaflig Tests ge-
macht, damit wir ein Gefiihl fiir ihre Ent-
wicklung bekommen, und das findet immer
im engen Austausch mit unserem Kinder-
arzt statt. Dieser Austausch wird komplett
von der Frithforderung, bestehend aus
Krankengymnastin, Sozialpadagogin und
spater dann auch der Logopédin, organi-
siert und durchgefiihrt. So sind immer alle
auf dem aktuellen Stand, was Arztbesuche
sehr vereinfachen kann.

Ein grofler Mehrwert fiir uns ist auch
der Austausch zwischen Frau Hamper und
der Kinderkrippe, in die Julie mit grofler
Begeisterung geht. Beate und Kerstin, die
beiden sensationellen Krippenleiterinnen,
bekommen regelmaf3ig Tipps zur spiele-
rischen Forderung von Julie. Aber natiir-

lich bekommt auch Frau Hamper durch
ein qualifiziertes Feedback der zwei erfah-
renen Erzieherinnen wertvolle Hinweise
zum Thema ,Gelebte Inklusion® und im-
mer wieder aktive Unterstiitzung bei der
Forderung von Julie, da sie ganz genau
beobachten und wissen, welche Entwick-
lungsschritte sie wieder gemacht hat. Fir
uns ein weiteres Argument dafiir, die Friih-
forderung aktiv in die Entwicklung von Ju-
lie mit einzubeziehen.

Nachdem Julie dann laufen konnte, mit
etwa zweieinhalb Jahren, wurde die Arbeit
mit Gabi beendet. Leider! Durch die lange
Zeit mit ihr - jede Woche eine Stunde - war
sie zu einem festen Teil in unserem Leben
geworden. Aber wir sehen sie regelmifiig,
wenn wir die Lebenshilfe besuchen.

Die Stunde von Gabi wurde jetzt durch
Frau Decher, die Logopédin, ersetzt. Da Ju-
lie jetzt schon die ,Spiel-und-Spaf3-Stun-
den” kennt, schickt sie mich inzwischen raus
und macht ihre eigene private Stunde bei ihr
- und das schon nach der vierten Stunde.

So viel Selbststindigkeit — so viel Ent-
wicklung - so viel Hilfe und Unterstiitzung.

Julie ist mit Spaf} dabei! Sie freut sich je-
des Mal auf ,,ihre“ Stunden, wo es nur um
sie geht. Fiir uns als Eltern, aber auch fiir
Ben und Mia, die wirklich viel gelernt ha-
ben, wie auch sie ihre kleine Schwester un-
terstiitzen konnen, ist die Frithforderung
der Lebenshilfe nicht mehr wegzudenken.

Wire es auch ohne Frithforderung so gut
gelaufen? Diese Frage ldsst sich nicht pau-
schal beantworten, aber fiir uns und Julie
hat es vieles erleichtert und uns den ,,roten
Faden" fiir ihre Entwicklung gegeben.

Julie wurde am 16. November drei Jah-
re alt. Sie kann sicher laufen, sie kann Far-
ben unterscheiden und aussprechen, sie
ist wahnsinnig kommunikativ und sozial.
Sie ist beliebt in ihrer Krippe — und sie ist
selbststandig! Und das ist unser grof3es Ziel,
ein selbstbewusstes, selbststandiges und le-
bensfrohes junges Méadchen heranwachsen
zu sehen, das sich auf seine Zukunft freut.
Mit der Frithférderung haben wir die ersten
Schritte getan. Danke, auch im Namen von
Julie, an ihre neuen grofien Freunde!

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

Das Programm, Kleine Schritte” — Gute Basis fur
den grol3en Sprung ins Leben e comm usoes

Is meine Tochter mit Down-Syn-
A drom 1985 in Wellington, Neusee-
land zur Welt kam, lernte ich schon
in der ersten Woche, noch wihrend des
Krankenhausaufenthaltes, Gael kennen, die
Physiotherapeutin, die uns von da an beglei-
ten wiirde. Sie kldrte uns auf tiber die Hy-
potonie des Babys, zeigte uns, wie man das
Baby am besten halten und tragen konn-
te, und wir vereinbarten schon einen ersten
Turntermin.

Friihforderung mittels strukturierter
Hausaufgabenkarten
Kaum waren wir zu Hause, begannen wir,
angeleitet von Gael, mit der Krankengym-
nastik. Gael besuchte uns einmal wochent-
lich, iibte mit Andrea und zeigte uns, wel-
che Handgriffe, welche Ubungen wichtig
waren. Jedes Mal brachte sie eine Kar-
te mit, auf der die Ubungen fiir die kom-
mende Woche standen. Hausaufgaben also!
Das war mein erster Kontakt mit dem Pro-
gramm ,,Kleine Schritte®, nur wusste ich das
damals noch nicht.

Gael gehorte einem Early Intervention
Team an. Bald kam auch eine Pddagogin re-

gelmiflig auf Besuch und ab und zu beka-
men wir wertvolle Tipps von einer Logo-
pédin. Sie alle arbeiteten mit dem gleichen
Kartensystem und brachten Karten mit,
auf denen unsere Hausaufgaben standen,
sprich die Dinge, die wir bis zum néchsten
Termin mit unserer Tochter {iben sollten.

Manche Karten konnten schon in der
nichsten Woche wieder abgegeben wer-
den, weil wir das Ziel bereits erreicht hat-
ten, andere Karten blieben ldnger, eben so
lange, bis Andrea die betreffende Fertigkeit
beherrschte.

Mir gefiel dieses System. Es war iiber-
sichtlich, gut strukturiert, nie zu viel und
wir merkten, dass Andrea schnell Fort-
schritte machte. Mit jeder neuen Karte ka-
men wir ein kleines Schrittchen weiter. Wir
lernten frith, genau zu beoachten und ge-
zielt Dinge mit unserer kleinen Tochter zu
machen, die sie in ihrer Entwicklung vor-
wirts brachten.

Alle vier Monate gab es einen Evaluie-
rungstermin. Im Early Intervention Cen-
ter wurde unsere Tochter , getestet, sprich
es wurde mit ihr gespielt, geturnt, gelacht,
gesprochen und gesungen. Und es wurde
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genau beobachtet, wie sie mitmachte. Die
Ergebnisse wurden in eine Liste eingetra-
gen. (Noch immer wusste ich nichts von ei-
nem Programm.) Ausgestattet mit einem
Entwicklungsbericht, der die grob- und
feinmotorischen Fihigkeiten, die Wahr-
nehmung, die Sprache sowie das Sprachver-
stindnis beschrieb, und mit den néchsten
Hausaufgabenkarten gingen wir heim.

Frithforderung ,aus dem Bauch heraus”
Als Andrea etwas iiber ein Jahr alt war, ka-
men wir zuriick nach Deutschland. Bald
hatten wir uns bei einer Frithforderstelle
und bei einer Krankengymnastin angemel-
det. Es sollte keine wertvolle Zeit verloren
gehen.

Grof3 waren die Entduschung und der
Schock, als wir merkten, dass hier Frithfor-
derung ganz anders ablief. Wohl bekamen
wir regelméaflig Besuch von einer Vertrete-
terin der Frithforderstelle, aber die Arbeits-
weise war sehr unterschiedlich von der, die
wir bis dahin gewohnt waren. Die Pddago-
gin kam mit einem Korb voller Spielsachen,
nahm mal dies, mal jenes heraus, nach un-
serem Eindruck wahllos, ohne Struktur,



ohne ersichtlichen Sinn. Auf jeden Fall
konnte ich keinen roten Faden entdecken
und fithlte mich plétzlich sehr allein gelas-
sen. Es gab auch keine Hausaufgaben, nur
die Bemerkung, das Kind hitte sich ja gut
entwickelt, machen Sie nur weiter so! Das
war mir zu wenig.

Die Krankengymnastik jedoch funktio-
nierte optimal, hier bekamen wir professi-
onelle Hilfe, gute Anleitung und konnten
laufend Fortschritte feststellen.

Ich versuchte, was die padagogische For-
derung betraf, selbst passende Ubungen
auszudenken und gutes Spielmaterial zu
kaufen oder herzustellen, hatte aber das Ge-
fithl, den Faden verloren zu haben.

Wir entdecken das Programm

»Kleine Schritte”

Als ich fast zwei Jahre spéter durch den nie-
derldndischen Down-Syndrom-Verein auf
ein australisches Frithférderprogramm auf-
merksam gemacht wurde, das gerade ins
Holldndische iibersetzt worden war, bestell-
te ich umgehend ein Exemplar und war so-
fort begeistert. Genau so etwas brauchte
ich, um mit meiner Tochter gezielt zu {iben.
Hunderte von Ubungen fein siuberlich ein-
geteilt in verschiedene Bereiche. Und grof8
war meine Uberraschung und Freude, als
ich entdeckte, dass es genau dieses Pro-
gramm gewesen sein musste, womit ich in
Neuseeland das erste Jahr mittels unserer
Hausaufgabenkarten gearbeitet hatte. Jetzt
konnte ich weitermachen, wir hatten den
Faden wieder gefunden.

Zunichst musste ich herausfinden, was
Andreas Entwicklungsstand in den ver-
schiedenen Bereichen genau war. Da ich
zum Gliick regelmaflig mit ihr nach Miin-
chen ins Kinderzentrum gefahren war, gab
es eine Reihe Entwicklungsberichte und
auch ich selbst beoachtete meine Toch-
ter immer genau und machte mir Notizen
tiber jhren Entwicklungsverlauf. Das alles
half bei der Einschitzung. Was ich nicht so
wusste, probierte ich einfach aus.

Dann stellte ich einen Monatsplan auf
mit Ubungen, die wir in den nichsten vier
Wochen mit ihr machen wiirden, und mit
den Zielen, die wir in dieser Zeitspan-
ne erreichen wollten. Zunéchst erlebte ich
eine herbe Enttauschung, weil ich nach ei-
nem Monat feststellte, dass nur ganz weni-
ge Ziele erreicht waren, bei den allermeis-
ten Ubungen war Andrea noch weit vom
Ziel entfernt. Eine leichte Panik machte sich
breit. Was hatte ich falsch gemacht? Wes-
halb war mein Plan gescheitert?

Zum Gliick fand ich dies bald raus. Es
war ganz einfach. Ich hatte eindeutig viel zu
viele Ziele in einer viel zu kurzen Zeit errei-
chen wollen. Auch deswegen weil ich keine
Ahnung hatte, was so in einem Monat ei-
gentlich moglich ist. Die Losung war, nur
wenige Ziele aufzunehmen, und siehe da,
plotzlich erreichten wir diese Ziele in der
geplanten Zeit. Wir nahmen es auch nicht
immer so genau, aus dem Monat wurden
auch mal fiinf oder sechs Wochen.

Und dann lief das Ganze plotzlich. Es
war zwar jedes Mal ein wenig Arbeit, die
nichsten Schritte zusammenzustellen,
dann waren jedoch die Ziele klar definiert
und ich hatte iiberlegt, welche Spielsachen
wir dazu bréuchten. Die lagerten dann in
greifbarer Nihe. Es wurde auch gleich iiber-
legt, was der Papa oder was Opa und Oma
iibernehmen konnten. Die zwei Jahre iltere
Schwester konnte natiirlich bei allen Spie-
len prima mit einbezogen werden. Rollen-
spiele standen lange hoch im Kurs. Meine
»Lieblingsfacher waren u.a. das Friihlesen,
das gemeinsame Puzzeln, Lottos oder Brett-
spiele machen. Und als z.B. in der Psycho-
motorik-Gruppe gerade balancieren geiibt
wurde, war das praktisch, weil das auch ein
Ziel auf unserer Liste war und gleich dort
mit geférdert werden konnte. Unabhingig
von unserem Programm wurde Andrea zu-
satzlich in ihrem Waldorfkindergarten vor
allem im sprachlichen Bereich geférdert.

Die Liste mit den Zielen hing an der
Pinnwand und ab und zu schauten wir mal
darauf, damit wieder klar war, was gerade
wichtig war. Nach einem Monat kontrol-
lierten wir: Wie weit sind wir gekommen,
was hat Andrea alles geschafft? Da freuten
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wir uns jedes Mal festzustellen, dass wir
verschiedene Ziele erreicht hatten, dass wir
wieder einige kleine Schritte vorwirts ge-
kommen waren.

Nicht alle Ziele wurden innerhalb der
von uns festgesetzten Zeit erreicht. Man-
ches wurde monatelang stets auf die nichs-
te Liste tibertragen. Das waren besonders
knifflige Dinge, die Andrea schwerfielen.
Schneiden mit einer Schere war zum Bei-
spiel schwierig oder hiipfen, auch das Ste-
hen auf einem Bein.

So bekamen wir ein sehr gutes Gefiihl
dafiir, was ihre ,Schwachstellen” waren,
aber auch welche Stirken sie hatte. Und
die Kunst bestand darin, sowohl die Star-
ken weiter zu fordern wie auch die schwie-
rigeren Aufgaben immer wieder anzuge-
hen, diese nicht einfach zu vernachlassigen.
Durch motivierendes, abwechslungsreiches
Material und durch die eigene, erwartungs-
volle Begeisterung gekoppelt mit dem Ver-
trauen, dass es dem Kind schlief3lich gelin-
gen wiirde, erreichten wir nach und nach
auch diese Ziele.

Wir wurden ziemlich geschickt im Um-
gang mit dem Programm. Verstanden es
immer besser, die Ubungen in den Alltag
einzubauen, die meisten Dinge erforderten
gar keinen Extra-Aufwand, sie wurden im
Spiel, beim Spazierengehen, im Alltag in-
tegriert. Wir wurden kreativer und lernten
Spielsituationen auszunutzen fiir die Ent-
wicklungsschritte, an denen wir gerade ar-
beiteten.

Die mehr strukturierten Spiel-Lernsi-
tuationen, wenn wir Lottos oder das frii-
he Lesen iibten, boten gleichzeitig eine gute
Moglichkeit, Arbeitshaltung, Ausdauer und
Konzentration zu fordern. Dinge, die spater
in der Schule wichtig waren.

Schlusswort

Die intensive Beschiftigung mit dem For-
derprogramm hat mir personlich viel Freu-
de bereitet und mich sensibler fiir die Ent-
wicklungsschritte meiner Tochter Andrea
gemacht. Aber auch Andrea hat das Spielen
und das Uben Spaf} gemacht. Dass es sich
dabei um ein ,,Programm® handelte, davon
merkte meine Tochter nichts.

Einige Jahre lang arbeiteten wir mit
»Kleine Schritte® und wie groff war die
Freude, die Genugtuung zu entdecken, dass
wir in jedem Bereich bei den letzten Auf-
gaben angekommen waren. Da wurde mir
Kklar, wie viel wir doch bei all diesem Spielen
»gearbeitet” hatten, wie viel meine Tochter
wihrend dieser Zeit gelernt hatte. Und wir
auch! m
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Kinder und Jugendliche
mit Down-Syndrom sehen fern

Beobachtungen und Tipps

TEXT: NADJA ZAYNEL

L aut aktuellen Studien sehen Menschen
in Deutschland 237 Minuten pro Tag
fern (Frees 2014: 417). Auch bei Kindern
im Alter von sechs bis 13 Jahren liegt die
tagliche Sehdauer schon zwischen 74 und
119 Minuten (vgl. KIM-Studie 2012), was
die Bedeutung des Fernsehens im Alltag
untermalt. Ebenso sehen Menschen mit
Down-Syndrom haufig und gerne fern. Bei
der Mehrheit der Befragten ist das Fernse-
hen neben Hormedien wie Horspielen und
CDs das Hauptmedium. Neue Medien wie
Internet und Smartphones sind bei vielen
Menschen mit Down-Syndrom bislang eine
Randerscheinung.

Hierzu habe ich mir die Frage gestellt, ob
es Unterschiede zwischen der Fernsehnut-
zung von Menschen mit und ohne Down-
Syndrom gibt. Dafiir habe ich mit acht El-
tern und fiunf Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit Down-Syndrom gespro-
chen und drei Kinder mit Down-Syndrom
bei ihrer Fernsehnutzung beobachtet.

Hervorzuheben ist zum einen, dass es
mehr Gemeinsamkeiten als Unterschiede
bei der Fernsehnutzung von Menschen mit
Down-Syndrom und der Vergleichsgrup-
pe Geschwister und Eltern gibt. Gleichwohl
sind aktuelle Trends wie die Nebenbei-Nut-
zung des Fernsehens, die Nutzung von Se-
cond-Screens, also das Nutzen von Social-

Media-Angeboten wihrend des Fernsehens
und Rezeptionsweisen wie Zapping bei den
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwach-
senen mit Down-Syndrom nicht zu beob-
achten (Zaynel 2013: 54).

Gerade bei der Beobachtung der drei-
bis siebenjdhrigen Kinder ist besonders in-
teressant, dass alle drei Kinder gerne naher
vor dem Fernseher sitzen mochten, als es
die Eltern als gesund empfinden und erlau-
ben. Auch bei zwei der fiinf Jugendlichen
zeigt sich diese Verhaltensweise des Nah-
vor-dem-Fernseher-Sitzen. Einige Eltern
vermuten, dass ihre Kinder mit Down-Syn-
drom auf eine sehr intensive Art und Wei-
se emotional an den Inhalten teilnehmen,
sodass sie durch die Nahe zum Fernseher
auch das Gefiihl haben, ndher am Gesche-
hen dran zu sein. Gleichzeitig zeigen sich
sowohl bei den Kindern als auch bei den Ju-
gendlichen mit Down-Syndrom physiologi-
sche Reaktionen wie Herumbhiipfen, Aufste-
hen, Tanzen, Herumlaufen und aufgeregt
mit den Hinden flattern (Zaynel 2013: 52),
die Zeugnis dariiber ablegen, dass die Fern-
sehnutzer mit Down-Syndrom tatsichlich
emotional am Gesehenen teilnehmen.

Eine wichtige Erkenntnis dariiber hin-
aus ist, dass sich die Fernsehvorlieben von
Menschen mit Down-Syndrom individu-
ell unterscheiden. Die personlichen The-
menpriferenzen haben
mehr Einfluss auf die
Auswahl von Fernseh-
sendungen als die geis-
tige Behinderung, was
sich daran zeigt, dass
die Sendungsvorlieben
von ,Tatort* iiber ,Wer
wird Millionar, ,Tie-
re suchen ein Zuhause®
bis hin zu ,Galileo“ und
»Hit und Hit auf Tirol
reichen.

Dennoch gibt es ei-
nige strukturelle Merk-
male von Fernsehsen-

52 Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015

dungen, die dazu fithren koénnen, dass
Menschen mit kognitiven Einschrdnkun-
gen bestimmte Sendungen besonders gerne
gucken, weil sie sie gut verstehen und rezi-
pieren konnen.

Gerade jiingere Kinder im Alter bis ca.
zwolf Jahren sehen in der Regel Kinderfern-
sehen und reagieren selten auf andere Sen-
dungsinhalte. Doch auch fiir éltere Kinder
und Jugendliche iiber zwolf Jahren sind be-
sonders Kinderfilme von Disney relevan-
te Medien, da sie Inhalte leicht verstédndlich
prasentieren und hdufig mit Musikelemen-
ten arbeiten. Genauso gibt es jedoch auch
Jugendliche und junge Erwachsene mit
Down-Syndrom, die ab einem erhchten Al-
ter bewusst keine Kinderprogramme mehr
gucken wollen, weil sie der Meinung sind,
aus diesem Alter heraus zu sein. Kinder-
fernsehen ist also in der Regel eher fiir Kin-
der mit Down-Syndrom relevant, wiahrend
Altere andere altersgerechte Sendungen fa-
vorisieren, z.B. Jugendserien wie ,Hotel
Zack & Cody“ und ,,Hannah Montana*“

Weiterhin sind Sendungen mit sich wie-
derholenden Handlungsstringen beson-
ders beliebt. Die Sat.1-Serie K11 ist dabei
ein sehr gutes Beispiel. K11 ist eine Scrip-
ted-Reality-Krimiserie, die zwar Laiendar-
steller beschiftigt, die jedoch von Beruf tat-
sachlich Polizisten sind. Die Folgen sind
stets nach dem gleichen Prinzip aufgebaut:
Es gibt einen Kriminalfall und die Polizis-
ten ermitteln nach Tatern. Dabei setzen die
Macher auf Inszenierungsstrategien des Re-
ality-TV wie der Dramatisierung und Emo-
tionalisierung von Inhalten. Gleichwohl die
Serie bei vielen Befragten beliebt ist, zeigt
sich an dieser Stelle bereits eine Schwie-
rigkeit fiir Menschen mit Down-Syndrom.
Der Unterschied zwischen Scripted-Rea-
lity-Formaten und echten Dokumentatio-
nen ist nur schwer verstandlich, wenn Se-
rien bewusst darauf setzen, authentisch
wirken zu wollen. Hier ist es unerldsslich,
gemeinsam mit Menschen mit Down-Syn-
drom zu besprechen, welche Sendungen re-



alititenabbildend sind (Nachrichten, Do-
kumentationen, Reportagen) und welche
fiktiv sind, also so tun als ob (Doku-Soaps,
Scripted Reality).

Auflerdem sind Daily-Soaps wie ,Gute
Zeiten Schlechte Zeiten® ein Format, das ei-
nige Menschen mit Down-Syndrom gerne
gucken. Der Handlungsstrang ist oftmals
leicht verstdndlich und die Entwicklung
der Geschichte pro Folge ist meist moderat,
sodass auch nach dem Verpassen einer Fol-
ge gut wieder eingestiegen werden kann.
Haufig werden Daily-Soaps auch als Biigel-
fernsehen beschrieben (van Eimeren/Rid-
der 2001: 545), da die Handlungen durch
die Schauspieler so kommentiert werden,
dass Zuschauer nicht notwendigerweise
hinsehen miissen, um der Handlung zu fol-
gen, sondern ihrer Biigelwdsche nachgehen
koénnen und die Sendung im Hintergrund
nutzen. Somit miissen Zuschauer in der Re-
gel keine eigenstindigen Schlussfolgerun-
gen ziehen, sondern bekommen die Inhalte
in verstiandlicher Form présentiert.

Des Weiteren sind Sendungen, die prag-
nante Charaktere in den Hauptrollen be-
setzen, von besonderem Interesse. Solche
Protagonisten bieten ein grofles Identifi-
kationspotenzial, sodass viele Menschen
mit Down-Syndrom mit den Hauptfiguren
mitfiebern und sich mit ihnen identifizie-
ren. Ein Beispiel ist die Krimireihe Tatort,
denn hier unterscheiden sich die Kommis-
sare charakterlich sehr stark, sodass die
Mutter einer jungen Frau mit Down-Syn-
drom beobachten konnte, dass ihre Toch-
ter lieber den Tatort aus Koln sieht mit dem
Ermittlerduo Freddy und Max als einen
Tatort, der nur zweimal pro Jahr lduft, wo-
durch die Protagonisten weniger bekannt
sind und weniger Identifikationspotenzial
bieten. Ebenfalls identifizieren sich Fern-
sehnutzer mit Down-Syndrom mit wei-
teren Charakteren. Ein 13-jahriger Junge
mit Down-Syndrom identifizierte sich be-
sonders stark mit der Buch- und Filmfigur
Harry Potter. Dies zeigte sich zum einen da-

rin, dass er gesehene Filmszenen nachspie-
len wollte, als auch darin, dass er sich eine
blitzférmige Narbe auf der Stirn aufma-
len wollte, das Markenzeichen von Harry
Potter. Die meisten Eltern berichten, dass
ihre Kinder gesehene Fernseh- und Film-
szenen nachspielen. Dies ist dahin gehend
als positiv zu bewerten, da die Kinder sich
aktiv mit dem Gesehenen auseinanderset-
zen und sich Medien aktiv aneignen. Emp-
fehlenswert ist es hier, konkret nachzufra-
gen, um ein Bild davon zu bekommen, was
Kinder und Jugendliche mit Down-Syn-
drom wahrgenommen haben, was sie ver-
standen haben, was sie vielleicht nicht ver-
standen haben oder an welchen Stellen sie
moglicherweise auch verdngstigt waren.
Diese Art der Medien-Aneignung ist auch
bei Kindern ohne kognitive Einschrédnkung
zu beobachten.

Dariiber hinaus sind Musik- und Spiel-
shows wie ,Deutschland sucht den Su-
perstar“ und ,Let's Dance oft von gro-
er Beliebtheit. Zum einen, weil die Shows
zu einem GrofSteil aus Tanz- und Musik-
elementen bestehen, aber auch weil die-
se Sendungen oftmals in der Familienge-
meinschaft gemeinsam gesehen werden.
Gleiches gilt fiir Sportevents: Auch Fuf3ball
wird hdufig in einer Gruppe geguckt und
bietet die Moglichkeit mitzufiebern, Span-
nung zu erleben und sich tiber das Gesehe-
ne mit anderen auszutauschen. Auch das
Fan-Konzept (Stiss/Bonfadelli 2001: 315)
spielt hier eine Rolle: Fan von einem be-
stimmten Verein zu sein und dessen Fuf3-
ballspiele medial zu verfolgen bedeutet,
zu einer Gruppe dazuzugehéren. Ein Ge-
fithl, das fir Heranwachsende von beson-
derer Bedeutung ist und das gerade Men-
schen mit geistiger Einschrankung hin und
wieder gegenteilig erfahren, indem sie von
bestimmten Lebensbereichen eher ausge-
schlossen und exkludiert werden.

Zusammengefasst sind folgende Struk-
turmerkmale von Sendungen fiir Menschen
mit Down-Syndrom besonders interessant:
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Strukturmerkmale
Fortlaufende Serien, z.B. Gute Zeiten,
Schlechte Zeiten
Sendungen, die sich in ihrem Aufbau
wiederholen, z.B. K11
Sendungen, in denen es Méglichkeiten
zur Identifikation mit den Protagonisten
gibt, z.B. Ermittlerduo Freddy und Max
aus dem Kolner Tatort
Moglichkeit, zu einer Gruppe zu geho-
ren, z.B. bei Fulball-Liveiibertragungen
Sendungen mit Showcharakter, die als
Gruppenerlebnis rezipiert werden, z.B.
Deutschland sucht den Superstar

Gleichzeitig ist anzumerken, dass die ge-
nannten Sendungen und die Sendungs-
merkmale auch fiir Menschen ohne Down-
Syndrom aus den angesprochenen Griinden
einen besonderen Reiz darstellen.

Sendungen, die Menschen mit Down-
Syndrom in der Regel nicht oder nur selten
gucken, sind Informationssendungen wie
Nachrichten oder Dokumentationen. Die-
se Sendungen sind oftmals komplex und
fir Menschen mit Down-Syndrom schwer
verstandlich, sodass sie bei diesen Sendun-
gen abschalten. Ausgenommen sind hier
Tierdokumentationen und das Wetter in
Nachrichtensendungen, die sich besonde-
rer Beliebtheit erfreuen. Die meisten Fern-
sehnutzer mit Down-Syndrom sehen hier
einen Bezugspunkt zu ihrem eigenen Leben
(Stichwort: Was ziehe ich morgen an?), so-
dass sie sich mit den Inhalten auseinander-
setzen.

McGuire beschreibt, dass Menschen mit
Down-Syndrom in den USA sehr gerne
die Serie ,Life goes on® gucken, in der ein
Mann mit Down-Syndrom die Hauptrolle
spielt. In den Gespriachen mit den Jugend-
lichen mit Down-Syndrom wurde dahin-
gegen festgestellt, dass sie einen Ausschnitt
aus einer 3Sat-Reportage iiber einen Jun-
gen mit Down-Syndrom, der nicht mehr im
ortlichen Basketballverein mitspielen darf,
weil keine Betreuung fiir ihn gewahrleistet
werden konnte, deutlich vermeiden woll-
ten. Vermutet werden kann hier, dass die
Negativkonnotierung des Beitrags dazu ge-
fihrt hat, dass vier der fiinf Jugendlichen
darum baten, den gezeigten Ausschnitt vor-
zeitig abzubrechen. Die befragten Eltern
vermuteten dariiber hinaus, dass ihre Kin-
der Schwierigkeiten mit der Akzeptanz ih-
rer Beeintrichtigung haben und daher das
Thema Down-Syndrom in Medien vermei-
den. Andererseits hat sich in einem spi-
terem Gesprach mit einer Mutter gezeigt,
dass ihr 17-jahriger Sohn mit Down-Syn-
drom Sendungen wie ,,Zeig mir deine Welt*
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mit Kai Pflaume und das Quarks&Co-Spe-
cial zum Thema Leben mit Down-Syndrom
mit groflem Interesse geguckt hat.

Im Vergleich zu Geschwisterkindern
schauen Kinder und Jugendliche mit
Down-Syndrom oftmals weniger und ge-
zielter fern. Dies resultiert zum einen da-
raus, dass Eltern ihre Kinder mit Down-
Syndrom haufig starker kontrollieren. Das
zeigt sich auch daran, dass die wenigsten
Studienteilnehmer mit Down-Syndrom ein
eigenes Fernsehgerit in ihrem Besitz hat-
ten. Von acht Studienteilnehmern im Al-
ter von drei bis 26 Jahren hatte nur eine
junge Frau mit Down-Syndrom einen ei-
genen Fernseher (Zaynel 2013: 53-54). Bei
Geschwisterkindern zeigen sich auflerdem
Rezeptionsweisen wie das Einschalten aus
Langeweile und das Herumzappen deut-
lich héufiger. Kinder und Jugendliche mit
Down-Syndrom sehen dahingegen selten
willkiirlich fern, sondern wissen, wann ihre
favorisierten Sendungen im Fernsehen lau-
fen, und schalten gezielt ein.

Ein Faktor, der von Eltern oftmals an-
gesprochen wurde, ist der Wunsch, ih-
ren Alltag zeitlich unabhingig vom Fern-
sehprogramm zu gestalten. Dadurch dass
Menschen mit Down-Syndrom haufiger
als andere an verfestigten Ritualen, den so-
genannten Grooves, festhalten (McGui-
re/ Chicoine 2008, Ausgabe 57 der Leben
mit Down-Syndrom), befiirchten einige El-
tern, dass Fernsehrituale zu unabwendba-
ren Ritualen werden kénnten. Daher gestal-
ten einige die Fernsehnutzungszeit flexibel,
indem sie favorisierte Sendungen ihrer Kin-
der entweder auf DVD besitzen, sich kur-
ze Sendungen im Internet tiber Videoplatt-
formen oder Mediatheken ansehen oder
Sendungen mit einem DVD- oder einem
Festplattenrecorder aufzeichnen und dann
zeitlich flexibel rezipieren konnen.

Grundsitzlich zeigt sich, dass sowohl die
Einstellung der Eltern als auch die Famili-
enkonstellation mafigeblich prigend sind
fiir die Ausgestaltung der Fernsehnutzung
von Menschen mit Down-Syndrom. Wach-
sen Kinder mit Down-Syndrom ohne Ge-
schwister auf, fehlen an manchen Stellen
Spielgefihrten, sodass in der Freizeitge-
staltung haufiger aufs Fernsehen zuriickge-
griffen wird. Umso wichtiger ist die Mog-
lichkeit anderer eigenstindig ausfithrbarer
Freizeitaktivititen einzuschdtzen. Diejeni-
gen, die eine Bandbreite an Freizeitaktivi-
taten haben, die sie eigenstindig und ohne
Hilfestellungen ausfiihren konnen, wie z.B.
Malen, Musik machen, Lesen, Horspie-
le horen oder Kochen, greifen in Zeiten, in
denen sie sich selbststindig beschiftigen
miissen, seltener aufs Fernsehen zuriick.

Haben Menschen mit Down-Syndrom eher
Hobbys, bei denen sie auf die Unterstiit-
zung von Eltern oder Betreuern angewie-
sen sind, z.B. durch Anfahrten zu Sport-
vereinen oder Freunden, nutzen sie in den
Zeitraumen, die sie selber gestalten, héufi-
ger das Medium Fernsehen, da sie dies ei-
genstidndig ausfiihren kénnen.

Aus den genannten Griinden sollte daher

Folgendes beachtet werden:
Menschen mit Down-Syndrom sollten
neben dem Fernsehen Freizeitméglich-
keit haben, die sie eigenstidndig ausfiih-
ren kénnen, sodass ein maf3voller Um-
gang mit dem Fernsehen erlernt werden
kann.
Es ist hilfreich, immer wieder anzuspre-
chen, was im Fernsehen real ist und was
vielleicht beschonigt wird. Zum Bei-
spiel kann erldutert werden, dass die
Nachrichten berichten, was in der Welt
passiert. Wenn aber im Tatort gezeigt
wird, dass ein Schauspieler Nachrichten
guckt, dann muss das nicht der Wahr-
heit entsprechen, sondern kann sich
nach der Handlung des Films richten.

Sicherlich ist dies ein langer Prozess, der
sowohl fiir die Fernsehnutzer mit Down-
Syndrom als auch fir Eltern, Geschwis-
ter und Betreuer Arbeit und Miihe bedeu-
tet. Gleichermaflen ist das Erlernen von
Medienkompetenzen fiir alle Kinder und
Jugendlichen heutzutage eine grofle Ent-
wicklungsaufgabe, die Zeit benétigt. Umso
wichtiger ist es daher, Kindern und Jugend-
lichen mit Down-Syndrom Medienkompe-
tenz zu vermitteln, sowohl in der Schule,
im Elternhaus als auch in auflerschulischer
Projektarbeit.

In der Schule kénnen beispielsweise Ein-
heiten zur Film- und Fernsehanalyse inte-
griert werden, um es Menschen mit Down-
Syndrom zu erleichtern, Sendungselemente
und -merkmale zu identifizieren und bei-
spielsweise eine Dokumentation von einer
Scripted-Reality-Sendung zu unterschei-
den, in der es ein vorgefertigtes Drehbuch
gibt und die Inhalte von Laienschauspielern
nachgespielt werden. Hier kann z.B. mit
dem Element Musik gearbeitet werden. Un-
terhaltungssendungen nutzen in den meis-
ten Fillen dramatische Musik, die sie unter
Filmszenen legen, die oftmals wiederholt,
in Zeitlupe, in Schwarzweif und mit einer
Echostimme belegt werden, um Spannung
und Dramatik zu erzeugen. Sieht man sich
solche Szenen ohne Effekte und ohne Mu-
sik an, wirken diese Szenen oftmals weniger
dramatisch. Auf diese Art und Weise kon-
nen das Merkmal der Emotionalisierung

54 Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015

und Dramatisierung von Reality-Fernsehen
aufgedeckt werden und im Gegensatz dazu
seriose Dokumentationen gezeigt werden.

Sowohl die Analyse von Sendungen als
auch die eigenstindige Medienproduktion
ist hier von besonderem Stellenwert, denn
so konnen Arbeitsweisen des Mediensys-
tems besonders gut nachvollzogen werden.
Dabei ist die selbststindige Medienproduk-
tion nicht immer in den Schulalltag zu in-
tegrieren, Lehrpldne, Betreuungsschliissel
und fehlende mediendidaktische Ausbil-
dung von Lehrern erschweren dies. Dann
konnen beispielsweise Jugendeinrichtun-
gen eine Alternative darstellen, die Me-
dienarbeit mit Kindern und Jugendlichen
durchfithren. Auch in der Familie koén-
nen kleine Ubungen helfen, um komple-
xe Sachverhalte nachvollziehen zu koénnen.
Das kann z.B. bedeuten, dass bei der nichs-
ten Familienfeier eine kleine Dokumenta-
tion mit der Videofunktion der Digitalka-
mera oder eines Handys gefilmt wird und
gemeinsam mit einem einfachen Schnitt-
programm wie iMovie von Apple oder dem
Windows Movie Maker geschnitten und
mit Musik versehen wird. Zwar bieten au-
Berschulische Projektarbeit und eine be-
wusste Heranfilhrung an Medien im El-
ternhaus viele Vorteile, nichtsdestotrotz ist
die langfristige Etablierung von Medien-
bildung in Forderschullehrplédnen sinnvoll
und notwendig.

Die Nutzung von visuellen Medien wie
Film und Fotografie ist gerade fir Men-
schen mit Down-Syndrom als besonders
gewinnbringend zu beurteilen, da sie haufig
tiber ein ausgeprégtes visuelles Gedachtnis
verfiigen (McGuire/Chicoine 2008). Eben-
so bietet es sich an, Medienarbeit multi-
medial zu gestalten, indem mdglichst vie-
le Wahrnehmungskanéle angesprochen
werden, um der zum Teil eingeschriankten
Wahrnehmung von Menschen mit Down-
Syndrom entgegenzuwirken.

Abschlieflend ist festzuhalten, dass der
kompetente und miindige Umgang mit
Medien fiir jedes Kind eine Entwicklungs-
aufgabe darstellt. In jeder Familie miissen
gemeinsam Umgangsweisen und Regeln
beziiglich Medien ausgehandelt werden,
unabhéngig davon, ob ein Kind eine Beein-
trachtigung hat oder nicht. Auch wenn es
Menschen mit kognitiver Einschrinkung
oftmals schwerer fillt, Sachverhalte nach-
vollziehen zu konnen, so sind gerade Medi-
en oft ein Anreiz, um sich Fahigkeiten an-
zueignen. Zudem profitieren Menschen mit
Einschrankungen im besonderen Mafle von
der Teilhabe an Medien. Medien sind fiir
viele ein Tor zur Welt, die Moglichkeit da-
bei zu sein, mitreden zu konnen.
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Kleines Extra-Hokuspokus

Robby verzaubert nicht nur im Film

TEXT: NADIN LUCIA BREHM

Unser 1. Drehtag

Als wir den Klassenraum der 6a an der
Meusebach-Grundschule in Potsdam be-
treten, liegt jede Menge Aufregung und
Neugier in der Luft. Die Schiiler aus den
Klassen 3 bis 6 tuscheln miteinander und
machen grofle Augen, wihrend wir unse-
re Kameratechnik aufbauen. Sie warten ge-
spannt auf ihren ersten Tag als Filmstars.
Darunter ein kleiner, zierlicher Junge, der
neben einem jungen Mann sitzt und ihm
etwas ins Ohr fliistert. Die beiden lachen
miteinander. Das muss unsere Hauptrol-
le sein. Robby Radland, neun Jahre alt. Das
bisher einzige Kind mit Down-Syndrom an
der Schule.

Auch ich bin ein bisschen aufgeregt. Seit
einigen Jahren schreibe ich Drehbiicher
und arbeite mit Kindern an Filmprojekten,
aber dieses Projekt ist auch fiir mich etwas
Besonderes. Die Arbeit mit einem Kind mit
Down-Syndrom ist eine ganz neue Heraus-
forderung. Als eine Forderung des Bundes-
ministeriums fiir Kunst und Kultur ausge-
schrieben wurde, entstand gemeinsam mit
der Schulleitung (Monika Nebel) die Idee
zu dem Projekt: ein Film {iber Robby und
die Zirkus AG an der Schule. In der Ge-
schichte von ,Kleines Extra-Hokuspokus“
geht es um Benni, gespielt von Robby, der
den Zirkus an seiner Schule iiber alles liebt
und jede Woche mit seinen Freunden dort
trainiert. Auflerdem ist er ein kleiner Zau-
berer, der heimlich im alten Schulkeller
zaubert, weil er sich damit nicht vor ein Pu-
blikum traut. Eines Tages erfahren die Kin-
der, dass ihre geliebte Zirkus AG aufgelost
werden soll, und schmieden gemeinsam
einen Plan, den Zirkus zu retten. Doch ir-
gendjemand will genau das verhindern. Die
Kinder vermuten den gemeinen Hausmeis-
ter dahinter. Benni kommt dem Téter auf
die Schliche.

Die Freude ist grof3, als wir von der For-
derung erfahren, und heute kénnen wir
nun endlich loslegen. Es ist der erste Tag
unserer Dreharbeiten. Kameramann Daniel
Fliigger ist extra aus Bremen angereist, um
bei diesem Filmprojekt dabei zu sein.

Robby hat noch nie vor einer Kamera
gestanden und ist uns gegeniiber noch et-
was verhalten. Er wird von seinem Betreuer
Christopher Lehnhardt bei den Dreharbei-
ten begleitet. Die beiden sind ein Herz und
eine Seele und verstehen sich blind, was fiir
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uns eine groflartige Unterstiitzung ist. Auch
die anderen Kinder freuen sich, dass Rob-
by eine der Hauptrollen in dem Film hat.
Denn sie moégen ihn sehr. Wie sehr, das er-
fahren wir bei der Besprechung der Szenen.
Keines der Kinder mochte die Rolle des
Jungen spielen, der Robby im Film drgern
soll. ,So was machen wir hier nicht®, klaren
uns die Schiiler auf. Wir sprechen iiber die
Geschichte und erkldren den Schiilern, dass
es in einem Film immer wichtig ist, einen
Bosewicht zu haben, und dass dieser sich
zum Schluss zum guten Freund entwickelt.
So entscheidet sich Moritz, den bosen Jun-
gen Karl zu spielen.

Schon am Ende unseres ersten Drehta-
ges taut Robby auf und unterhilt uns alle
prachtig. Er hat ein Lécheln, das so herz-
lich, ehrlich und zauberhaft ist, dass es ein-
fach ansteckt. In unserer letzten Szene fiir
heute soll Moritz Robby den Stuhl in letzter
Sekunde vor der Nase wegschnappen. Aber
immer wenn die Kamera lduft, flitzt Robby
so schnell zu dem Stuhl, dass Moritz nicht
den Hauch einer Chance hat und Robby
immer als Erstes auf dem Platz sitzt. Genau
anders herum, als es im Drehbuch steht.
Das ist so lustig, dass wir es unbedingt fiir
das Making of autheben wollen (Link zum
Making of: vimeo.com/102545940). Alle
amiisieren sich prachtig.

Bei unserer Verabschiedung gibt Rob-
by mir einen Handkuss. Er freut sich schon
auf den nichsten Drehtag. Ich mich auch.
Meine anfingliche Aufregung ist wie weg-
gezaubert.

Die Arbeit am Film

Robby und die Kinder werden von Tag zu
Tag immer routinierter bei den Drehar-
beiten. Sie wissen genau, wann ihr Einsatz
kommt, haben Spaf} vor der Kamera und
auch fast immer ihren Text gelernt. Schwie-
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rigkeiten gibt es fiir Robby nur bei den Di-
alogszenen. Da er Probleme mit der Aus-
sprache hat, kénnen wir die Szenen nicht
wie geplant umsetzen und miissen impro-
visieren. Ich entscheide mich, seine Tex-
te im Drehbuch gegen eine andere Art von
Kommunikation auszutauschen, wie z.B.
ein Bild zu malen anstatt eine Situation zu
erkldren, etwas aufzuschreiben anstatt eine
Frage zu stellen oder eine bestimmte Mimik
oder Gestik zu zeigen, um etwas auszudrii-
cken. Letztendlich verleiht diese nachtragli-
che Anderung am Drehbuch dem Film eine
noch starkere Atmosphire und viele scho-
ne Momente zwischen Robby und den an-
deren Darstellern.

Auch wenn wir aufgrund der Sprachbar-
riere meistens nicht genau verstehen, was
Robby sagt, funktioniert die Kommunikati-
on wiahrend der Dreharbeiten sehr gut. Be-
treuer Christopher hilft uns, wenn wir mal

was nicht verstehen.

Der Drehtag mit dem Hausmeister ist
ein Highlight fiir alle Beteiligten. Auch fiir
Robby. Denn schliefllich ist er es, der sich
im Film mit dem Hausmeister, Schauspie-
ler Helmut Krauss, anfreundet. Viele ken-
nen den Schauspieler aus der Kinderse-
rie ,Lowenzahn“ und sind begeistert, den
Nachbarn von Peter Lustig an ihrer Schu-
le zu haben. Helmut und Robby verstehen
sich sofort gut. Gleich in den ersten Szenen
soll Helmut mit Robby an der Hand aus
der Schule kommen. Wir sind begeistert,
wie die beiden miteinander umgehen und
wie Helmut auf Robby eingeht und sich mit

ihm unterhélt. In der Drehpause erzéhlt uns
Helmut von einem Menschen mit Down-
Syndrom aus seinem nidheren Umfeld und
dass ihm die Dreharbeiten mit Robby Spaf§
machen.

Wir freuen uns, dass Helmut Krauss sich
bereit erklart hat, den Hausmeister zu spie-
len und das Projekt zu unterstiitzen. Die
Schwierigkeit fiir uns ist, dass wir nur einen
Drehtag mit ihm haben und alles in dieser
kurzen Zeit filmen miissen. Das ist auch fiir
die Kinder eine ganz andere Art zu drehen
als bisher. Denn vieles muss schneller ge-
hen, anderes noch ofter wiederholt werden.
Der Drehtag fordert uns einiges ab. Auch
von Robby, da er die meisten Szenen mit
dem Hausmeister hat. Aber dank Robbys
Fahigkeit, sich gut und lange konzentrieren
zu konnen, und Christophers Geduld und
einfithlsamen Art klappt alles gut und wir
schaffen es in dem engen Zeitrahmen, alle
geplanten Szenen zu drehen.

Ein weiteres Highlight ist der Dreh in
einem echten Zirkuszelt. Der Zirkus-AG-
Leiter (Gerhard Schneider), der bereits fiir
viele andere Zirkusszenen gemeinsam mit
den Schiilern vor der Kamera steht, hat mit
den Kindern eine Auffithrung einstudiert,
die sie an diesem Tag vor der ganzen Schu-
le zeigen. Auch fiir Robby ist es etwas ganz
Besonderes. Im Film und im echten Le-
ben. Denn heute zaubert er das erste Mal
vor groflem Publikum und steht nicht nur
in der Gruppe, sondern auch ganz allein auf
der Bithne. Auch dieses Mal zeigt Robby,
dass er ein kleiner Filmstar ist und sich vor
der Kamera pudelwohl fiihlt.

Die drei vom Film:
Nadin Lucia Brehm,
Daniel Fliigger und
Robby Radland
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Der gro3e Tag - die Premiere

Nach acht Drehtagen und knapp fiinf Mo-
naten ist der Film fertig gedreht, geschnit-
ten und vertont. Gemeinsam mit den For-
derern, den Eltern und den Schiilern der
Schule und allen Beteiligten findet die Pre-
miere in der Turnhalle statt. Auf einer gro-
len Leinwand wird der Film nun zum ers-
ten Mal gezeigt. Alle sind begeistert. Es
gibt tobenden Applaus fir Robby und sei-
ne Freunde. Das schonste Kompliment fiir
uns als Filmteam und unsere Arbeit sollte
aber vom Hauptdarsteller hochstpersonlich
noch folgen.

Nach der Vorfithrung kommt Rob-
by strahlend auf uns zugerannt. Wir ha-
ben uns jetzt fast drei Monate nicht gese-
hen. Er grinst. Dann umarmt er mich und
lisst mich die nédchsten Minuten nicht
mehr los. ,Robby konnte die letzten Nach-
te kaum schlafen. Er war so aufgeregt®, ver-
rat mir Christopher. Ich frage ihn, wie ihm
der Film gefallen hat. Da zeigt er mit einem
breiten Lachen den Daumen hoch und will
wissen, wann wir den néchsten Film mitei-

nander drehen.

Ich hoffe bald. Denn dieses Projekt hat
uns nicht nur einen tollen Film ,herbeige-
zaubert®, sondern auch die Begegnung mit
einem zauberhaften Jungen, den wir hof-
fentlich noch 6fter vor oder hinter der Ka-
mera sehen diirfen.




GROOVES

TEXT: DENNIS MC GUIRE

UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

PSYCHOLOGIE

Welche Familie, in der eine Person mit Down-Syndrom lebt, kennt sie nicht, die Ange-
wohnheiten, die Routinen, die Dinge, die immer genau so und nicht anders ablaufen
mussen? Zum Teil sind das liebenswerte, oft hilfreiche Angewohnheiten, die jedoch
auch festfahren und zu Zwangen werden kdnnen. Grooves werden sie genannt.
Dennis McGuire hat sich damit im Adult DS Center in Chicago viele Jahre beschaftigt.

iele Eltern von Kindern mit Down-
V Syndrom beschreiben eine Eigen-

schaft, die die meisten ihrer Kinder
gemeinsam zu haben scheinen: das Bediirf-
nis nach Wiederholung und einem immer
gleichen Ablauf in ihrem Leben. Ich nenne
diese Eigenschaft ,,Groove® oder ,Grooves",
weil die jeweiligen Personen dazu tendie-
ren, festgelegte Routinen oder ,,Grooves® in
ihren Gedanken und Verhaltensweisen im-
mer wieder aufs Neue zu befolgen.

Dies kann auch der Grund dafiir sein,
dass Menschen mit Down-Syndrom eine
gewisse Dickkopfigkeit nachgesagt wird.
Eltern und Betreuer haben jedoch die Er-
fahrung gemacht, dass Grooves duflerst
niitzlich sein konnen. Viele Menschen mit
Down-Syndrom sind sehr ordentlich und
strukturiert, was beispielsweise die Pflege
ihres Zimmers und ihrer personlichen Ge-
genstinde anbelangt, weil sie die Dinge ,,ge-
nau so“ haben miissen. Dies ldsst sich sogar
bei Teenagern mit Down-Syndrom beob-
achten, was erstaunlich ist, weil die meisten
Teenager eher chaotische Zimmer haben.

Menschen mit Down-Syndrom ach-
ten aufgrund dieser Grooves in der Regel
auch sehr auf ihr &ufleres Erscheinungs-
bild. Das ist vor allem deshalb wichtig, weil
dies gleichzeitig zu einer positiven Wahr-
nehmung in der Offentlichkeit beitrigt.
Menschen mit Down-Syndrom stellen auf-
grund ihrer korperlichen Auffilligkeiten
und ihrer intellektuellen Beeintrachtigung
eine (soziologische) Minderheit dar. Sie fal-
len dadurch auf und werden von den Mit-
menschen anders behandelt. Wir haben
festgestellt, dass sich die meisten Menschen
mit Down-Syndrom aufgrund ihrer exzel-
lenten rezeptiven Fahigkeiten ihrer Anders-
artigkeit sehr wohl bewusst sind. Abgesehen
davon fallen ihnen das Angestarrtwerden
und die andere Behandlung der eigenen
Person sehr wohl auf. Ein besonderes Au-
genmerk auf das Erscheinungsbild und die
personliche Hygiene ermdglicht es ihnen,
sich ordentlich und wiirdevoll zu prisentie-

ren, unabhéngig davon, auf welche Person
oder welche Situation sie treffen.

Grooves helfen zudem, die eigene Un-
abhidngigkeit zu erhéhen, weil viele Perso-
nen ihren Groove gewissenhaft durchlaufen
und so zum Beispiel die personliche Pflege
zuverldssig erledigen, sobald dies ein Teil
ihrer téglichen Routine geworden ist.

Ahnliche Grooves kénnen die Kompe-
tenzen und die Produktivitdit am Arbeits-
platz erhohen, wenn die Arbeitsaufgaben
ebenfalls zu Routinen werden. Einige Men-
schen mit Down-Syndrom arbeiten zum
Beispiel fiir Firmen, in denen Kameras oder
Autoteile duflerst vorsichtig und nach ei-
nem genauen Ablaufplan zusammengesetzt
werden miissen. Dies kommt Menschen mit
Down-Syndrom sehr entgegen und Arbeit-
geber haben hier die Erfahrung gemacht,
dass diese Angestellten zwar nicht schnell,
aber dafiir umso sorgfiltiger arbeiten.

Viele Personen haben Grooves, die ih-
nen zur Entspannung dienen. Hierbei wie-
derholen sie eine bevorzugte Aktivitit,
wie zum Beispiel Sticken, Wortsuchritsel,
Zeichnen oder Ausmalen. Interessanter-
weise ist eine der bevorzugten Aktivititen
das wiederholte Abschreiben eines Wor-
tes, eines Absatzes oder einer Kritzelei auf
ein Blatt Papier oder in ein Notizbuch. An-
dere repetitive Aktivititen, die durchaus
seltsam erscheinen kénnen, werden eben-
falls beobachtet, zum Beispiel das Reiflen
von Papier, wobei die Schnipsel dann auf
Stapel sortiert werden, oder auch das Fal-
ten und erneute Aufschiitteln von Handtii-
chern und Kleidung. Manche Eltern sind
wegen dieser ungewohnlichen Beschifti-
gungen besorgt, aber solange dies die Aus-
fithrung von alltaglichen wichtigen Aktivi-
titen nicht einschriankt, kann diese Form
der Beschiftigung sogar niitzlich sein, weil
es hilft, die freie Zeit auf entspannende
Weise auszufiillen. Ich sage in meinen El-
ternvortridgen immer, dass diese Aktivita-
ten viel billiger sind als Yogakurse, aber ge-
nauso wirkungsvoll.

Wie ich bereits in fritheren Artikeln be-
schrieben habe, konnen Grooves eine Stér-
ke einer Person darstellen, sie konnen je-
doch auch eine Schwiche sein. Grooves
konnen einen grofien Nutzen haben. Man-
che Personen fithren die jeweiligen Vorgén-
ge jedoch so starr aus, dass sie sich in ih-
rem Alltag zu unproduktiven Mustern oder
eben Grooves entwickeln. Sie haben Ritu-
ale, Routinen oder zeigen eigenartige Ver-
haltensweisen, wehren sich jedoch gegen
Verdnderungen. Solche Verhaltensweisen,
die unangepasst sind und keine wirkliche
Funktion haben, sind zum Beispiel das Be-
nutzen desselben Stuhls und desselben Plat-
zes bei jeder Mahlzeit oder die Anordnung
von personlichen Dingen, die ,,genau so*
sein muss. Wenn diese personlichen Dinge
von anderen anders hingelegt werden, wer-
den sie sofort wieder an ihren vorgesehenen
Platz zuriickgelegt.

In manchen Fillen kann sich ein festge-
fahrener Groove so weiterentwickeln, dass
er den Alltag der Person beeintrichtigt und
eine Manie oder ein Zwang daraus wird.
Wir haben festgestellt, dass festgefahre-
ne Grooves bei diesem Personenkreis hiu-
fig vorkommen, weil sie eine weit verbreite-
te Methode sind, um Stress in ihrem Leben
auszudriicken. Ein festgefahrener Groove
kann mit anderen Formen von korperlicher
Anfilligkeit verglichen werden, die auf-
tritt, wenn Menschen Stress ausgesetzt sind,
wie Kopfschmerzen, Bauchschmerzen oder
Magengeschwiire usw.

Festgefahrene Grooves treten auch des-
halb héufiger auf, weil Menschen mit
Down-Syndrom in vielerlei Bereichen ein-
geschrankt sind. Viele Personen haben zum
Beispiel Schwierigkeiten, ihre Gedanken
und Gefithle auszudriicken, wodurch sie
ein Problem oder aufgetretene Stressfakto-
ren nicht in Gedanken und Worte fassen
und anderen mitteilen konnen. Dies hat zur
Folge, dass ihnen ein festgefahrener Groove
als einzige Zuflucht dient, obwohl es eine
sehr starre und unproduktive Art und Wei-
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se ist, mit einer Situation oder einem Prob-
lem fertig zu werden.

Um dieses Problem zu behandeln, ver-
suchen wir, die Stress auslésenden Fakto-
ren, die zu einem festgefahrenen Groove
beitragen konnen, zu identifizieren und
zu reduzieren. Der Ausloser kann ein ge-
sundheitliches Problem sein, zum Beispiel
Schlafstérungen, aber auch Stress auslo-
sende Faktoren zu Hause oder am Arbeits-
platz. Im Adult Down Syndrome Center in
Chicago haben wir festgestellt, dass hiu-
fig mehrere Griinde und Stress auslosende
Faktoren zu einem festgefahrenen Groove
beitragen, und je eher wir diese Ausloser
finden konnen, desto bessere Chancen ha-
ben wir, einen festgefahrenen oder unpro-
duktiven Groove zu reduzieren.

Aber auch wenn wir die Faktoren, die
Stress auslosen finden und reduzieren
konnten, kam es trotzdem vor, dass die-
se unproduktiven Grooves auch weiterhin
ausgefithrt wurden, weil dies leider in der
Natur der Sache liegt. Deshalb haben wir
nach anderen Moglichkeiten gesucht, um
festgefahrene Grooves zu dndern. Wir ha-
ben festgestellt, dass es am wirkungsvolls-
ten ist, wenn visuelle Hinweise oder Signale
eingesetzt werden, um einen problemati-
schen Groove ,,zuriickzusetzen®, weil Men-
schen mit Down-Syndrom sehr stark auf vi-
suelle Hilfen reagieren.

Ein Beispiel: Wir haben viele Eltern gese-
hen, die selbst einen unproduktiven Groove

oder ein unproduktives Muster entwickelt
haben, um ihrem Sohn oder ihrer Tochter
bei Aufgaben zu helfen, die sie eigentlich
selbst und eigenstindig erledigen konnen.
Wenn wir diese Probleme betrachten, hilft
es uns nicht, wenn wir uns fragen, wie es
wohl dazu gekommen ist. Vielleicht haben
der Sohn oder die Tochter die Eltern auf
ihre Weise dazu ermutigt oder die Eltern
sind aus der Sorge heraus, dass die Aufga-
be vielleicht nicht richtig ausgefithrt wiirde,
vorgeprescht und haben sie selbst erledigt.
Was auch immer der Grund fiir dieses Ver-
haltensmuster ist, Tatsache ist, dass die-
ses Muster festgefahren ist und sowohl El-
tern als auch Kind das Gefiihl bekommen
konnen, dass sie in einer Routine gefangen
sind, die sie selbst nicht verandern kénnen.

Wie konnen wir dennoch eine Ande-
rung herbeiftihren? Erstellen Sie Checklis-
ten der Aufgaben, die durchgefiihrt werden
miissen, um die Routine oder das Mus-
ter erfolgreich auszufithren (zum Beispiel
die Aufgaben, die erledigt werden miissen,
um sich am Morgen fiir den Tag fertig zu
machen). Es kann auch sehr hilfreich sein,
eine Belohnung hinzuzufiigen. Viele Per-
sonen sparen kleine Geldbetrige an Or-
ten, die gut sichtbar, aber nicht leicht er-
reichbar sind (wie in einem Sparschwein
aus Glas oder einem Glasgefd hoch oben
auf dem Regal). Dadurch wird das Geld
eher fiir groflere Dinge wie CDs oder Bii-
cher angespart und nicht fiir Essen ausge-

Soziale Sensibilitat und
Down-Syndrom

TEXT: DENNIS MC GUIRE UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Obwohl die sozialen Fahigkeiten bei Menschen mit
Down-Syndrom als gro3e Starke gelten, kann diese
Starke auch Nachteile mit sich bringen.

Trotz der Einschrdnkungen, die Menschen
mit Down-Syndrom im Bereich der expres-
siven Sprache haben, haben sie doch haufig
exzellente rezeptive Fahigkeiten. Wir horen
immer wieder von Familien, dass ihr An-
gehoriger mit Down-Syndrom alles, was in
seiner unmittelbaren Umgebung passiert,
aufnimmt und sich spéter daran erinnert,
besonders wenn es dabei um soziale Inter-
aktionen geht. In der Regel reagieren sie da-
rauf duflerst sensibel. Die meisten Personen
konnen zwischenmenschliche Beziehungen

sehr gut einschitzen, vor allem wenn es sich
um Gefiihle oder Emotionen anderer Men-
schen handelt. Aus diesem Grund haben
sie den Ruf, tiber ausgezeichnete soziale Fa-
higkeiten zu verfiigen.

Viele Personen, jedoch nicht alle, sind
freundlich und empathisch und koénnen
sich gut in andere hineinversetzen. Sie sind
héufig mitfihlend und reagieren stark auf
die Gefithle und Emotionen von anderen,
vor allem wenn es sich um sehr nahe ste-
hende Personen handelt. Sie brauchen ein
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geben. Sobald die neue Verhaltensweise
eingefithrt wurde, wird sie zur Basis einer
neuen produktiveren Routine, sodass die
Routine schliefllich eine positive Auswir-
kung hat und der Person niitzt. Wir wissen,
dass Grooves und bestimmte Gewohnbhei-
ten entwickelt werden. Warum also sollen
wir nicht die guten und produktiven Routi-
nen unterstiitzen und férdern?

Einen interessanten Aspekt mochten wir
noch anfiihren: Ein Teil des Erfolgs bei die-
ser Strategie liegt darin, dass es nicht die EI-
tern sind, die immer wieder sagen, wie eine
Aktivitat auszufiihren ist, sondern dass die
Jugendlichen und junge Erwachsenen einer
ChecKliste folgen.

Denn wenn die Eltern die Ausfithrung
der Aufgaben (welche die Person sehr wohl
selbst erledigen kann) zu sehr vorgeben,
liegt die einzige Moglichkeit zu rebellieren
darin, dass man so tut, als konne man die
Aufgabe nicht erledigen. Wenn Jugendliche
oder Erwachsene mit Down-Syndrom also
versuchen, unabhéngiger zu werden, sind
sie hdufig gezwungen, auf die besagte Art
und Weise zu handeln, sodass ihre Unab-
héngigkeit wieder untergraben wird. Eine
Checkliste ermoglicht es ihnen, die Aufgabe
selbst auszufiihren, was ihr Selbstbewusst-
sein und ihr Kompetenzgefiihl starkt. Fiir
viele Familien hat sich diese Strategie als so
erfolgreich erwiesen, dass sie zur Unterstiit-
zung der Ausfithrung aller neuen Aufgaben
und Aktivititen eingesetzt wird.

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

positives emotionales Klima und mdchten
negative Emotionen verringern. Deshalb
mochten sie auch selbst anderen gefallen
bzw. es anderen recht machen. Dies kann
auch aufgrund eines Gefiihls der Verbun-
denheit auftreten bzw. weil die Person den
anderen einfach sehr gerne hat.

Viele Menschen mit Down-Syndrom
profitieren von ihren guten sozialen Fihig-
keiten und ihrer sozialen Sensibilitdt, weil
diese Fahigkeiten auf vielerlei Weisen posi-
tiv zu ihrem Leben beitragen. Es erméoglicht
ihnen, positive Beziehungen in allen wich-
tigen Lebensbereichen aufzubauen und zu
erhalten. Das betrifft die Familie zu Hause,
Freunde im Freizeitbereich, Mitschiiler und
Lehrer in der Schule sowie auch Kollegen
und Vorgesetzte am Arbeitsplatz.

Obwohl die sozialen Fdhigkeiten bei
Menschen mit Down-Syndrom als grofie
Stirke gelten, kann diese Starke auch Nach-
teile mit sich bringen. Wir haben festge-
stellt, dass Menschen mit Down-Syndrom
héufig zu sensibel auf negative Gefithle und
Emotionen reagieren. Verstindlicherweise



konnen sie sehr sensibel auf Kritik reagie-
ren, die direkt an sie gerichtet ist, weil sie
eigentlich den Wunsch haben, es anderen
recht zu machen. Aber auch Gefiihlen wie
zum Beispiel Traurigkeit, Angst oder Erre-
gung anderer, besonders ihrer engeren Fa-
milienmitglieder und Freunde, sind sie sich
bewusst und reagieren darauf sehr sensibel.
Sie konnen jedoch auch tief betroffen auf
Gefiihle reagieren, die irgendwelche fremde
Personen in ihrer Umgebung ausstrahlen.

Es scheint, als hitten Menschen mit
Down-Syndrom eine verringerte Fihigkeit,
die Auswirkungen der Gefiihle von anderen
auf sich zu verarbeiten, egal wer diese Ge-
fithle gerade durchlebt. Wir haben ebenfalls
festgestellt, dass sie besonders auf Arger
sehr sensibel reagieren. Dies ist unabhéngig
davon, ob der Arger sie selbst betrifft oder
ob sie Zeugen von Arger werden, der ande-
ren Personen gilt. Viele Eltern berichten,
dass ihre Sohne oder Tochter sich aufregen,
wenn sie Arger miterleben, zum Beispiel
wenn andere lauter miteinander sprechen.

Wir glauben, dass der Grund fiir diese
Empfindsamkeit in ihrer ausgezeichneten
Fahigkeit liegt, intuitiv und empathisch die
Gefiihle und Emotionen von anderen Men-
schen aufzunehmen. Viele Menschen mit
Down-Syndrom kénnen die Gefiihle ihrer
Mitmenschen sogar dann erspiiren, wenn
sie nicht offen ausgedriickt werden. (Ver-
wandte berichten, dass ihr Angehdoriger mit
Down-Syndrom weif3, was sie fithlen, bevor
sie es selbst wissen.)

Leider sind viele Menschen mit Down-
Syndrom nicht in der Lage, mit diesen bei
anderen Menschen entdeckten negativen
Gefiihlen angemessen umzugehen. Sie wer-
den von solchen Gefiihlen iiberwiltigt, weil
sie sie nicht abwehren kénnen. Ein Grund
dafiir kann ihre beeintréchtigte expressive
Sprachfihigkeit sein, wodurch es schwieri-
ger fiir sie ist, andere um Hilfe bei der Ver-
arbeitung von Ereignissen zu bitten oder
Ereignisse angemessen selbst zu verar-
beiten. Ein weiterer moglicher Grund ist,
dass es fiir Menschen mit Down-Syndrom
schwierig zu verstehen ist, dass die Emotio-
nen von anderen Menschen nichts mit ihren
eigenen Emotionen zu tun haben miissen.

Meiner Erfahrung nach ist ihre Unfahigkeit,
negative Emotionen in ihrem Umfeld abzu-
wehren, einer der am meisten unbeachteten
und doch wichtigsten Griinde fiir Stress bei
Menschen mit Down-Syndrom. Dies wird
jedoch von vielen nicht so gesehen oder ver-
standen. Haben wir nicht viele Jahre lang die
Aussage gehort, dass Menschen mit Down-
Syndrom keinen Stress haben?

Es ist zwar richtig, dass sie nicht dem
Druck ausgesetzt sind, den viele Menschen
der Durchschnittsbevolkerung verspiiren,
wenn sie ihren Lebensunterhalt verdienen,
ein Haus abbezahlen, die Miete aufbrin-
gen miissen usw. Dennoch haben wir fest-
gestellt, dass bei Menschen mit Down-Syn-
drom das Risiko, Stress ausgesetzt zu sein,
genau aus oben erwihntem Grund noch
viel hoher liegt. Wie in vielen anderen Le-
bensbereichen reagieren sie auch bei die-
sem Aspekt unterschiedlich: Einige sind
sensibler als andere, aber insgesamt ist ihre
Reaktion auf die Emotionen anderer doch
deutlich heftiger, als dies in der Durch-
schnittsbevolkerung der Fall ist.

In vielen Fillen kann der Stress starken
negativen Emotionen von anderen quasi
schutzlos ausgesetzt zu sein, schwere Folgen
haben und die Person schwichen, sodass
eine Depression, Angststorungen und eine
Verstarkung von Zwingen oder Zwangs-
handlungen die Folge sein kénnen.

Wie geht man am besten mit dieser iiber-
mafigen Sensibilitdt um? Zuerst ist es wich-
tig anzuerkennen, dass dies zu dem Wesen
der Person gehort. Wir konnen diese Sensi-
bilitédt nicht beseitigen und wollen das auch
nicht, weil sie sich gleichzeitig so positiv
auf die Beziehungen zu anderen Menschen
auswirkt. Dennoch miissen die betroffenen
Personen Wege und Moglichkeiten finden,
mit negativen Gefithlen umgehen zu kon-
nen, weil sie im weiteren Verlauf ihres Le-
bens immer wieder in solche Situationen
geraten werden.

Mit einfachen Strategien, die die Auswir-
kungen von negativen Emotionen reduzie-
ren, konnten wir einige Erfolge verbuchen.
Zunichst sollte versucht werden, jemanden
in der Umgebung zu finden, der die Per-
son bei diesem Problem unterstiitzen kann,
zum Beispiel ein Betreuer, ein Vorgesetzter
oder ein Lehrer.
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Sie sollen aufzeichnen, wie man sich von
einer Person oder einer Situation, deren
Emotionen zu intensiv oder stressig sind,
distanzieren kann. Manchmal ist das nicht
moglich, weil sie sich in einer Situation am
Arbeitsplatz oder in der Schule befinden
und sie beispielsweise nicht einfach weg-
gehen konnen. In solchen Situationen ist
es vielleicht moglich, ihre Aufmerksamkeit
weg von der Stressquelle auf andere Dinge
zu lenken, zum Beispiel auf eine Aktivitt,
die die Person eher beruhigt, wie das Ab-
schreiben von Buchstaben oder mit Kopf-
horern Musik horen.

Fir Eltern und Angehorige ist es am
wichtigsten zu erkennen und zu wissen,
dass diese Sensibilitit besteht. Eltern sind
héufig exzellente Beobachter ihrer Séhne
und Tochter mit Down-Syndrom. Wenn sie
eine Veranderung ihrer Stimmung oder in
ihrem Verhalten bemerken, kann dies eine
Reihe von Ursachen haben. Wir haben je-
doch festgestellt, dass Stress in der unmit-
telbaren Umgebung eine der hiaufigsten
Ursachen ist. Wenn Sie dies als Ursache
ausmachen konnen, kénnen Sie dabei hel-
fen, das Problem fiir Thren Angehérigen
mit Down-Syndrom zu l6sen. Dies ist be-
sonders deshalb wichtig, weil Menschen mit
Down-Syndrom die Ursache ihres Stresses
nicht einfach kommunizieren konnen.

Immer mehr Menschen mit Down-Syn-
drom bewegen sich heute in unserer Ge-
sellschaft und erleben unausweichlich star-
ke Gefithle und Emotionen bei anderen
mit und werden deshalb immer wieder die-
ser Form von Stress ausgesetzt. Deshalb ist
es wichtig, dass diese verstirkte Sensibilitét
erkannt wird und damit entsprechend um-
gegangen werden kann, damit das seelische
Wohlbefinden des Angehérigen mit Down-
Syndrom nicht allzu sehr darunter leiden
muss.

Veroffentlicht im
Newsletter,UPS for DownS’, April 2014

Der Autor Dennis McGuire hat mehr als 30 Jahre
Erfahrung auf dem Gebiet von psychischen Stérun-
gen bei Menschen mit Behinderung.

Er war Direktor der psychosozialen Abteilung des
Adult Down Syndrome Centers in Chicago, USA und
ist Co-Autor der beiden hervorragenden Biicher
,Erwachsene mit Down-Syndrom verstehen, beglei-
ten und fordern” sowie ,Gesundheit fiir Jugendliche
und Erwachene mit Down-Syndrom”.

Seit zwei Jahren arbeitet er in privater Praxis und ist
u.a. Berater der Global Down Syndrome Foundation.

Jan. 2015 59



ARBEIT

Herausforderung Arbeit

Am Beispiel der Dorfgemeinschaft Hausenhof

TEXT: RALF HATZ

Das Thema bzw. der Schwerpunkt der
Fachtagung ,Herausforderung Arbeit” am
17. Mai 2014 (Berichte in Leben mit Down-
Syndrom Nr.76) war die Frage, welche M6g-
lichkeiten der allgemeine Arbeitsmarkt fiir
Menschen mit Down-Syndrom bietet. Da-
mit kann der Hausenhof zwar nicht die-
nen, trotzdem stie3 der Beitrag liber diese
Dorfgemeinschaft bei der Tagung auf gro-
Bes Interesse. Der Referent Ralf Hatz hat
eine Zusammenfassung des Beitrags liber
Hausenhof fiir Leben mit Down-Syndrom
verfasst.

ie Dorfgemeinschaft Hausenhof ist
D ein Ortsteil der Gemeinde Dieters-

heim zwischen Neustadt a. d. Aisch
und Bad Windsheim. Dort leben zurzeit
rund 120 Menschen. Ca. 70 von ihnen ha-
ben verschiedenste Bewusstseinseinschran-
kungen und miissen mit korperlichen und
seelischen Beeintrichtigungen leben -
Menschen mit einer sogenannten geistigen
Behinderung. Davon haben zwolf Men-
schen, wieder in den verschiedensten Aus-
pragungen, das Down-Syndrom. Die ande-
ren 50 Menschen, die am Hausenhof leben,
sind Mitarbeiter, deren Kinder und Prak-
tikanten aus aller Welt. Die meisten Hau-
senhofer leben in insgesamt neun Hausge-
meinschaften, wo sich zwischen acht und
fiinfzehn Menschen mit und ohne Behin-
derungen den Lebensalltag teilen. Manche
wohnen einzeln. Manche ambulant betreut.

Neben einem vielfiltigen Kultur- und
Freizeitangebot und der Pflege der christ-
lichen Jahresfeste ist ein Schwerpunkt am
Hausenhof das Arbeitsleben - die Lebens-
mittelproduktion durch Landwirtschaft,
Gdrtnerei, Kdserei und Bickerei, die An-
lagenpflege-Gruppe, die die Wege, die He-
cken, den Fuflballplatz usw. pflegt, die
Dorfmeisterei, die fiir die Instandsetzung
und den Ausbau der Gebdude zustindig ist,
die Wischerei, die Weberei, die Kerzenzie-
herei und der grof3e reittherapeutische Be-
trieb mit acht Therapiepferden, drei Ponys
und zwei Eseln, die versorgt werden miis-
sen. Alle Arbeitsplétze sind im Rahmen der
WbM.

Neben dem Streben nach qualitativ
hochwertigen Produkten und Dienstleis-
tungen ist die Arbeitswelt am Hausenhof
dadurch gepragt, dass die einzelnen Tatig-
keiten moglichst fiir jeden Beteiligten nach-
vollziehbar sein sollen. Eine wirkliche Be-
friedigung durch meine Arbeit bekomme
ich dann, wenn ich mit vielleicht auch ein-
geschriankten Bewusstseinsmoglichkeiten
nachvollziehen kann, dass das sinnvoll ist,
was ich mache. Sinnvoll nicht in erster Li-
nie deshalb, weil ich Geld fiir meine Arbeit
bekomme. Sondern sinnvoll in dem Sinne,
dass ich erleben kann, dass meine Arbeit
von anderen gebraucht wird. Es ist wich-
tig, dass ich es mache, weil ein anderer es
braucht. Das Brot, das ich backe, wird ge-
braucht. Der Salat, den ich gepflanzt, ge-

Camphill
Dorfgemeinschaft

Hausenhof

gossen, von Schnecken befreit, geerntet
und ausgeliefert habe, wird gebraucht. Die
Wische, die ich in den Héusern abhole,
die ich wasche, biigle, zusammenlege und
wieder in den Hausern ausliefere, wird ge-
braucht. Die Kiihe, die Schweine, die Pfer-
de, die Hasen und Meerschweinchen usw.
missen gefittert und ausgemistet werden
- die brauchen mich. Auch am Wochenen-
de. Auch am Feiertag. Auch wenn es regnet
und kalt ist. Das, was ich mache, wird ge-
braucht. Meine Arbeit ist wichtig. Ich wer-
de gebraucht. Ich bin wichtig. Ich habe mei-
nen Platz in der Gemeinschaft. Wenn das
gelingt, wenn durch derart notwendige und
nachvollziehbare Arbeit Sinnhaftigkeit er-
lebt werden kann, entsteht durch die Arbeit
eine tiefe Lebensbefriedigung und Selbst-
bestitigung. Das ist fiir mich der wichtigs-
te Aspekt des Arbeitslebens in der Dorfge-
meinschaft Hausenhof.

Weitere Informationen zur Dorfgemein-
schaft Hausenhof finden Sie unter www.
hausenhof.de.

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

Daumhaus — die etwas andere Werkstatt

Als ich (Cora Halder, Anm. der Red.) den
netten Brief von Lea Winzer bekam, in dem
sie iiber ihre Arbeit in der Seifenvilla erzahl-
te, wurde ich neugierig, besuchte die Websi-
te und las iber eine vorbildhafte Elterninitia-
tive, die in Oldenburg nicht nur eine Anzahl
Werkstétten griindete, sondern nebenher
auch noch ein Wohnprojekt stemmte.

Baumbhaus heif3t das Projekt und so ist es
entstanden: 2004 haben sich mehrere Eltern
von Schiilern des heilpadagogischen Schul-
zweiges der Waldorfschule mit der Frage
beschiftigt, wo ihre Kinder nach der Schule
leben und arbeiten konnen.

Die Eltern hatten grofle Sorgen und den
Waunsch, einen guten Platz in der Gesell-
schaft fiir ihre bald erwachsenen Kinder
zu finden. Viele Abende sa3en diese Eltern
auf kleinen Stithlen in der Schule, um sich
dieser wichtigen Zukunftsfrage und deren
Umsetzung zu widmen.

So entstand eine Gemeinschaft von El-
tern und einer Pddagogin, die am 3. Oktober
2005 den Verein Baumbhaus e.V. griindeten.

Zweck des Vereins war der Aufbau von
Einrichtungen fiir Menschen mit Behinde-
rungen, eine individuelle Férderung und
die Entwicklung einer Gemeinschaft. Die
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Arbeit sollte sich an dem anthroposophi-
schen Menschenbild orientieren.

Die Vision war, dass eine Gemeinschaft
mit festen Wurzeln entsteht, die wichst wie
ein BAUM mit vielen Zweigen sowie Friich-
ten und einer priachtigen Krone als Verbin-
dung zur geistigen Welt. Die Gemeinschaft
soll eine neue Heimat, ein HAUS mit Ge-
borgenheit und Schutz sein.

2006 hat der Verein Teile des Grundstii-
ckes der ehemaligen Keksfabrik Bahlsen in
Oldenburg in der Stedinger Straf3e gekauft.

Am 10. Oktober 2006 wurden die Stif-
tung BAUMHAUS und am 9. November



2006 vier gemeinniitzige Gesellschaften
gegriindet: Baumhaus Werkstatt gGmbH,
Baumhaus Wohnheim gGmbH, Baum-
haus betreutes Wohnen gGmbH, Baum-
haus Integrationsunternehmen gGmbH.

Der Grundstein fiir die Gebaude wur-
de Anfang 2007 gelegt und im September
2007 hat die Werkstatt provisorisch ihren
Betrieb aufgenommen. Das Wohnheim
wurde zum November 2007 bezugsfertig
und das betreute Wohnen ist seit Herbst
2010 fertiggestellt.

Die Baumhaus Werkstatt hat zurzeit 51
Arbeitsplétze fiir Menschen mit Behinde-
rung in folgenden Bereichen: Kiiche und
Café Herz, Fahrradwerkstatt, Gartengrup-
pe, Seifenmanufaktur und Seifenladen,
Wollegruppe, Wischerei und Holzgruppe.

Jeder Bereich ist auf der informativen
Website des Baumhaus e.V. ausfiihrlich
dargestellt, wie z.B. die Seifenwerkstatt.

Seifenmanufaktur

In der Seifenwerkstatt werden schone Sei-
fen und Badebomben aus biologisch an-
gebauten pflanzlichen Rohstoffen, na-
tiirlichen Farben und atherischen Olen
produziert. Durch die natiirliche Herstel-
lung duften die Seifen angenehm nach
Orange, Zimt, Lavendel, Rose oder Ros-
marin.

Die schonen Formen geben den Sei-
fen einen besonderen Charakter. So kann
zum Beispiel die dlteste Dame der Erde,
die ,,Venus von Willendorf“ unter der Du-
sche zu einer schlanken Géttin gewaschen
werden.

Die ,Seifenfrauen” sind sehr experi-
mentierfreudig und entwickeln ihre Arbeit
stindig weiter. Aus den geraspelten Seifen-
resten zum Beispiel ist die neue ,,Konfet-
tiseife” entstanden. Die ,,Nach-Acht-Seife",
die ,,Speck-weg-Seife” und die Kaffeeseife
~Esmeralda“ ergdnzen das kreative Sorti-
ment.

Die Seifen werden zum Teil in selbst
hergestellten Schachteln mit Gedichten,
Wiinschen oder Bliiten verpackt und von
den Mitarbeitern auf den Mairkten ver-
kauft. Die exklusiven Seifen sind auch in
der schonen Seifenvilla in der Stedinger
Strafe 34 zu erwerben!

Baumhaus macht Sport

Ein sportliches Angebot gibt es ebenfalls
fiir die Baumhaus-Kollegen und alle an-
deren. An vier Nachmittagen bietet der
Verein Sportivo u.a. Tischtennis, Fuf3-
ball, Riickenfit, Tanzen und Basketball fiir
Menschen mit und ohne Behinderung an.

s
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Mein Name ist Lea Winzer und ich arbeite in der Sei-

» |Ch arbe lTe M fenvilla-Werkstatt. Die Seifenvilla gehort zur Baum-
. .  haus-Werkstatt in Oldenburg. Wir stellen Badescho-
der Seifenvilla

kolade, Koérperbutter, Badekugeln, Handseifen und
Duschgel her und ich bin vier Jahre im Baumhaus.

Ein Tag sieht so aus: Ich stehe um 20 vor 6 Uhr auf, und decke unten den Tisch und
mach Kaffee fertig und ich mach selber Friihstiick fiirs Baumhaus fertig.

Ich gehe alleine zur Haltestelle, mein Bus kommt um 10 nach 7 Uhr, ich steige am
ZOB um und treffe meine Arbeitskolleginnen und wir fahren zur Arbeit in einem an-
deren Bus. Wir treffen uns dann alle gemeinsam vor dem Eingang bei der Arbeit und
wir unterhalten uns gerne gemeinsam, bevor wir arbeiten und Badeschokolade her-
stellen und Badekugeln, Handseife, Duschgel, Kérperbutter und vieles mehr. Wir ar-
beiten sehr fleiBig.

Wir bekommen unser Mittagessen in unserer Kantine ,Café Herz’, das bereiten
meine Arbeitskollegen dort zu. Ich mag am liebsten Spinatquiche und Fisch, Lasa-
gne, Salat, Suppe und Nachspeise, Auflaufe, Pfannengerichte, Nudeln, Fleisch, Moh-
renauflauf, Nudelauflauf, Gyros, Backfisch, Quark, Gemise, Obst, Bananen, Apfel,
Brotchen, Brot und Musli essen und vieles mehr.

Wenn ich nach Hause komme, hére ich Horspiele und werde mich vor den Fern-
seher setzen. Ich bleibe langer auf, bis 22.30 Uhr oder 23 Uhr. In der Freizeit mache
ich am liebsten Wellness, in die Stadt gehen oder ins Kino gehen, Fahrrad fahren und
ich mag auch gerne in die Disco gehen. Ich fahre auch gerne nach Griechenland und
lege mich in die Sonne, um braun zu werden, und gehe schwimmen. Ich koche ger-
ne und verabrede mich mit Freunden, um ins Kino zu gehen. Ich helfe gerne meinen
Freunden und Freundinnen, wenn jemand ein Problem hat, kann der gerne zu mir
kommen, wenn die anderen das mochten.

Ich bin 22 Jahre alt, mein Bruder ist 20 Jahre alt. Ich ziehe bald zuhause aus ins
Wohnheim in die Gruppe 3. Ich besuche dann meine Eltern. Ich mache mir viele Ge-
danken, ich freue mich schon darauf. Manchmal ist Ausziehen nicht so mein Thema,
meine Gedanken sind woanders gelandet: Will ich wirklich ausziehen? Am Wochen-
ende kann ich ja bei meinen Eltern Gbernachten.

Und PS: Ich freue mich, wenn wir Kundschaft bekommen und wenn lhr beim
Baumhaus bei der Seifenvilla vorbeikommen wiirdet, wir haben Montag bis Don-
nerstag bis 16 Uhr offen und am Freitag bis 14 Uhr.
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W PHILOSOPHIE

,Menschsein als Passion”

Mensch, Leid und Sinn im Denken
Viktor E. Frankls

TEXT: WERNER SCHUSSLER

Im Zeitalter der digitalen Moderne sehen wir uns unweigerlich mit einem Menschenbild

konfrontiert, das ohne Leid auskommen will. Es scheint uns, das Leiden lasst sich dank des
medizinischen Fortschritts aus der Welt schaffen. So entscheiden wir auch tiber Leben und
Tod anderer, um ihnen - ungeborenen oder kranken und alten Menschen - das vermeint-
liche Leid zu ersparen. Dass jedoch Leid untrennbar zu unserem Leben gehort, dass es mit

Sinn gefillt werden kann, belegt und begriindet in seinem Lebenswerk Viktor E. Frankl.

Der Autor dieses Beitrages, der Philosophie-Professor Werner Schii3ler, bringt uns im
Ruckgriff auf das Denken Frankls dessen Grundiiberzeugung naher: dass es,das Wesen
des Menschen ist, ein leidender zu sein” Dieser Gedanke kann durchaus befreiend und

bereichernd wirken.

Das Wesen des Menschen

»von der Flucht und Furcht vor dem Leben
erfiilllt waren nunmehr drei Jahrhunderte,
mit dem Versuch, die Wirklichkeit zu be-
schonigen. Man verbarg die Wahrheit und
versteckte sich vor ihr hinter zwei Gotzen:
hinter der Aktivitit und der Rationalitit.
Das Leiden, die Leidensnotwendigkeit, die
Wertmoglichkeit des Leidens, wurde nicht
zur Kenntnis genommen. Man machte sich
selbst und einander vor, mit Hilfe von actio
und ratio werde es sich machen lassen, dass
Leiden und Sterben, Not und Tod aus der
Welt geschafft wiirde. Man tibersah - tiber
der actio - die passio; man vergaf3, dass das
Dasein Passion ist. Die ratio, die Vernunft,
die Wissenschaft, wiirde es schaffen. Nicht
umsonst hatte man sie glorifiziert. Nicht
umsonst war die Apotheose [sc. die Ver-
gottlichung] der Vernunft, des verniinfti-
gen Menschen, des Homo sapiens. Er sollte
ausweichen lehren, man wollte ausweichen
lernen vor der Wirklichkeit, vor der Not-
wendigkeit des Leidens und vor der Mog-
lichkeit, das Leiden mit Sinn zu erfiillen.*
Diese Sitze, die auf den ersten Blick er-
staunen lassen, stammen aus dem Buch
»Homo patiens. Versuch einer Pathodizee“
des Psychiaters, Psychotherapeuten und
Philosophen Viktor E. Frankl; das Buch er-
schien erstmals 1950 und geht auf Vorle-

sungen zurilick, die Frankl in den Jahren
1949 und 1950 an der Medizinischen Fakul-
tat der Universitdit Wien gehalten hat. Mit
Blick auf die heutigen medizinischen Mog-
lichkeiten, die mit Stichworten wie Desig-
nerbaby, Praimplantationsdiagnostik, Ret-
tungsgeschwister oder Praenatest umrissen
werden konnen, wirken diese Sitze von
Frankl aktueller denn je. Mit diesen Mog-
lichkeiten geht ein neu auflebender Wis-
senschaftsaberglaube einher, den Frankl in
den oben zitierten Sitzen mit den Begrif-
fen ,,Aktivitdt“ und ,Rationalitit“ im Sin-
ne moderner Gotzen charakterisiert. Das
scheint ein hartes Wort zu sein. Ist denn
nicht die Vernunft das, was den Menschen
zum Menschen macht? ,Homo animal ra-
tionale®, so lautet ja die bekannte klassische
Definition: der Mensch - ein verniinftiges
Lebewesen. Hier wird aber nur allzu leicht

Menschsein, das ist die Kernthese
Frankls, ist ,zutiefst und zuletzt Pas-
sion”. lhm zufolge ist es geradezu

»das Wesen des Menschen [...], ein lei-
dender zu sein: Homo patiens”.
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iibersehen, dass diese lateinische Definition
eine Ubersetzung des Griechischen ist, wo
es heif3t: ,,zoon logon echon® - der Mensch
- das Lebewesen, das den Logos besitzt.
Und Logos meint eben wesentlich mehr als
»Rationalitat, Logos schliefit, um mit Pla-
ton zu sprechen, nicht nur das Wahre, son-
dern immer auch das Schone und Gute mit
ein. Denken wir nur an Platons meisterhaf-
ten Dialog ,,Symposion’, dann wird deut-
lich, dass selbst der Begriff der Liebe im Be-
griff des Logos immer schon mitgemeint ist.

Menschsein, das ist die Kernthese
Frankls, ist ,,zutiefst und zuletzt Passion.
Thm zufolge ist es geradezu ,,das Wesen des
Menschen |...], ein leidender zu sein: Homo
patiens“. Und damit sind wir auch schon
mitten im Thema. Doch bevor ich ndher
auf Frankls Menschenbild eingehe, mdch-
te ich noch kurz auf Karl Jaspers zu spre-
chen kommen, dem Frankl - neben Max
Scheler (1874 - 1928), dem Begriinder der
modernen Philosophischen Anthropologie
— viel zu verdanken hat. Karl Jaspers (1883
- 1969), von Hause aus Mediziner, Psychia-
ter und Psychologe, er wechselte dann spa-
ter in die Philosophie, gilt neben Martin
Heidegger als der prominenteste Vertreter
der sog. Existenzphilosophie.



Grenzsituation nach Jaspers

Ein zentrales Thema seines Denkens ist der
Begriff der Grenzsituation. Als Dasein be-
finde ich mich stets in Situationen: In ihnen
handle ich, in ihnen lasse ich mich treiben.
Situationen aber sind keine unwandelba-
ren, starren Schemata. Vielmehr bestehen
sie, indem sie sich wandeln. Es gibt Situati-
onen, die ich zwar als Gegebenheit erleiden
muss, aber ich muss dies nicht schlechthin.
Ich kann mich ihnen entziehen. Ich kann
aber auch berechnend bestimmte Situatio-
nen herbeifiithren. Dasein ist in diesem Sin-
ne fiir Jaspers ein Sein in Situationen. Ich
kann zwar aus einer bestimmten Situation
heraustreten, ich kann dies aber nur in der
Weise, dass ich in eine andere eintrete. Das
»In-Situation-Sein iiberhaupt® kann ich
nicht autheben.

Nun gibt es aber auch Situationen, die
sich nicht wandeln. So - dass ich nicht ohne
Kampf und ohne Leid leben kann; dass ich
unvermeidlich Schuld auf mich nehme;
dass ich sterben muss. Solche Situationen
nennt Jaspers ,Grenzsituationen. Grenzsi-
tuationen wandeln sich als solche nicht, sie
wandeln sich nur in ihrer Erscheinung. Auf
unser Dasein bezogen sind Grenzsituati-
onen endgiiltig. ,,Sie sind nicht iiberschau-
bar®, schreibt Jaspers, ,in unserem Dasein
sehen wir hinter ihnen nichts anderes mehr.
Sie sind wie eine Wand, an die wir stoflen,
an der wir scheitern. Sie sind durch uns
nicht zu verandern, sondern nur zur Klar-
heit zu bringen [...]. Sie sind mit dem Da-
sein selbst.“ Wir kénnen den Grenzsituatio-
nen nicht ausweichen. Was wir tun konnen,
ist, unsere Augen vor ihnen zu verschlie-
8en. Wir konnen aber auch offenen Au-
ges in sie eintreten. Dann werden wir ,wir
selbst®, wie Jaspers sagt.

Leid als Grenzsituation

Eine dieser Grenzsituationen ist das Leid.
Leiden begegnet uns immer und tberall.
»Verhalte ich mich, als ob Leiden nichts
Endgiiltiges, sondern vermeidbar wire, so
stehe ich noch nicht in der Grenzsituati-
on, sondern fasse die Leiden als zwar end-
los an Zahl, aber nicht als notwendig zum
Dasein gehorend auf.“ Darum ist es nur
konsequent, dass ich das Leiden bekdmp-
fe; und ich bekdmpfe es als etwas, das auf-
hebbar ist. ,Der Erfolg ist zwar immer be-
grenzt. Trotzdem wird aber das Leiden als
nicht notwendig zum Dasein als solchem
gehorig in einer Utopie fortgedacht: Wenn
nur Biologie und Medizin erst ihren Gip-
fel und die politische Kunst vollendete Ge-
rechtigkeit erreicht haben, werden sie alle
Schmerzen und Krankheit und alle been-
gende Abhingigkeit zu vermeiden lehren.“

Glaubt unsere heutige Gesellschaft nicht,
auf dem Wege dorthin zu sein?

Wir konnen den Grenzsituationen
nicht ausweichen. Was wir tun kon-
nen, ist, unsere Augen vor ihnen zu

verschlieBen. Wir kénnen aber auch
offenen Auges in sie eintreten. Dann
werden wir ,wir selbst”.

Solche Gedanken kénnen aber nach Jas-
pers letztlich nicht befreien. Denn das Da-
sein, das die Notwendigkeit des Leidens ig-
noriert, muss Wege der Tduschung suchen.
Solche Wege der Tauschung sind das Aus-
weichen vor dem Leiden. Das kann bedeu-
ten, dass ich vom Arzt nicht die Wahrheit
wissen will oder dass ich ihm vielleicht so-
gar fernbleibe.

Erst in der Grenzsituation kann es
das Leiden unabwendbar geben. Jaspers
schreibt: ,Jetzt ergreife ich mein Leben als
das mir gewordene Teil, klage, leide wahr-
haftig, verstecke es nicht vor mir selber, lebe
in der Spannung des Jasagenwollens und
des nie endgiiltig Jasagenkonnens, kimpfe
gegen das Leiden, es einzuschrénken, es auf-
zuschieben, aber habe es als ein mir frem-
des doch als zu mir gehorig, und gewinne
weder die Ruhe der Harmonie im passiven
Dulden noch verfalle ich der Wut im dunk-
len Nichtverstehen. Jeder hat zu tragen und
zu erfiillen, was ihn trifft. Niemand kann es
ihm abnehmen.“ In diesem Sinne erweckt
das Leiden — wie auch der Tod - mégliche
Existenz, die Jaspers als das Entscheidende
des Menschseins versteht und die wesent-
lich als Freiheit zu verstehen ist.

Die enge Verflochtenheit von
Werk und Biografie bei Frankl

Kommen wir wieder auf Frankl zurtick, der
sagt, dass Menschsein ,,zutiefst und zuletzt
Passion” ist, ,dass es das Wesen des Men-
schen ist, ein leidender zu sein®. Wie kommt
er zu einer solchen Bestimmung, die fiir so
manche heute sicherlich befremdlich klin-
gen mag, erwarten wir doch nicht selten von
der modernen Medizin gerade die Befrei-
ung von allem Leid? Ganz in diese Richtung
geht ja auch bekanntlich die Gesundheits-
definition der WHO, der Weltgesundheits-
organisation, der zufolge Gesundheit ,ein
Zustand vollstindigen korperlichen, see-
lischen und sozialen Wohlbefindens und
nicht nur das Fehlen von Krankheit und Ge-
brechen® ist. Eine solche Gesundheitsdefi-
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nition ist aber utopisch, sind doch in gesun-
den Lebensprozessen die beiden Tendenzen
von Selbstidentitit und Selbstveranderung,
die jedes Leben wesentlich charakterisieren,
immer nur relativ, niemals aber véllig ba-
lanciert, da die Zweideutigkeit des Lebens
das nicht zuldsst.

Frankls Werk ist mit seiner Biographie
auf das Engste verkniipft. Von daher ei-
nige Daten zu Leben und Werk: Viktor E.
Frankl wurde 1905 in Wien geboren. Schon
vor seinem Medizinstudium trat er in Kon-
takt mit Sigmund Freud. Spiter gehorte er
dann dem engeren Schiilerkreis Alfred Ad-
lers an, entfernte sich aber nach und nach
von der orthodoxen individualpsychologi-
schen Lehrmeinung, was schliefllich zum
Ausschluss aus dem Wiener Verein fiir In-
dividualpsychologie fithrte. Frankl erkann-
te schon frith, dass Freuds Ideen, die zwar
neue Erkenntnisse tiber den Menschen ans
Licht brachten, schon bald zu einem star-
ren Begriffssystem erstarrten. Was nottat,
war ein Verstindnis des ganzen Menschen.
So begann er schon sehr friith, Begriffe wie
»5inn“ und ,Werte“ in die Psychiatrie ein-
zufiihren.

Die von ihm entwickelte sog. ,Logothe-
rapie“ gilt heute als ,,Dritte Wiener Rich-
tung der Psychotherapie® - neben der
Psychoanalyse Sigmund Freuds und der In-
dividualpsychologie Alfred Adlers. Die Lo-
gotherapie beruht bei Frankl auf der sog.
Existenzanalyse, die eine anthropologische
Forschungsrichtung darstellt. Die Mitte der
Existenzanalyse wie auch der Logotherapie
bildet die Sinnproblematik.

Existenz und Logos

Existenz bedeutet nach Frankl die besonde-
re Seinsart des Menschen. Existenzanalyse
meint nun nicht eine Analyse der Existenz,
sondern ,,Explikation der Existenz® , Expli-
catio” bedeutet so viel wie Aufrollen, Erkla-
rung. Dabei darf nicht iibersehen werden,
dass die Existenz, also die Person, sich auch
selbst expliziert: ,,Sie expliziert sich, sie ent-
faltet sich, sie rollt sich auf, und zwar im ab-
laufenden Leben.“ Die Biographie ist in die-
sem Sinne die ,temporale Explikation der
Person®. Logos meint bei Frankl zweierlei:
einmal ,,Sinn®, sodann aber auch ,Geist* -
in Gegensatz zum blof3 Seelischen als dem
Prinzip des Lebens.

Als Jude hat Frankl in der NS-Zeit das
Grauen verschiedener Konzentrationsla-
ger durchlebt, in denen seine erste Frau und
seine ganze Familie umgekommen sind.
In dieser Zeit hat er an seinen beiden Bii-
chern ,,Man’s Search for Meaning® (dt.: ,,...
trotzdem Ja zum Leben sagen®; die engli-
sche Ausgabe hat tiber 50 Auflagen erlebt)
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und ,,Arztliche Seelsorge gearbeitet. An-
lasslich der Griindung des ,,Logotherapeu-
tischen Instituts“ an der United States In-
ternational University in San Diego sagte
Frankl: ,In den Konzentrationslagern hat-
te ich Gelegenheit, die Logotherapie auf die
Feuerprobe zu stellen. Tatsachlich war die
Lektion von Auschwitz, dass der Mensch ein
sinnorientiertes Wesen ist. Wenn es iiber-
haupt etwas gibt, das ihn auch noch in einer
Grenzsituation aufrechtzuerhalten vermag,
dann ist es das Wissen darum, dass das Le-
ben einen Sinn hat, und sei es auch nur, dass
sich dieser Sinn erst in der Zukunft erfiillen
lasst. Die Botschaft von Auschwitz lautete:
Der Mensch kann nur tiiberleben, wenn er
auf etwas hin lebt. Und wie mir scheint, gilt
dies nicht nur vom Uberleben des einzel-
nen Menschen, sondern auch vom Uberle-
ben der Menschheit.“

schmelzen. Der Mangel an Universalitit
stellt aber nach Frankl als solcher noch kei-
ne eigentliche Gefahr dar. Zur ernsten Ge-
fahr wird das Spezialistentum erst in dem
Moment, wenn sich der Spezialist den An-
schein der Totalitit des Wissens gibt, wenn
er also einen Anspruch auf ein ,Totalwis-
sen erhebt. Frankl schreibt: ,In dem Au-
genblick, in dem dies geschieht, schligt
Wissenschaft aber auch schon um in Ideo-
logie. Was im Besonderen die Wissenschaf-
ten vom Menschen anbelangt, wird in die-
sem Augenblick aus Biologie Biologismus,
aus Psychologie Psychologismus und aus
Soziologie Soziologismus.“ Es werden hier
jeweils Teilaspekte der menschlichen Wirk-
lichkeit zum Gesamtbild des Menschen ver-
allgemeinert; damit aber wird nach Frankl
aus dem Menschen ein ,,Homunkulus“ ge-
macht, ein kiinstlicher Mensch. Denn die

Wenn es Uberhaupt etwas gibt, das ihn [sc. den Menschen]
auch noch in einer Grenzsituation aufrechtzuerhalten vermag,
dann ist es das Wissen darum, dass das Leben einen Sinn hat,
und sei es auch nur, dass sich dieser Sinn erst in der Zukunft er-

fullen lasst.

Die Botschaft von Auschwitz lautete: Der Mensch kann nur
Uberleben, wenn er auf etwas hin lebt. Und wie mir scheint, gilt
dies nicht nur vom Uberleben des einzelnen Menschen, sondern
auch vom Uberleben der Menschheit”

Nach seiner Befreiung 1945 kehrte
Frankl nach Wien zuriick, wurde dort Vor-
stand der Neurologischen Abteilung an der
Poliklinik und habilitierte sich an der Uni-
versitat. Seine grofiten Erfolge hatte er auf
seinen Vortragsreisen in den USA, wo er an
den verschiedensten Universititen und Col-
leges sprach. So war er auch u.a. Gastprofes-
sor an der Harvard University und hat meh-
rere Ehrendoktorhiite erhalten. Inzwischen
liegen tiber 30 Biicher von ihm vor, die z.T.
in 20 Sprachen tibersetzt sind. Frankl starb
1997 im Alter von 92 Jahren in Wien.

Der Mensch in seiner Ganzheit

Die Einheit des Menschen

Wir leben im Zeitalter der Spezialisten. Das
bedeutet aber gleichzeitig, dass uns die Wis-
senschaften blof3 partikuldre Perspektiven
und Aspekte der Wirklichkeit vermitteln.
Zu dieser Partikularitit der Forschungser-
gebnisse kommt ihre Disparatheit hinzu,
was es schwer macht, sie zu einem einheit-
lichen Welt- und Menschenbild zu ver-
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Wirklichkeit schrumpft in allen Fillen zu-
sammen zum Effekt, Produkt und Resul-
tat sei es physiologischer, psychologischer
oder soziologischer Fakten. Der Mensch ist
aber nicht zureichend aus seinem Bios, sei-
ner Psyche oder seiner Sozietét heraus ver-
stehbar.

Die Gefahr liegt also nicht in der fort-
schreitenden Spezialisierung als solcher -
diese liegt in der Entwicklung der Wissen-
schaften und ist nicht mehr riickgangig zu
machen -, die Gefahr liegt im Generalisie-
ren.

Natiirlich kann man den Computer als
ein Modell betrachten, um das Zentralner-
vensystem zu verdeutlichen — der Mensch
als eine Art ,Bio-Computer®. Aber dar-
aus den Umkehrschluss zu ziehen, dass der
Mensch nichts weiter sei als ein Computer,
das wire eine falsche Verallgemeinerung.
»Der Mensch ist ein Computer; aber er ist
zugleich unendlich mehr als ein Computer,
dimensional mehr als ein Computer*, sagt
Frankl.

In diesem Sinne demaskiert sich der Ni-
hilismus nach Frankl nicht durch das Ge-
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rede vom Nichts, sondern er maskiert sich
durch die Redewendung ,nichts als®. Wir
haben es hier mit einem Reduktionismus zu
tun, der den Menschen nicht nur um eine
ganze Dimension reduziert, sondern ihn
um nicht mehr und nicht weniger als um
die ,,Dimension des spezifisch Humanen*
verkiirzt. Werte sind nach dieser Sichtwei-
se dann ,nichts als“ Abwehrmechanismen
und Reaktionsbildungen, das Gewissen
»nichts als* das Uber-Ich, Liebe ,,nichts als
Sex*.

Die Ganzheit des Menschen ist nach
Frankl nicht nur eine psycho-physische,
sondern immer auch eine geistig-persona-
le. Die geistige Dimension bezeichnet er da-
rum auch als die ,,,Hoéhen'-Dimension des
Menschseins. Wihrend die Menschheit
zur Zeit Freuds gewusst hat, dass sie Geist
hat, und Freud ihr zeigen musste, dass sie
auch Triebe besitzt, ist die heutige Situation
genau umgekehrt: Man muss — wie Frankl
sagt — dem Menschen ,,Mut zum Geist“ ma-
chen, man muss ihn daran erinnern, dass er
Geist hat und dass er ein geistiges Wesen ist.
Der Mensch setzt sich nicht aus Leib, Seele
und Geist zusammen. Denn trotz der seins-
mafligen Mannigfaltigkeit des Leiblichen,
Seelischen und Geistigen ldsst sich die anth-
ropologische Einheit des Menschen im Sin-
ne einer Dimensionalontologie verstehen. In
diesem Sinne versteht Frankl den Menschen
»als Einheit trotz der Mannigfaltigkeit® Eine
solche Lehre vom Menschen steht in einem
scharfen Gegensatz zu jeder dualistischen
Auffassung, sei es diejenige von Descartes,
nach der der Mensch aus Korper und Geist
zusammengesetzt ist, oder diejenige von
Max Scheler, der einen Leben-Geist-Dualis-
mus vertritt. Das Geistige ist demgegeniiber
nach Frankl das alles Menschsein Umgrei-
fende und Integrierende.

Mit dem Geistbesitz
Frankl zwei fundamentale Charakteristi-
ka der menschlichen Person verbunden,
ndmlich erstens ihre Fahigkeit zur Selbst-
Distanzierung und zweitens die Selbst-
Transzendenz menschlicher Existenz.

sind nach

Die Fahigkeit zur Selbst-Distanzierung

Geist ist fiir Frankl - nicht anders wie
auch fiir Jaspers — wesentlich ausgezeich-
net durch Freiheit. Diese Freiheit des Men-
schen ist aber nicht absolut, sondern end-
lich. Das heif$t, Freiheit steht immer in
Polaritdt zum Schicksal, ist ohne dieses
nicht moglich. Freiheit kann darum immer
nur die Freiheit gegeniiber einem Schick-
sal bedeuten, ein freies Sich-Verhalten zum
Schicksal. Der Mensch ist zwar frei, aber er
ist nicht gleichsam freischwebend im luft-
leeren Raum, sondern findet sich vielmehr



inmitten einer Fiille von Bedingungen vor,
die sein Schicksal konstituieren. Diese Be-
dingungen sind dreifacher Natur: biolo-
gisch, psychologisch und soziologisch.

Wenn Geist aber nicht aus Unter-Geis-
tigem erklarbar ist, so stellt sich die Frage:
Woher kommt dann Geist? Frankl antwor-
tet hierauf mit einem bekannten Aristote-
les-Zitat. Er kommt ,,zur Tiir herein®. Da-
mit ldsst Frankl die Frage nach dem Woher
letztlich offen. ,Wir wissen also nicht
schreibt er, ,woher das Geistige, der per-
sonale Geist, zum organismischen Leib-
lich-seelischen hinzukommt; aber eines ist
gewiss: aus den Chromosomen geht er kei-
nesfalls hervor.“ Denn die geistige Person
»ist wesentlich ein In-dividuum und In-
summabile®, das heifit, sie ist Einheit und
Ganzheit, unteilbar und unverschmelzbar,
kann daher auch nicht aus Teilbarem und
Verschmelzbarem hervorgehen.

Hier wird deutlich, dass fiir Frankl das
Menschsein an keine Kriterien gekniipft
ist, die erst noch festzulegen wiren. Der
Mensch ergreift seine Rechte, ohne sie an-
deren verdanken zu miissen, und er verliert
diese Rechte auch nicht bis zu seinem Tod.
Ebenso ist der Begrift ,,Mensch* kein kultur-
bezogener Zuschreibungsbegriff von Men-
schen, wie das so manche Lebenswissen-
schaftler meinen. Als Mensch ist vielmehr
das Wesen anzusehen, das von Menschen
abstammt, sei dies durch natiirliche Zeu-
gung, In-vitro-Fertilisation, Embryonen-
transfer oder Klonung. Fiir eine solche Posi-
tion sprechen bekanntlich vier Argumente:
die genetische Identitét, die entwicklungs-
spezifische Kontinuitét, die Artspezifitat so-
wie die menschliche Potentialitit, wonach
sich der Embryo nicht ,zum“ Menschen,
sondern ,,als“ Mensch entwickelt. Das heifit,
Menschenwiirde wird nicht ,attribuiert —
von wem auch immer? -, sondern die Wiir-
de des Menschen ,,ist“ unteilbar.

Es steht aufler Frage, dass der Mensch
immer auch determiniert ist; aber er ist
nicht ,pandeterminiert®. ,Er ist nicht frei
von Bedingungen,“ schreibt Frankl, ,er ist
iberhaupt nicht frei von etwas, sondern
frei zu etwas, will heiflen frei zu einer Stel-
lungnahme gegeniiber all den Bedingun-
gen, und ebendiese eigentliche menschliche
Moglichkeit ist es, die der Pandeterminis-
mus eben so ganz und gar iibersieht und
vergisst.“ Frankl appelliert somit an das
Freisein des Menschen, ein Freisein, das so-
gar gegeniiber den scheinbar allméchtigen
Bedingungen besteht.

Der Mensch hat die Freiheit, sich tiber
all seine Bedingtheit hinauszuschwingen
und selbst den argsten und hértesten Ge-
gebenheiten und Umstdnden entgegenzu-

treten kraft dessen, was Frankl die ,Trotz-
macht des Geistes“ nennt. Nach Frankl ist
der Geist im Menschen fahig, unter allen
Bedingungen und Umstinden irgendwie
von sich selbst als Psychophysikum abzu-
riicken und sich in fruchtbare Distanz zu
diesem Psychophysikum zu stellen. Ja das
Geistige tritt iiberhaupt erst durch diese Di-
stanzierung in Erscheinung. Das kommt
nach Frankl auch im Begriff des ,,Ex-sistie-
rens zum Ausdruck, was so viel heif$t wie:
»aus sich selbst heraus- und sich selbst ge-
geniibertreten®

Frankl kniipft hier an Gedanken an, wie
sie der Existenzphilosoph Karl Jaspers for-
muliert hat. Er bezieht sich auch ausdriick-
lich auf dessen Formulierung, das Sein des
Menschen sei ein ,entscheidendes® Sein,
das nicht schlechthin ,,ist, sondern jeweils
erst noch entscheidet, ,was es ist”. Das be-
deutet, dass der Mensch die Moglichkeit
hat, tiber sein Sein frei zu entscheiden; wo-
bei dieses Entscheiden sogar die Moglich-
keit der Selbstvernichtung mit einschliefit.
Ist der Mensch aber ein Wesen, das iiber
sich selbst entscheidet, dann fangt er genau
dort an, wo ihn der Naturalismus aufh6ren
lasst, das heifit, er fangt dort an, wo er sich
den naturhaften Gegebenheiten entgegen-
stellt, wo er also aufhort, seinen Bindungen
an das Biologische, Soziologische und Psy-
chologische zu unterstehen und blind zu
gehorchen.

Das bedeutet letztlich, dass der Mensch
sich selbst aufgegeben ist: ,,Seine Wirklich-
keit ist eine Moglichkeit, und sein Sein ist
ein Konnen. Niemals geht der Mensch in
seiner Faktizitat auf. Mensch-sein [...] heif3t
nicht faktisch, sondern fakultativ sein!“
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res verweist, das nicht wieder es selbst ist,
wobei dies ein Werk, aber auch eine ande-
re Person sein kann. In diesem Uber-sich-
Hinausweisen geschieht Sinn-Erfiillung.
Dieses Hingeordnetsein auf einen Sinn
stellt Frankl zufolge fiir den Menschen eine
»transzendentale Kategorie dar, und er will
darunter verstanden wissen, dass der Sinn-
glaube des Menschen gleichsam ein Exis-
tential menschlichen Seins ist, das heifit,
das Sinnbediirfnis ist uns in gewisser Wei-
se ,eingepflanzt®

Die Frage nach dem Sinn des Lebens
ist somit fiir Frankl nicht Ausdruck ei-
nes pathologischen Zustandes, sondern
~eigentlicher Ausdruck des Mensch-
seins schlechthin - Ausdruck nachgerade
des Menschlichsten im Menschen®. Fran-
kl meint mit dieser Frage aber weder die
Frage nach dem Sinn der Welt im Ganzen
noch die Frage nach einem ,letzten“ Sinn,
einem ,,Uber-Sinn", wie er dazu auch sagt.
Das sind fiir ihn Fragen, denen gegeniiber
theoretische Antwortversuche notwendig
scheitern missen und auf die allein die Re-
ligion eine mogliche Antwort bereithilt.
Die Frage nach dem Sinn meint fiir ihn
immer nur die Frage nach dem Sinn ei-
nes Teilgeschehens. Und in Bezug auf diese
Frage sagt Frankl, dass es nicht einen Sinn
fur alle, sondern dass es fiir jeden immer
nur einen ganz eigenen Sinn geben kann,
was mit der Einzigartigkeit der menschli-
chen Person und der Einmaligkeit jeder
einzelnen ihrer Lebenssituationen zu tun
hat. Sinn ist somit letztlich relativ im strik-
ten Sinne des Wortes: relativ auf die jewei-
lige Person und Situation, in der diese Per-
son lebt und handelt.

Fir Frankl ist das Menschsein an keine Kriterien gekniipft, die erst
noch festzulegen waren. [...] Als Mensch ist vielmehr das Wesen an-
zusehen, das von Menschen abstammt, sei dies durch natiirliche
Zeugung, In-vitro-Fertilisation, Embryonentransfer oder Klonung.

Fiir eine solche Position sprechen bekanntlich vier Argumente: die
genetische Identitat, die entwicklungsspezifische Kontinuitat, die
Artspezifitdt sowie die menschliche Potentialitat, wonach sich der
Embryo nicht,zum” Menschen, sondern ,als” Mensch entwickelt.

Die Selbst-Transzendenz

menschlicher Existenz

Das zweite fundamentale Charakteristikum
menschlicher Existenz sieht Frankl in de-
ren Selbst-Transzendenz. Unter der Selbst-
transzendenz menschlicher Existenz ver-
steht Frankl den grundlegenden anthro-
pologischen Tatbestand, dass Menschsein
immer uber sich selbst hinaus auf ande-
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Jeder Einzelne hat also in der jeweili-
gen Situation seinen Sinn zu erspiiren und
zu finden. Auf die Frage: Was ist der Sinn
fur mich?, kann der Auflenstehende so-
mit keine Antwort geben. Und doch gibt
Frankl eine gewisse Hilfe an die Hand,
wenn er zwischen drei verschiedenen sog.
»Sinn-Universalien® unterscheidet, die sich
auf die condition humaine als solche bezie-
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hen. Es handelt sich hierbei um umfassende
Sinnmoglichkeiten, die Frankl auch Werte
nennt. Er unterscheidet drei solcher Wert-
kategorien: schopferische Werte, Erlebnis-
werte und Einstellungswerte. Wird die ers-
te Kategorie durch ein Tun verwirklicht,
so die zweite durch ein Erleben, Begegnen
oder Lieben. Von entscheidender Bedeu-
tung ist fiir Frankl die dritte Gruppe der
Einstellungswerte, deren Verwirklichung
darin liegt, wie der Mensch sich zu einer
Einschrankung seines Lebens ,.einstellt".

Fiir Frankl gibt es - und das ist das Ent-
scheidende - keine Lebenssituation, die
wirklich sinnlos wire. Denn die Freiheit der
Einstellung zur konkreten Situation verliert
der Mensch nie, allerdings kann er sich die-
ser Freiheit begeben. Denn ,die Freiheit
,hat” man nicht - wie irgendetwas, das man
auch verlieren kann -, sondern die Freiheit
,bin ich“ Das bedeutet, dass der Mensch -
selbst wenn er es wollte — sich als Mensch
nicht loswird.

Kann die Ursache eines Leidens aus der
Welt geschafft werden, dann ist es das ein-
zig Sinnvolle, dies zu tun und auf diesem
Wege das Leiden selbst zu beseitigen. Ist
der Mensch aber von einem unabwend-
baren Schicksal betroffen, einer unheil-
baren Krankheit oder einem behinderten
Kind, dann besteht auch hier immer noch
die Moglichkeit, Sinn zu verwirklichen —
im Sinne dieser Einstellungswerte. Wobei
»der wirkliche Sinn einer Krankheit fir
Frankl nicht ,,im Dass des Krankseins®, son-
dern ,,im Wie des Leidens liegt, das heif3t,
der Sinn muss der Krankheit jeweils erst ge-
geben werden.

Nach Frankl ist es weder der homo fa-
ber, der ein Werk in die Welt setzt, noch der
homo amans, der Erlebniswerte verwirk-
licht, es ist vielmehr der homo patiens, der
leidende Mensch, der zu hochster Sinner-
fullung féhig ist, und diese Sinnerfillung
kann sich selbst noch im Scheitern vollzie-
hen. Menschliche Existenz kann somit nie-
mals wirklich sinnlos werden: ,,Das Leben
des Menschen behilt seinen Sinn bis ,in ulti-
mis’ - demnach solange er atmet.“

Resiimee

Fassen wir noch einmal zusammen, was

uns Frankl in Bezug auf die Frage nach dem

Menschen und die Konfrontation mit un-

abwendbarem Leid zu sagen hat:

m Das Menschsein ist an keine Kriterien
gekniipft, und die Menschenwiirde wird
nicht attribuiert - von wem auch immer.

m Leid und Krankheit gehoren wesentlich
zum Leben als solchem dazu.
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m Menschliches Leben kann niemals wirk-
lich sinnlos werden, das heifit, es ist
dem Menschen immer méglich, Sinn zu
finden, selbst wenn er mit einem unab-
wendbaren Leid konfrontiert ist.

m Der ,homo patiens®, der leidende
Mensch, ist Frankl zufolge sogar zur
hochsten Form der Sinnerfiillung fihig.

Wenn Jean Vanier, ein ehemaliger kanadi-
scher Philosophieprofessor und Begriinder
der sog. ,,Arche“-Bewegung, einem weltum-
spannenden Netzwerk von Gemeinschaften,
in denen nicht-behinderte und behinderte
Menschen zusammenleben, meint, dass der
eigentliche Aspekt des Menschseins viel-
leicht gerade an denjenigen aufleuchtet, die
in gewisser Weise ,, Auflenseiter sind, ndm-
lich an den Behinderten, ja ganz besonders
an den geistig Behinderten, so wiirde Frankl
vermutlich dem nur zustimmen kénnen. In
seinem Buch ,,Einfach Mensch sein“ (2001),
das im englischen Original den Titel trigt:
»Becoming Human®, schreibt Vanier un-
ter der Uberschrift ,Mensch werden* dazu:
»Es mag paradox erscheinen, wenn ich sage,
dass mich behinderte Menschen gelehrt ha-
ben, was Menschsein heifdt, und dass sie
mir eine neue Vision dafiir er6ffnet haben,
wie unsere Gesellschaft sein konnte: eine

menschlichere. Mit ihnen und durch sie
habe ich die Freude am Feiern, an der Lie-
be, der Arbeit und der Kommunikation in
gegenseitigem Respekt und mit viel Lachen
entdeckt. Dadurch ist mir auch deutlicher
aufgegangen, wie daraus Spiritualitit er-
wichst, d.h., dass man ganz menschlich ist
oder vielmehr, dass Spiritualitit darin be-
steht, ganz Mensch zu sein, was wiederum
unser Leben und Menschsein prégt.”

Quellen und Literatur zum Thema

Viktor E. Frankl: Arztliche Seelsorge. Grundla-
gen der Logotherapie und Existenzanalyse,
Frankfurt/M.: Fischer 4. Aufl. 1997.

Viktor E. Frankl: Der leidende Mensch. Anthropo-
logische Grundlagen der Psychotherapie, Bern:
Hans Huber 2. Aufl. 1996.

Viktor E. Frankl: Der Mensch vor der Frage nach
dem Sinn, Mlinchen: Piper 1985.

Werner SchiiBler (Hrsg.): Philosophische Anthro-
pologie, Freiburg/Br.: Karl Alber 2000.

Werner Schii8ler u.a.: Herausforderung,,Mensch”.
Philosophische, theologische und medizinethi-
sche Aspekte, Paderborn: Schéningh 2012.

Werner SchiiBBler/Marc Rébel (Hrsg.): HIOB -
transdisziplindr. Seine Bedeutung in Theologie
und Philosophie, Kunst und Literatur, Lebenspra-
xis und Spiritualitat, Berlin: LIT 2013.

Prof. Dr. Dr. Werner SchiiBler (¥*1955) ist Ordinarius fir Philosophie
an der Theologischen Fakultat Trier; von ihm liegen zahlreiche
Buchpublikationen vor u.a. zur Philosophischen Anthropologie,
Religionsphilosophie und Theodizee. Prof. SchiBler hat drei Kin-
der; seine jlingste Tochter Riana (¥*1992) hat das Down-Syndrom.

Riana SchiiBBler wurde in Trier integrativ beschult, einschlief3lich
zwei Jahren Berufsschule, und arbeitet heute als Hauswirtschafts-
helferin in einem Trierer Frauenkloster; sie lebt bei ihren Eltern.
Riana ist Mitglied des Ensembles,BewegGrund’, einem integra-
tiven Tanztheater in Trier und ist auch schon mit professionellen
Tanzern/-innen aufgetreten (,Bleistiftmusik”;,,Der Rock”); siehe
dazu die Beitrage in Leben mit Down-Syndrom: Nr. 69, Jan. 2012,
S.58-60 u. Nr. 75, Jan. 2014, S. 55-57. Riana hat auch bei dem be-
kannten Video ,Happy” anldsslich des,World Down Syndrom Day
2014" mitgewirkt (siehe ,Youtube”)
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Wanderausstellung
,Kann die Welt auf uns verzichten?”

TEXT: DITA BUTER, EVA KLEIN-REESINK, ANNE BECKMANN

W ERFAHRUNGSBERICHT

In der Mai-Ausgabe von Leben mit dem Down-Syndrom stellten wir bereits kurz die
Wanderausstellung ,Kann die Welt auf uns verzichten?” vor. Weil dieses Projekt, unserer
Meinung nach, eine duBerst gelungene Offentlichkeitsarbeit darstellt, haben wir die
Organisatorinnen nochmals um einen Bericht gebeten. Ein nachahmungswtirdiges
Beispiel davon, was Eltern so,nebenbei” alles bewirken kdnnen.

Die Elterninitiative

Wir Eltern haben uns bewusst fiir unse-
re Kinder mit Down-Syndrom entschie-
den. Um auch anderen Eltern Mut fiir ihre
Entscheidung zu machen, haben wir in der
Grafschaft Bentheim die Elterninitiative
»ich-BIN-ich-21“ gegriindet. Fiir uns ist es
wichtig, dass wir uns und unsere Familien
gegenseitig stiitzen und informieren. Das
gilt fiir Fragen im téglichen Leben ebenso
wie fiir die gezielte Forderung und die Zu-
kunftsplanung unserer Kinder.

schreiten und konkret werden. Die Idee ei-
ner Wanderausstellung mit dem Titel ,Kann
die Welt auf uns verzichten“ wurde ins Leben
gerufen.

Die Wanderausstellung
Die Wanderausstellung besteht aus 21 Stelen,
auf denen sich unsere Kinder, Jugendlichen
und Erwachsenen in unterschiedlichen Le-
benssituationen vorstellen.

Die professionell erstellten und unbear-
beiteten Fotografien driicken wunderbar

bauen, die ,anders - manchmal etwas
individueller - sind. Wir méchten mit die-
ser Wanderausstellung betroffene Famili-
en aktiv unterstiitzen, um den Weg aus der
Anonymitit herauszufinden und mit ih-
ren Kindern offen und unverstellt, auch in
der Offentlichkeit, umzugehen. Mit unse-
rem Projekt erhoffen wir uns auch, dass es
innerhalb unserer Gesellschaft noch mehr
Moglichkeiten fiir Menschen mit Down-
Syndrom gibt, akzeptierter und selbststin-
diger leben zu kénnen.

Kann die Welt aui uns verzichten?

Die Idee: eine Aktion zum WDST

Vor fast zweieinhalb Jahren haben wir ge-
meinsam beschlossen, zum nichsten Welt-
Down-Syndrom-Tag eine Aktion zu planen,
mit der wir das Leben von und mit Men-
schen mit Down-Syndrom einmal genau-
er in den Blick nehmen und mehr in die Of-
fentlichkeit bringen wollten. Der Anfang
war durchaus schwierig, da wir keinem Ver-
ein angehoren, sondern uns als Elterninitia-
tive organisiert haben. Die erste Hiirde war
die Suche nach Sponsoren fiir unser geplan-
tes Projekt. Der Startschuss erfolgte durch
eine grofle Fordersumme der Krankenkasse
der AOK. Darauf folgten viele weitere Spon-
soren und unsere Planungen konnten voran-

aus, was unsere Kinder bewegt. Sie strahlen
die pure Lebensfreude aus und vermitteln
dem Betrachter zudem, dass nichts unmaog-
lich ist, wenn die Kinder es nur wollen und
die Familie und ihr Umfeld sie dabei unter-
stiitzen.

Am 21.3., dem Welt-Down-Syndrom-
Tag, wurde die Wanderausstellung unserer
Elterninitiative ,,ich-BIN-ich-21¢
men mit 230 geladenen Gésten eréffnet. Die
Schirmherrschaft hierfir hat der Landrat
des Landkreises Grafschaft Bentheim, Herr
Friedrich Kethorn, iibernommen.

Unser vorrangiges Anliegen als Eltern-
initiative ist es, mit diesem Projekt Beriih-
rungsingste gegeniiber Menschen abzu-

Zzusam-

Offentlichkeitsarbeit

Deshalb haben wir uns fiir unser Projekt
eine hohe Aufmerksamkeit gewiinscht,
auch iber die Grenzen der Grafschaft
Bentheim hinaus, und im Vorfeld in vie-
len Einrichtungen, Schulen und Geschiften
Plakate aufgehédngt, um auf unsere Wander-
ausstellung aufmerksam zu machen. Darii-
ber hinaus wurde auch durch wiederholte
Pressemitteilungen immer wieder tiber die
Ausstellung informiert.

Neben dem Plakat haben wir auch einen
Ausstellungskatalog entwickelt, den Besu-
cher und Interessierte erwerben konnten.
In diesem Katalog sind alle 21 Bilder der
Wanderausstellung mit jeweils einem indi-
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viduell erstellten Begleittext enthalten. Ein
neu erstellter Informationsflyer sowie un-
sere Homepage www.ich-BIN-ich-21.de
informieren interessierte und betroffene
Menschen.

Die Ausstellung ist im dreiwdchigen
Wechsel durch die sieben Samtgemein-
den der Grafschaft Bentheim gewandert.
Sie wurde von zahlreichen Biirgern be-
sucht und immer wieder mit grofSem Inte-
resse wahrgenommen und fasziniert in den
Blick genommen. Bei fast jedem Ortswech-
sel wurde die Ausstellung mit einer kleinen
Eroftnungsveranstaltung erdffnet.

Reaktionen
Wihrend der Ausstellung hatten die Besu-
cher die Moglichkeit, Fragebogen zur Aus-
stellung zu beantworten. Die Resonanz hie-
rauf war sehr positiv. Viele Besucher haben
die Frage ,Hat sich Ihr Blick auf Menschen
mit Down-Syndrom durch die Ausstellung
verandert?“ mit ,,JA“ beantwortet und die-
ses auch sehr einfithlsam begriindet.

Die Fragebogen haben wir ausgewertet
und gerne mochten wir hier ein paar spon-
tane Gedanken der Besucher wiedergeben:

® bewegende Texte, tolle Bilder, pure
Lebensfreude

@ die Menschen auf den Bildern wirken
unbefangen, zufrieden

® liebenswert und herzlich

® cine vorbildliche Ausstellung

® die Ausstellung und der Katalog bie-
ten viele Informationen, viele Eindriicke
und viele Emotionen

@ vollig andere Sichtweise bekommen,
gelebte Individualitit

® aus der Seele gesprochen, ging unter
die Haut, wegweisend

@ hat Berithrungsingste genommen, das
Verstandnis erweitert und die Einstel-
lung zu Menschen mit Down-Syndrom
ist noch positiver geworden

@ von diesen Menschen kann man viel
lernen - eine Bereicherung fiir die
Gesellschaft

@ Inklusion beginnt in unseren Kopfen,
Integration ist wichtig

@ normale Teilhabe statt Toleranz

® tolle Sache, wichtige Arbeit, Kompli-
ment, grofler Respekt

® schon, dass es die Initiative gibt,
tolle Idee

® ,Esist Thnen und Thren Mitstreitern
wirklich gelungen, Menschen fiir ein
sensibles Thema zu interessieren und
mehr noch die Herzen zu erwiarmen.
Das ist oftmals viel wichtiger als das
Ubermitteln von Fakten.”

e DANKE!
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Die Abschlussveranstaltung

Nachdem die Ausstellung ab dem 21. Marz
durch die sieben Samtgemeinden der Graf-
schaft Bentheim gewandert ist, fand im An-
schluss die bereits im Vorfeld geplante 6f-
fentliche Abschlussveranstaltung am 11.
September 2014 im NINO Hochbau in
Nordhorn statt.

Mit mehr als 420 Gasten war sie ein vol-
ler Erfolg. Aufgrund der regionalen und
iiberregionalen Resonanz (u.a. RTL Nord
TV, NDR 2, Radio Antenne, EV1 TV, Radio
ffn) war die Abschlussveranstaltung jedoch
nicht der Abschluss der Wanderausstellung.
Die Ausstellung wandert in den néchsten
Monaten noch weiter, so z.B. nach Lingen,
Bremen, Osnabriick und auf die Nordseein-
sel Norderney. Es gibt auch eine Anfrage
aus Stuttgart.

Ein buntes Rahmenprogramm hat die
Abschlussveranstaltung zu einer unver-
gesslichen, zum Teil emotionalen und sehr
wertvollen Erinnerung gemacht. Frau Prof.
Dr. Etta Wilken hat einen informativen
Vortrag iiber die syndromspezifische For-
derung und Begleitung von Kindern und
Jugendlichen mit Down-Syndrom gehalten.

Zudem gab es einen personlichen Bei-
trag eines Geschwisterpaares, in dem Judith
(16 Jahre) mit Down-Syndrom und Lea (19
Jahre) allen Zuhorern einen Einblick in den
Alltag ihrer Geschwisterbeziehung gewéhr-
ten und ebenso wie in einem kurzen Film-
beitrag unserer Kinder dargestellt, die Frage
der Wanderausstellung ,,Kann die Welt auf
uns verzichten?“ mit einem klaren NEIN!!!
beantworteten. (Der Beitrag der Geschwis-
ter ist im nachfolgenden Text zu lesen.)

Weiterhin hat eine Tanzgruppe mit Men-
schen mit Behinderungen ,,Die Traumtén-
zer die Veranstaltung sehr bereichert. Sie
haben das ganze Publikum zum Rocken ge-
bracht :-).

Neben den beeindruckenden und in ih-
rer Gestaltung und Anordnung wie Kunst-
werke wirkenden Stelen haben es die in-
haltsreichen Redebeitrige den Besuchern
der Veranstaltung leicht gemacht, die Kern-
frage der Wanderausstellung ,Kann die
Welt auf uns verzichten?®, ebenso eindeu-
tig mit einem klaren NEIN zu beantworten.

Resiimee

Wir Eltern haben mit einer so grofien Reso-
nanz nicht gerechnet und waren alle iiber-
wiltigt und personlich beriihrt.

Wihrend der gesamten Wanderausstel-
lung haben wir sehr gute Gespriche fith-
ren konnen und interessante Kontakte ge-
kntipft. Wir haben nicht nur unsere Ziele,
sondern ein Vielfaches dariiber hinaus er-
reicht.

Der Anfangsgedanke war ein Fotoshoo-
ting. Im Laufe der Wochen ist daraus ein
sich immer weiter entwickelndes und Krei-
se ziehendes Projekt entstanden. Unsere
Wanderausstellung ist bis Ende 2015 bereits
ausgebucht.

Weitere Informationen

Wihrend der Wanderausstellung wurden
zwei Kurzfilme gedreht. RTL Nord sowie
EV1.TV waren live dabei. Die Links dazu:
http://rtlnord.de/nachrichten/elterninitia-
tive-thematisiert-down-syndrom-in-foto-
ausstellung.html
http://www.ev1.tv/Video/1135863318001/?
bctid=3781975523001

Und einige technische Daten: Fiir den
Aufbau der Wanderausstellung benotigen
wir jeweils drei bis vier Personen fiir die
Dauer von ca. einer bis eineinhalb Stunden,
fiir den Abbau 45 Minuten.

Fiir die Stelen wurde eine 1,00 m brei-
te und 2,00 m lange fahrbare Transportbox
aus Holz erstellt, worin die Stelen sicher
transportiert werden kénnen. Das Gewicht
dieser Holzkiste betragt ca. eine Tonne. Die
Stelen werden durch Metallfiifle gehalten.
Diese Fiifle werden in einer weiteren Trans-
portbox transportiert. Das Gewicht dieser
Box betrigt 400 kg.

Die Transportboxen werden von un-
terschiedlichen Unternehmen mit einem
LKW, der mit einem Kran versehen ist, zum
néchstfolgenden Ausstellungsort befordert.

Kontakt:
Dita Buter, E-Mail: dita.bueter@me.com,

Eva Klein-Reesink: klein-reesink@gmx.de
Homepage: www.ich-BIN-ich-21.de



Kann die Welt auf so wunderbare
Menschen wie meine Schwester Judith
verzichten?

Mein Name ist Lea und ich bin die grofle
Schwester von Judith. Ich stelle mir in dem
Zusammenhang also die Frage: Kann die
Welt auf meine Schwester verzichten? Ohne
grofd dariiber nachzudenken, kann ich diese
Frage natiirlich ganz klar mit ,Nein, kann
sie auf gar keinen Fall“ beantworten.

Wihrend ich nun an meinem Compu-
ter safl und mir einige Stichworte fiir die
heutige Veranstaltung aufgeschrieben habe,
bin ich parallel im Internet auf einige Dis-
kussionsforen gestoflen, in denen sich Ge-
schwisterkinder von Menschen mit Down-
Syndrom tiber ihre Situation und Themen,
die sie dabei beschiftigen, austauschen. Ich
wiirde also gerne die Eindriicke dieser Ge-
schwisterkinder und Judiths und meine
ganz personliche Geschwisterbeziehung in
diesem Rahmen mit Thnen teilen.

Ein Thema, das vielen Geschwistern auf
dem Herzen lag, war die Verantwortung.
Wie viel Verantwortung muss ich {iberneh-
men? Und wie viel Verantwortung kann
ich @iberhaupt auf mich nehmen? Ich den-
ke, dass sich ein jedes Kind verantwortlich
fiir seine Geschwister fiithlt. In meinem Fall
vielleicht noch einmal mehr, da ich die Al-
tere von uns beiden bin. Dennoch nimmt
das Wort Verantwortung eine etwas ande-
re und intensivere Bedeutung im Bezug auf
das Down-Syndrom an. Ich sehe dabei die
Verantwortung keinesfalls als Verpflichtung
an. Doch je élter ich geworden bin und je
grofler die Entwicklungsunterschiede wur-
den, desto mehr schlilpft man automatisch
in eine Art Erzieherrolle. Dennoch bin ich
fiir Judith schliefflich auch ihre Schwes-
ter und nicht ein weiterer Elternteil. Und
ich finde es ganz wichtig, dass wir das auch
beide wissen. Ich finde es zum Beispiel toll,
wenn sie mir Dinge anvertraut und hinter-

her sagt: Aber nicht Mama und Papa ver-
raten. Sie vertraut mir sehr und das eben
auch, weil sie merkt, dass ich mich fiir sie
verantwortlich fithle. Als Schwester!

Und als Schwestern streiten wir uns
auch! Ein ebenfalls wichtiges Thema un-
ter den Geschwistern von Menschen mit
Down-Syndrom. Verstindlich, denn vie-
le Auflenstehende denken natiirlich: ,Das
ist ja unfair®, und Freunde zum Beispiel sa-
gen dann oft: ,,Sei nicht so gemein, deine
Schwester kann sich doch gar nicht weh-
ren.“ Oh doch, das kann sie und das ge-
hort nunmal zum Geschwisteralltag dazu.
Und so unterschiedlich wie wir beide auch
in unserem Charakter sind, st6ft man nun-
mal auch aufeinander. Judith ist jedoch su-
per schlagfertig und bei Zickereien stur
ohne Ende. Auf jeden Fall ist sie niemand,
der alles mit sich machen ldsst, und das ist
doch wie ich finde eine sehr wichtige Eigen-
schaft. Doch - das muss ich dazu sagen -
wenn wir aneinandergeraten, geht es meist
um lacherliche und kleine Dinge, die ge-
nauso schnell wieder vergessen sind, wie sie
angefangen haben. Ich denke dabei daran,
dass sie etwas haben oder machen mochte,
nur aus dem Grund, weil sie weif3, dass ich
es nicht machen mochte. Oder wenn sie un-
gebeten in mein Zimmer kommt, morgens,
wenn mein Freund mal bei mir iibernach-
tet hat.

Das ist dann nicht so lustig und das
zerrt dann doch etwas an den Nerven ...
was mich direkt auf ein weiteres wichtiges
Wort bringt: Geduld. Im Alltag mit Men-
schen mit Down-Syndrom ist Geduld eine
Eigenschaft, die man auf jeden Fall besit-
zen sollte. Oftmals miissen Sachen einfach
drei- oder vier-, statt einmal erklart und
geiibt werden. Das kann sehr anstrengend
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sein und fithrt oft dazu, dass man die Dinge
selbst iibernimmt. Doch Judith ist fiir mich
der lebende Beweis, dass sich Geduld und
stetige Unterstiitzung unglaublich lohnen.
Denn das Ergebnis, wie zum Beispiel, dass
sie nach einigen Jahren Ubung nun alleine
zum Bicker mit dem Fahrrad fihrt und fiir
die ganze Familie Brotchen holt oder dass
sie alleine mit Freundinnen ins Schwimm-
bad geht und jedes Jahr auf Freizeiten fihrt,
erfilllt mich als Schwester mit so viel Stolz
und Freude. Auch freue ich mich dann fiir
unsere Eltern, da ich weif3, wie viel sie fiir
diese ,,simplen® Dinge investieren und be-
reits investiert haben.

Sowieso ist Freude ein wichtiges Wort
in unserer Geschwisterbeziehung. All die
Lebensfreude und Unbeschwertheit, mit
der sie durch ihr Leben geht, iibertrigt sie
in Nullkommanichts auf andere. Doch an-
dersherum reagiert auch Judith genau-
so sensibel auf die Gefiihle ihrer Mitmen-
schen. Wenn es mir schlecht geht, ist sie die
Erste, die mir mit einem Taschentuch zur
Seite steht und dann sehr schnell verun-
sichert ist, da Trauer oder Trianen fiir Judith
sehr schwer einzuordnen sind. Daher ist es
genauso schwer fiir mich, Judith leiden zu
sehen, da auch ich ihr fiir ihr Leben nur das
Beste wiinsche.

Es ist also der grofite Irrsinn zu glauben,
dass ich oder andere Kinder mit Geschwis-
tern mit Down-Syndrom in irgendeiner Art
Nachteile hitten. Ganz im Gegenteil. Mitt-
lerweile sehe ich, wie viel ich eigentlich von
Judith gelernt habe und auch stets von ihr
lerne. Wie wichtig es ist, in einigen Situa-
tionen nicht so viel iiber das nachzuden-
ken, was man tut. Unbeschwert zu sein.
Und ganz wichtig, weniger Vorurteile zu
haben. Judith nimmt jeden Menschen, wie
er ist. Mit dessen Stirken und Schwichen.
Vollig unvoreingenommen. Mit einer ge-
wissen gesunden Hemmschwelle, bei der
sie aber bei allen Menschen keinen Unter-
schied macht.

Um also auf die Ausgangsfrage dieser
Ausstellung zuriickzukommen: Die Welt
kann auf keinen Fall auf so wunderba-
re Menschen wie meine Schwester Ju-
dith verzichten. Und ich kann und méch-
te unter keinen Umstinden unsere wirklich
positive, liebevolle und fiirsorgliche Ge-
schwisterbeziehung missen.

Dafiir habe ich sie einfach viel zu lieb! B
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Unser Weg in die inklusive Schule

Unsere Tochter mit Down-Syndrom in der Regelschule -
Geht das tGiberhaupt und was kénnen wir dafiir tun, dass es gelingt? TexT: anke voss

Ich mochte gerne tiber unseren Weg in die
inklusive Schule berichten. Bei meinen
Uberlegungen, wann dieser begann, wur-
de mir irgendwann klar, dass die konkre-
ten Vorbereitungen ca. eineinhalb Jahre vor
der Einschulung begannen. Der eigentliche
Weg aber schon viel frither.

Unsere Tochter Anneke wurde im Mérz
2008 geboren. Die Prognosen, die wir im
Krankenhaus bekamen, waren nieder-
schmetternd. Uns wurde gesagt, sie wiirde
wahrscheinlich nie laufen lernen und auf
Sprache brauchten wir auch nicht zu hof-
fen. Wenn sie ganz einfache Dinge verste-
hen konne, sollten wir zufrieden sein. Wie
die Arzte zu dieser Annahme kamen, bleibt
uns bis heute ein Rétsel. Schnell erwachte in
mir der Kampfgeist, dass wir diese Hiirden
schaffen wiirden. Ich las viel, besuchte erste
Seminare in Velbert und erfuhr, zu welchen
Dingen Menschen mit Down-Syndrom fa-
hig sein kénnen.

Als Anneke mit drei Jahren in den 6rtli-
chen integrativen Kindergarten kam, konn-
te sie zwar noch nicht alleine laufen (nur an
der Hand), kannte aber ca. 120 Gebarden,
sprach erste Zwei-Drei-Wortsitze, hatte ein
bis dahin nie erwartetes Sprachverstindnis
und konnte kleine Anweisungen umsetzen.
Integration in dieser Einrichtung wurde so
aufgefasst, dass Anneke mitlaufen sollte,
nicht mehr und nicht weniger. Uns als El-
tern reichte das nicht, denn ihre Eigenmo-
tivation war eher gering. Es brauchte mehr,
um ihre Entwicklung zu unterstiitzen, und
obwohl es eine integrative Einrichtung war,
gab es viele Barrieren in den Kopfen.

In Richtung Schule gedacht, wurde ich
eines Tages gefragt, ob ich allen Ernstes eine
Regelschule in Betracht ziehen wiirde, und
ich sollte mich doch mit der Schwerbehin-
derung abfinden. Das ein Sich-mit-der-Be-
hinderung-Abfinden fiir mich nicht gleich-
bedeutend war mit mein Kind aufzugeben,
wollte nicht gesehen werden. Nach vielen
Gespréchen, die nichts brachten, entschlos-
sen wir uns dann fiir einen Kindergarten-
wechsel. Denn eines war uns als Eltern klar,
allein konnen wir es nicht schaffen. Also be-
gann die Suche nach einem geeigneten Kin-
dergarten. Unterstiitzung bekam ich dabei
von der Stiitzpadagogik der Lebenshilfe. An
die hatte ich mich gewandt, um Hilfe in der
verfahrenen Situation zu bekommen. Lei-

se Zweifel keimten bei all den Gesprachen
nédmlich schon in mir auf - Wollen wir zu
viel? Heift Integration wirklich nur mitlau-
fen? Muss Integration nach dem Kindergar-
ten wirklich enden?

Der Stiitzpadagoge der Lebenshilfe hat-
te fiir unsere Situation sehr viel Verstand-
nis und empfahl mir eine Einrichtung.
Mitten im Kindergartenjahr, die Anmelde-
phase fiir das kommende Jahr war gerade
beendet, war uns klar - es wird schwierig.
Trotzdem durften Anneke und ich uns vor-
stellen. Ich war so nervos und hoffte, An-
neke wiirde sich von ihrer besten Seite zei-
gen. Als ich dort ankam, wurden wir sehr
freundlich begriifit und in dem Gesprich
sagte ich auch sehr deutlich, weshalb wir ei-
nen Wechsel anstreben. Anneke ging der-
weil mit einer Erzieherin in einen anderen
Raum. Mir wurden Fragen beantwortet, zu-
gehort, Verstandnis gezeigt und mitgeteilt,
dass leider alle Integrationsplétze vergeben
seien. Sie wiirden aber nochmals im Team
beraten und sich melden. Etwas deprimiert
fuhren wir nach Hause. Wochen spiter - ich
hatte fast resigniert - bekam Anneke doch
einen Platz und fiir uns begannen zwei Jah-
re, in denen wir jeden Tag sagen konnten:
Es war die beste Entscheidung, die wir tref-
fen konnten, und wir waren dankbar, dass
dieser Kindergarten Anneke eine Chance
gab. Plotzlich ging sie gerne in den Kinder-
garten, Kinder kamen angelaufen und nah-
men sie an der Hand mit. Sie spielte, malte,
knetete, sang, wurde gefordert und gefor-
dert und tat viele Dinge, die in dem ande-
ren Kindergarten unmoglich gewesen wa-
ren. Obwohl als fiinftes Integrationskind in
der Gruppe aufgenommen, hatten wir nie
das Gefiihl, dass sie nicht willkommen ist.

Erste Uberlegungen

Kaum ein halbes Jahr im neuen Kindergar-
ten und das Thema Schule wurde ca. einein-
halb Jahre vor der Einschulung konkreter,
als wir Anneke an der ortlichen Grund-
schule anmelden mussten. Wir {iberlegten
zusammen mit dem Kindergarten, ob eine
Regelschule tiberhaupt denkbar wiére. An-
neke wurde wie alle anderen Kinder zu ei-
nem Sprachtest eingeladen, der sehr nieder-
schmetternd war. Zusammen mit zwei sehr
redseligen Kindern in einer Gruppe, sprach
sie fast kein Wort. Dabei ist gerade die Spra-
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che eine ihrer groflen Stirken. Schon dort
wurde ich von einer der Lehrerinnen, die
den Test durchfiihrten, gefragt, ob wir denn
eine Regelschule in Betracht ziehen wiir-
den. Die Art der Fragestellung signalisierte
mir grof3e Ablehnung. Ob es die allgemeine
Einstellung der Schule oder nur einer ein-
zelnen Person war, war mir zu dem Zeit-
punkt nicht bewusst. Nun gut, kimpfen wa-
ren wir ja inzwischen vielfaltig gewohnt.

Es folgten Gespriche mit den Erzieherin-
nen und dem Stiitzpadagogen und ein erstes
Gesprich mit der Schulleitung. Wir strebten
eine Riickstellung fiir ein Jahr an, die aber
von der Rektorin nicht unterstiitzt wurde, da
die Inklusion zum Schuljahr 2013/14 in Nie-
dersachsen eingefithrt wurde. Der Stiitzpa-
dagoge empfahl uns, weitere Schulen anzu-
schauen. Sowohl Grundschulen als auch die
zustandigen Forderschulen. Das tat ich zwi-
schen September und November 2013, denn
wir waren erst einmal in alle Richtungen of-
fen. Fiir mich war irgendwann klar, dass
die Entscheidung iiber die Schulform noch
im Dezember fallen muss, denn ich konn-
te schlecht schlafen und meine Gedanken
kreisten nur noch um diese Entscheidung.

Die Entscheidung ist gefallen

Wir fithrten nochmals ein Gesprach mit der
Schulleitung der Grundschule. Der Stiitz-
padagoge hatte konkrete Ideen, wie eine
Ubergangsphase gestaltet werden kénn-
te. Die Schule stand dem sehr aufgeschlos-
sen gegenilber und gab uns das Gefiihl,
willkommen zu sein. Kurz vor Weihnach-
ten 2013 stand fest - Anneke kommt in die
Grundschule, in die auch ihr Bruder geht.
Fiir ein paar Wochen konnte ich wieder
besser schlafen.

Im Januar leitete die Schule das Verfah-
ren zur Feststellung eines Bedarfes an son-
derpddagogischer Unterstiitzung ein. Muss-
ten frither die Kinder dazu fiir mehrere Tage
an eine Forderschule, wird der Bedarf inzwi-
schen nur noch anhand von vorliegenden
Berichten erstellt. Ich war etwas schockiert,
denn die Lehrerin, die das Gutachten schrei-
ben sollte, hatte Anneke noch nie gesehen.
Wir fragten uns, ob das gut sein konnte.

Dann folgte im Februar die Schulein-
gangsuntersuchung beim Gesundheitsamt.
Anneke bemiihte sich wirklich und zeigte,
was sie kann.



Die heif8e Phase beginnt!

Im Mirz lag das Gutachten vor und in der
darauf folgenden Foérderkommission, an
der eine Erzieherin der Gruppe, der Stiitz-
padagoge, die Forderschullehrerin, eine

Grundschullehrerin, die Rektorin und ich
teilnahmen, wies ich dann nochmals ein-
gehend auf bestimmte Besonderheiten hin.
Wir waren uns einig, dass die betreffenden
Lehrkrifte umfassend informiert werden
miissen, um sich darauf einstellen zu kon-
nen. Zusitzlich zu den fiinf Forderlehrer-
stunden wurden fiinf Padagogische-Mitar-
beiter-Stunden bei der Landesschulbehorde
beantragt. Es wurde tiber Aus-/Riickzugs-
zeiten nachgedacht und welche Moglich-
keiten dafiir zur Verfiigung stehen bzw.
geschaffen werden miissen. Ich gab in der
Schule die Broschiire des Deutschen Down-
Syndrom InfoCenters Kinder und Jugendli-
che mit Down-Syndrom in der Schule ab und
verwies auf Fordermaterialien, mit denen
ich schon langer arbeitete (Intra Act Plus,
Yes we can!).

Im April begann die Ubergangsphase
vom Kindergarten zur Schule. Sie wurde so
gestaltet, dass Anneke vor den grofien Feri-
en viermal mit einer Erzieherin ihrer Grup-
pe fiir jeweils zwei Stunden in die Schule
fuhr und am Unterricht einer 1. Klasse teil-
nahm. Da kein Kind aus jhrem Kindergar-
ten mit ihr in diese Schule kam, konnte sie
sich eine Freundin aussuchen, die dann mit
durfte. Bewusst wurden die Termine so ge-

legt, dass Anneke jeden Unterricht erleben
konnte. Der Lehrer, bei dem sie diese Stun-
den erleben durfte, schaftte es, sie zu begeis-
tern und Freude auf die Schule zu wecken.
Er bereitete an diesen Tagen auch Arbeits-
material fiir sie vor, sodass sie mitarbeiten
konnte. Anneke freute sich darauf, bald ein
Schulkind zu werden.

Unvorhergesehene Probleme

Eines war uns von vorn herein klar, ohne
Schulbegleitung wiirde es nicht gehen. Im
Mai beantragte ich eine Schulbegleitung
beim Sozialamt unseres Landkreises. Riick-
blickend viel zu spat. Das Sozialamt schick-
te eine Sozialpadagogin, die Annekes Be-
darf ermitteln sollte. Was ich bis dahin noch
nicht ahnte, war, dass mich das die meisten
Nerven kosten sollte. Eine geeignete Per-
son zu finden gestaltete sich schwierig, ich
wechselte nach erfolglosen Gesprachen mit
der Lebenshilfe den Anbieter und sah mich
schon neben meiner Tochter im Unterricht
sitzen. Kurz vor der Einschulung fanden
wir schliefSlich doch jemanden. Ohne pa-
dagogische, dafiir mit pflegerischer Quali-
fikation.

Im Juni trat die Forderlehrerin an mich
heran und bat nochmals um ein Gesprich.
Ich sollte alles an Férdermaterial mitbrin-
gen, was wir zu Hause benutzten. Das Ge-
sprach verlief duflerst positiv. Sie zeigte mir
das Material, mit dem die anderen Kinder
arbeiten wiirden, und wir iberlegten ge-
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meinsam, ob es fiir Anneke geeignet ist. Im
Deutschunterricht entschieden wir uns fiir
das gleiche Material, da Anneke schon die
meisten GrofSbuchstaben kennt und erste
Worter lesen kann. In Mathe fiir den Vor-
ldufer des Programms, mit dem die anderen
arbeiten wiirden. So arbeitet Anneke zwar
an den gleichen Themen, aber mit nieder-
schwelligem Niveau.

Die Forderlehrerin unterrichtet fiir die
gesamte Klasse in Deutsch. So kommt sie
nicht nur fiir Anneke in die Klasse. Die fiinf
Forderstunden werden zwischen ihr und
der Klassenlehrerin aufgeteilt. Mein Ge-
fithl, dass sich die Schule wirklich Gedan-
ken macht, wuchs noch einmal.

Um die Schule und die Lehrer schon vor
der Einschulung kennenzulernen, trafen
sich die Schulbegleiterin, beide Lehrerin-
nen und wir in der Woche vor dem Start.
Dann kam der grofie Tag und nun ist Anne-
ke ein stolzes Schulkind.

Riickblick und Ausblick
Wir sind froh, uns sehr frith tber alle
Moglichkeiten informiert zu haben. Ent-
scheidungen konnten wir so wohliiberlegt
treffen. An unserer Seite hatten wir gute Be-
rater. Es gab Pro- und Contra-Listen und
uns war von vornherein klar, dass der Weg
kein einfacher wird. Die zustidndige Grund-
schule steht der Inklusion trotz der schlech-
ten Rahmenbedingungen offen gegeniiber,
was uns bei der Entscheidung geholfen hat.
Es wird noch einiges zu erkdmpfen geben,
denn die Padagogischen-Mitarbeiter-Stun-
den kénnen von der Landesschulbehorde
nicht bewilligt werden, da das Kultusmi-
nisterium diese gar nicht vorgesehen hat.
Die Einstufung fiir Anneke beziiglich der
Schulbegleiterin werden wir neu beantra-
gen, da die Qualifikation, die bewilligt wur-
de, nicht ausreicht. Anneke besucht die rei-
ne Unterrichtszeit mit Schulbegleitung.
Von dem Angebot der verldsslichen Ganz-
tagsgrundschule ist sie ausgeschlossen, da
der Landkreis die Kosten nicht bewilligt.
Um unserer Tochter Anneke ein weitest-
gehend selbstbestimmtes Leben zu ermog-
lichen, waren und sind wir bereit, diesen
Weg zu gehen. B
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~Museen haben wir eigentlich nur
von aufen angeschaut”

Zwei Weltenwandler auf den Spuren der europdischen Freiheit

L] L] L]
EI n Re I Se berlc ht TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK UND CHRISTOPH BORSDORF

ir treffen uns an einem herbst-gol-

denen Oktobersonntag. Genau ge-
nommen an Leonhards 19. Geburtstag. Ob
das der richtige Zeitpunkt fiir ein Interview
ist? Viel Zeit nachzudenken haben wir alle
nicht - spontanes Handeln und Improvisie-
ren sind gefragt, denn wir kommen nicht
mehr so schnell zu dritt zusammen. Mei-
ne zwei Interviewpartner wohnen der eine
in Wiirzburg, der andere in der Ndhe von
Niirnberg. Sie verbindet sehr viel, nicht nur
eine gemeinsame Reise im letzten Sommer,
auf die ich so neugierig bin.

Kennen gelernt haben sich Leonhard
und Christoph in einem Zeltlager. Das war
2007. Seitdem sind sieben Jahre vergangen
und Leonhard, einst Teilnehmer, fihrt mitt-
lerweile als Zeltlager-Mitarbeiter mit. Sie-
ben Jahre sind eine Menge Zeit, in sieben
Jahren kann sehr viel passieren. So passierte
diese Begegnung zweier Menschen, die ein
wenig von auflen unterstiitzt wurde. Chris-
toph unternahm auf Anfrage von Leon-
hards Eltern regelmafig einiges mit Leo in

seiner Freizeit. So verdiente er sich ein we-
nig Geld dazu. Aber ob Geld so entschei-
dend war? Sieben Jahre sind eine Menge
Zeit, da kann sehr viel passieren. Niemand
sagt das in unserem Gesprich, ich frage
auch nicht danach - es ist eine sehr inti-
me Sache. Aber ich glaube - es hingt hier
Freundschaft in der Luft. Und dabei wollen
wir es belassen.

Christoph ist inzwischen Lehramtsstu-
dent, Leonhard muss nicht mehr die Schul-
bank driicken - sein erstes Berufsausbil-
dungsjahr hat im Herbst 2014 begonnen.
Und dazwischen - zwischen seinem Schul-
abschluss und dem ,Ernst des Lebens® -
war die Reise eben.

,Viele machen so Fahrten nach der
Schule, einfach mal raus, begriindet
Leonhard. Das ist also die Motivation: Et-
was zu machen, was zigtausende Jugendli-
che in Europa tun - einen Rucksack packen,
davor Geld verdienen oder bei Grofeltern,
Paten und Freunden ,einsparen®, die Rou-
te auskliigeln und ab ins Abenteuer! Ob
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die Reise unter einem bestimmten Motto
stand? ,,Ein Motto findet man leicht, auf die
Umsetzung kommt es an, ich nicke Chris-
toph zustimmend zu.

Diese Reise war kein Schnellschuss.
Auch nicht ihre erste, wohl aber die lings-
te und die am meisten ersehnte. Sie waren
bereits als ,Zwei Bayern im Norden“ an
der Ostsee — ein wahrer Kulturschock fiir
die Jungs, doch kein Vergleich zu dem, was
sie nun vorhatten: einen Trip mit ,,Globe-
trotter-Spirit", um der europaischen Frei-
heit nachzuspiiren. Wie soll ich das verste-
hen - die ,européische Freiheit“? Na ja, der
Mauerfall jahrte sich 2014 zum 25. Mal, ein
wirklich wichtiges Ereignis, dem man seine
Reise widmen kann. Mdégliche Ziele hitte es
viele gegeben: Ginge es allein nach Leon-
hard, stiinden gleichberechtigt zur Debat-
te Indien, um die ,,Scharfe (nicht nur der
Gewlirze) des Landes auszukosten, oder der
Bosporus oder Siidamerika. Am Ende war
Europa genauso in Ordnung, hauptsichlich
der Osten und das Baltikum.



Reisen macht den Geist frei und ldsst be-
greifen, warum eine Region, eine Menta-
litdt ist, wie sie ist.

Die Entscheidung fiel also nicht nur
aus logistischen Griinden wie Erreichbar-
keit, Kosten etc. zugunsten dieses Fleckens
in Europa, sondern aus Uberzeugung, dass
dort sicherlich viel Unentdecktes, sogar
»Exotisches® auf einen wartet. Dabei sol-
len Freizeit und Freiheit, Vagabunden-Le-
ben oder anders gesagt ,,in den Tag hinein
leben® mit einem Bildungsanspruch zusam-
mengebracht werden. Die urspriingliche
Idee, ,einfach loszuziehen und die Freiheit
auszuleben’, bekam im Laufe der Vorberei-
tungen weitere Facetten. Die Letzteren wur-
den den Beteiligten, vor allem Christoph,
noch klarer und deutlicher, wihrend wir
dartiber sprachen.

Entspannung, Urlaub, tolle Erlebnisse,
schrige Begegnungen - ja, all das war sehr
wichtig und ist in Erfiillung gegangen. Selbst-
standigkeit,  Sich-im-Ausland-Zurechtfin-
den, Neues auszuprobieren, das Erwachse-
ner-Werden zugemutet zu bekommen, sich
in Basic-Englisch verstindigen zu kénnen -
waren ebenso gewichtige Anliegen.

»Museen haben wir eigentlich nur von
auflen angeschaut - geben die Herren un-
gefragt zu. Das ist allerdings fiir mich nach-
vollziehbar, denn Bildung ldsst sich nicht
nur iiber Museen-Besuche definieren. Le-
onhard sprudelt vor Begeisterung, als er sich
an die ,Gelbe Rutsche® erinnert: ,Wir sind
nach Litauen getingelt. In Vilnius war die-
ses Schwimmbad mit zehn Superrutschen,
voll das Panorama.“ ,,Lustig war das Schloss
Esterhazy. Da haben wir uns gefragt - Wo
sind hier die Osterhasen?“ Moooment, das
frage ich mich auch - Wo sind wir gerade?
Was fiir ein Schloss, wo liegt es? Und wer
war Esterhazy?! Bitte, alles schon der Rei-
he nach. Ich begreife mit jeder Sekunde im-
mer besser, dass ich mit zwei fantasievollen
Menschen, zwei Improvisationskiinstlern
ein Gesprich fithre. Die Chronologie mag
zwar hilfreich sein, doch nicht zwingend,
zumal Leonhard zwischendurch seine Ge-
burtstagsgdste empfingt, Geschenke aus-
packt und einfach Gastgeber sein muss.

Die Ouvertiire des sechswochigen Ex-
periments war ein viertdgiger Ausflug mit
dem Chor der Wiirzburger Uni. ,Reinge-
schmuggelt in den Bus und ab nach Un-
garn’, sagt Leo. ,Etwas inoffiziell rein-
gekommen, hoch offiziell verabschiedet
worden’, sagt Christoph. Offensichtlich gab
es im Vorfeld keine langen Absprachen, ob
Leonhard - obwohl er kein Chormitglied
ist - mitkommen kann. Wie es eben unter
(Lebens)Kiinstlern ist, niemand ,,beschwert

sich®, dass eine Person mehr mitfihrt, im
Gegenteil - die Reise und der Auftritt in
Ungarn werden fiir die Verantwortlichen
und die Beteiligten zu einem Event im Zei-
chen der Inklusion. Gern mochte der Mu-
sik-Prof so etwas wieder machen - mit
Leonhard oder auch anderen jungen Men-
schen mit Down-Syndrom. Wie unkompli-
ziert und spontan funktioniert es manch-
mal - einfach machen, nicht lange zogern!

Auf dem Weg nach Ungarn stand auf
dem Programm das besagte Osterhasen-
Schloss, pardon Esterhazy-Schloss und des-
sen Besuch. Spater werden wir noch goo-
geln, wer genau der Herr beziehungsweise
die Familie war und warum es sich schickt,
das Schloss zu bewundern. Wer es nicht
weifd und neugierig ist, kann ebenfalls www
bemiihen, oder - frei nach Leonhard - ,,ab
nach Ungarn', es gibt im Osten viel zu ent-
decken!

Nach der Ungarn-Ouvertiire fithrt der
Weg schnell nach Wiirzburg zuriick, wo
tiber Nacht kurzerhand weifles Hemd und
Jackett gegen Baskenmiitze und Badeho-
se getauscht wurden, dann mit Regionalzii-
gen und Euro-City iiber Berlin nach Dan-
zig, das polnische Gdansk. Es ist dort nur
ein Kurzstopp iiber Nacht angesagt. Zu-
nichst muss allerdings eine Bleibe organi-
siert werden. Und wie macht man das, ohne
im Vorfeld gebucht zu haben? Die Min-
ner sprechen zwei Musiker in einer Kneipe
an, Leonhard versucht sich zum ersten Mal
bei dieser Reise in Englisch. Daraus entwi-
ckelt sich nicht nur ein interessantes Ge-
spréach, sondern ein Fast-rundum-Service:
Die frisch kennengelernten Polen telefonie-
ren diverse preisgiinstige Pensionen ab und
organisieren eine passable Ubernachtung -
in einem sehr schicken Hostel, im Zimmer
mit einem charmanten Namen ,,New York®

Mehr Erinnerungen an Danzig gibt
es nicht, nur ,die Innenstadt grob abge-
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scannt“. Es geniigt aber die erste Begeg-
nung, die Christoph in drei Worte verpackt
»Interesse — Verwunderung - Bewunde-
rung®. Thr Duo hat bei den zwei polnischen
Kiinstlern zundchst Interesse geweckt, das
mit Verwunderung Hand in Hand ging, um
rasch eine echte Bewunderung fiir das, was
Leonhard und Christoph vorhaben, auszu-
l6sen. Es war das erste, doch nicht das letzte
Mal wihrend dieser Reise, dass die beiden
als ,, Inklusionsbeauftragte der Bundesrepu-
blik Deutschland“ ungeplant tétig waren.

»Ab in die Masuren“ - sozusagen zum
nichsten Ziel, immer weiter 6stlich von
zu Hause. In den Masuren weilten bereits
Christophs Bekannte, die in den Urlaub mit
zwei Camping-Bussen aufgebrochen sind.
»Dort hat eine Regenzeit angesetzt.”

Wir sitzen in den Masuren auf dem Cam-
pingplatz im Zelt und dichten gemein-
sam dem Cousin ein paar nachtrdgliche
Geburststagsverse. Die Jungs machen
drauRen Friihstiick. Leo und ich waren
eine Runde nacktbaden. Jetzt im Zelt.
Gemeinsam dichten, eine unserer Spe-
zialitdten. ,Segensspriiche kenn ich ne
Menge", sagt Leo, ,da muss ich nur mal
meinen PC anwerfen’, sagt er und meint
damit sein Elefantengeddchtnis.

So bleibt die Masurische Seenplatte in den
Kopfen gespeichert — verregnet, der Cam-
pingplatz verwildert. Leo meint sogar ,,ul-
tra verwildert® Ich will nicht viel nachboh-
ren, sonst stellt es sich noch woméglich
heraus, dass es in Polen keine Toiletten auf
den Campingplitzen gibt. Das mochte ich
als Polin so genau nicht wissen.

Wihrend der Regenzeit lisst sich wun-
derbar ,rumhingen®, es ist auch der Start
des ,Espresso-Marathons®, der bis zum
Ende der Reise laufen wird. Was das wohl

ist? Klar doch - in diversen Cafés diver-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 78 | Jan. 2015 73




W ERFAHRUNGSBERICHT

se Espressosorten und -maschinen testen,
durch das Fenster gucken, nachdenken, be-
obachten, fremde Leute ab und an anspre-
chen. Und irgendwann nach ein paar Tagen
sind sie ,,nach Litauen hochgetingelt, wie
es Leonhard pointiert beschreibt: Vilnius,
Kaunas, das Baltikum.

Jetzt kommt die ,,gelbe Rutsche® ins Spiel
in einem grofien Freizeitpark der litauischen
Hauptstadt. Unglaublich, was sich die Litau-
er zu bauen trauen - schwirmen die bei-
den. Was kann man sonst noch in Vilnius
erleben? Man kann die Stadt mit Leihrddern
und einer Dreitageskarte erkunden, entlang
des Flusses fahren, Rollenspiele machen.
Rollenspiele? Ja, genau, ich habe mich nicht
verhort. Wenn Leonhard keine Lust mehr
hat, weiter zu strampeln und am liebsten die
Dreitages-Fahrradausleihe verfluchen wiir-
de, fallt Christoph ein, eine Verfolgungsjagd
zu fingieren. Und siehe da - Leo hat keine
Wehwehchen mehr, macht mit, fahrt weiter
und weiter, entlang des Flusses. Danach las-
sen sich die Abende im Hostel umso besser
genieflen. Leute aus aller Welt sind da, bun-
te Vogel - jung und élter. Miteinander zu la-
chen, ins Gesprach zu kommen ist leicht,
unkompliziert. Man kocht gemeinsam und
trinkt mit dem japanischen Zimmernach-
barn ein polnisches Bier.

Eine Episode aus Kaunas muss noch un-
bedingt erwdhnt werden. Sie ereignet sich
im Rahmen des ,Espresso-Marathons® In
einem der Cafés stand ein Klavier - fiir Leo
eine perfekte Einladung zur spontanen mu-
sikalischen Kurzauftithrung. Leo duflerte an
der Theke der Baristas seine Absicht: ,,Can
I play on piano", fragte er unmissverstind-
lich und deutete auf das Klavier. Die Bedie-
nungen hatten nichts gegen ein Stdndchen
einzuwenden und legten sogar fiir einen
Moment lang ihre Milchschdumer beiseite,
wihrend das Café lauschte.

Baltikum ade! Weiter gehts mit einer
24-Stunden-Fahre vom lettischen Ventspils

nach Kiel. In der heimatlichen Hafenstadt ist
zunéchst Ausruhen bei Patrick, Christophs
Cousin, angesagt. Das Minner-Dream-
Team bekommt zum ersten und einzigen
Mal eine weibliche Note, um nicht zu sagen
Verstarkung und Abwechslung: Jana, Chris-
tophs Freundin, stof3t tiber ein verldnger-
tes Wochenende dazu. Und weil in Kiel -
ganz offensichtlich - jemand die Sonne aus
dem Koffer gelassen hat, beschreibt die Rei-
seroute einen Knick Richtung Norden, ins
strand- und wasserreiche Danemark. Hier
lassen sich ein paar Taschenkrebse herrlich
an selbst gebauten Angeln herumfiihren,
Nasen habe die Krebse keine. Weil die Her-
ren plotzlich ,,Lust auf Amsterdam® verspii-
ren, liegt thnen nichts néher, als sich die-
sen Wunsch zu erfiilllen. Die Bahn macht’s
moglich. ,,Schienenkultur® nennen Leon-
hard und Christoph es, wenn sie genussvoll
in Ziigen Ortswechsel vollziehen.

Mittwoch, 11 Uhr. Friihstiick in der WG-
Riiche bei Patrick. Das Kiichenfens-
ter steht offen. Wir sitzen auf dem Vor-
dach hoch iiber Kiel. Sonne, Friihstiick,
Mandelmus. Leo singt in verschlafenem
Bass ,Vielen Dank fiir die Blumen, vie-
len Dank wie lieb von dir. Und weif, wie
immer, einen passenden Vers: Es ist egal
wie sehr ein Mann sich kapriliert, es gibt
nichts Schoéneres als eine Stimme, die
im Bauchnabel vibriert.

Sich auf Bahnhofen mit Leckereien & Lite-
ratur versorgen, um dann witzelnd und sin-
gend iiber die Bahnsteige zu ziehen. Das
gehort zur Schienenkultur, genauso wie
das Unterwegssein mit Gespréichen, neu-
en Landschaften, neuen Gesellschaften.
Humor, Genuss und Unbefangenheit bil-
den drei grof3e Leidenschaften in jhrem ge-
meinsamen Nenner. Langsam muss man je-
doch an einen runden Abschluss der Reise
denken, zumal nicht taglich alles rund lauft.
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Es passiert beispielsweise eine Panne, die
wir keinem Spontanplaner und -entschei-
der wiinschen: Wahrend Leonhard und
Christoph in Kdnguru-Schritten durch die
Amsterdamer Straflen springen, hiipft aus
Christophs Hemdtasche das Smartpho-
ne raus und gibt seinen Geist auf. Wohl-
gemerkt ist ein solches Gerét unabdingbar
und das Werkzeug schlechthin, sogar wich-
tiger als die Geldscheine, wenn man solche
Freiheits-Touren wie die beiden macht. Die
letzten gut zehn Tage muss Leonhards Han-
dy fiir den elektronischen Kontakt zur Welt
ausreichen. Zum Gliick sind sie nicht mehr
in der masurischen oder baltischen Wildnis.

Auf dem Riickweg nach Wiirzburg liegt
noch die zauberhafte Rhein-Main-Region
mit der geschichtlich bedeutenden Stadt
Koblenz. In Bad Ems fronen die zwei Ge-
niefer ihrer Bade-, Erholungs- und Rum-
héngen-Lust in einer berithmten Therme.
Panktlich zum Wochenende Mitte Sep-
tember landen Leonhard und Christoph
in Wiirzburg. Dort findet STRAMU Wiirz-
burg statt — ein Internationales Festival fiir
Straflenmusik und Straflenkunst, und der
Klavierspieler Leo muss unbedingt mitma-
chen. Die grofle Reise ist damit nicht voll-
endet. Eigentlich sollte noch eine Woche
in der Sonne Italiens folgen. Schlussend-
lich werden die Weltenwandler vom Alltag
eingeholt. Christoph muss sich seiner Zu-
lassungsarbeit endgiiltig widmen, aber das
Abenteuer darf so abrupt nicht enden. Es
braucht noch einen gebiithrenden letzten
Akkord, einen echten Gipfel. So nehmen
es die zwei wortlich und steigen auf einen
Berg, auf den Wendelstein-Gipfel in 1838
Meter Hohe. Mit der historischen Zahnrad-
bahn der Bayrischen Alpen lassen sie sich
hinunterfahren. Ende.

In Wuppertal fdhrt die Schwebebahn
ein. Leo verkiindet: Meine Damen und
Herren, ich muss Sie darauf hinweisen:
Diese Bahn hat einen sitzen, sie pendelt
und schwebt.

Leonhard ist jetzt bei seinen anderen Ge-
burtstagsgdsten. Wir - Christoph, Jana,
Leos Vater, sein Onkel Paul und ich - sin-
nieren in der Oktobersonne weiter: iiber die



verschiedenen Aspekte der Reise, iiber In-
klusion, tiber das Down-Syndrom und was
es fiir einen Jugendlichen und seine Selbst-
stindigkeit bedeutet, letztlich auch {iber
uns selbst. Ein scheinbar harmloses Erzah-
len von einer Reise 16st unglaublich viel aus:
Fragen iiber Fragen, Ideen tiber Ideen und
die absolute Uberzeugung, dass wir Triu-
me leben, dass wir anderer Traume ernst
nehmen und sie verwirklichen lassen oder
helfen missen, schwebt iiber uns. Chris-
toph ldsst uns an seinen Bedenken und Be-
obachtungen teilhaben. Bereits das Planen,
die Grobentscheidung fiir die Ziele sagt uns
viel iiber die Denkweise von Personen mit
Down-Syndrom. Fiir das vorausschauende
Denken wird Christoph zustandig bleiben.
Gleichwohl ist Leonhards Einstellung, dass
jedes geografische Ziel genauso erstrebens-
wert wire, kein Ausdruck von Unentschie-
denheit oder ,,Mir egal Haltung®. Fiir Chris-
toph hat es eine philosophische Dimension:
Ja, es ist etwas Wahres an der Art, wie Leon-

Mit-Radler

TEXT: NORBERT HAUCK

Wir fahren von der Nordsee nach Speyer!
Mit seinem schier nicht endenden Drang
zur Kommunikation wusste es unterwegs
bald jeder: ,Wir fahren von der Nordsee
nach Speyer®, begann Tomas seine Gespra-
che. Er erzdhlte es unterwegs jedem, der es
wissen wollte — und auch denjenigen, die es
nicht wissen wollten.

Ja, wir fuhren mit dem Fahrrad von der
Nordsee nach Hause! Ich musste bei den
Konversationen dann immer einschrin-
ken, dass wir wenigstens die Hilfte mit
dem Zug zuriicklegen wollen. Trotzdem
war uns das Staunen der Angesprochenen
meistens sicher und Tomas konnte einen
gewissen Stolz nicht verbergen. In der Tat
hat er mit mir in dem mit viel Regen en-
denden Sommer 2014 eine bemerkenswerte
Leistung vollbracht: 325 Kilometer Radfah-
ren auf dem neuen Monchsweg zwischen
Friedrichskoog/Gliickstadt und Bremen so-
wie auf dem Weserradweg zwischen Min-
den und fast bis Hannoversch Miinden in
fiinf Tagen.

Erst mit neun Jahren und nach jahre-
langer (An)laufzeit auf einem zum Schluss
viel zu kleinen Laufrad schaffte es Tomas
endlich im Herbst 2010, sich alleine auf
dem Fahrrad fortzubewegen. Er war zu-
vor sehr sicher auf dem Laufrad unterwegs
und scheuchte mich als Zugpferd auf einem

hard sich die Welt erschlief3t, sein ,,sowohl
als auch” und ,alles ist gleich gut“ ldsst sich
deuten als Gelassenheit und eine gesunde
Distanz zu den Dingen. - Man kann iiberall
eine gute Zeit haben.

Leo fragt sich, wo die Dinger bleiben. Ich
schicke ihn mit unserer Bestellnummer
zum Imbisswagen: Frag einfach: Num-
ber four, ready? Er kommt zuriick und
sagt ,Five minutes”. Nach fiinf Minuten
bringt uns der Typ vom Burger-Imbiss
die Teile riiber.

Weitere Themen - Reisegeschwindigkeit
und Handlungsgeschwindigkeit, anders ge-
fragt: Wie kommen wir von A nach B in ei-
nem Tempo, das unser beider Bediirfnisse
und mentale Voraussetzungen beriicksich-
tigt? Lduft Leo ,nur mit und ldsst sich
auf alle Vorschlige ein oder entscheiden
wir gleichberechtigt? Hat er einen aktiven
Part, iibernimmt er Aufgaben, fillt er sei-

gesucht!

Nachldufer durch die flache Vorderpfalz.

Rasend schnell steigerte er seinen Radius
und so verschliss er drei Réder, bis er 2013
endlich auf ein 26er passte. Schon 2011
wagten wir die erste Zweitagesfahrt nach
Wissembourg/Frankreich. Es folgte 2012
eine viertagige Moseltour mit 200 Kilome-
ter im Sattel. Im Frithjahr 2014 fuhren wir
200 Kilometern im Altmiihltal und dann
als bisheriger Hohepunkt unserer gemein-
samen Touren die Urlaubsriickfahrt vom
Tjarkshof/Friedrichskoog nach Speyer. Die
Etappenldngen lagen zwischen 50 und 75
Kilometern, die Durchschnittsgeschwin-
digkeit bei knapp 15 km/h. Die Quartiere,
meist ,,bett&bike®, wurden im Laufe des Ta-
ges gebucht, wenn absehbar war, wie weit
wir kommen.

Unterwegs gab es viele schone und inte-
ressante Begegnungen und Erlebnisse. Eine
Kostprobe: In Drochtersen-Hiill suchten
wir Schutz vor einem Gewitter in einer offe-
nen Garage. Nach rund einer Stunde Stark-
regen tauchte der Besitzer auf und lud uns
zu Kaffee und Kuchen in den Wintergarten
ein. Tomas hatte wahnsinnig viel zu erzéh-
len und so erreichten wir erst um 20 Uhr
unser Quartier.

In den néchsten Jahren wollen wir mog-
lichst viele Fernradwege in Deutschland
und dariiber hinaus kennenlernen. Kon-
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ne Rolle in Raum- und Zeitorientierung ei-
genstdndig aus? Inwieweit ist Christoph die
treibende, manchmal auch die antreibende
Kraft? Ist es in Ordnung, wenn andere auf
der Reise dazustoflen oder die zwei sich ei-
ner Gruppe anschlieflen? Inwieweit kann
man an Leistung und gesundes Stehvermo-
gen appellieren und wann muss man dem
anderen seine Behinderung zugestehen?

Solche und dhnliche Fragen stellen sich
nicht nur im Zusammenhang mit einer
Reise wie sie Leonhard und Christoph ge-
macht haben. Sie begleiten das Umfeld von
Personen mit Down-Syndrom mit unter-
schiedlichem Ausmaf3 in verschiedenen Le-
bensphasen und Kontexten. Sie sind im-
mer einerseits individuell zu beantworten
und andererseits in Summe der Erfahrun-
gen mit den anderen zu vergleichen. Erfah-
rungsreich ist es allemal fiir alle. Intensiv
und beriihrend auch.

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

kret steht in der Woche nach Ostern 2015

der Main-Radweg auf dem Programm. Al-

lerdings wiirde das Radfahren mit Gleich-

gesinnten noch mehr Spafl machen. Und

mein heftig pubertierender Radler wiirde
sich tiber Gesellschaft sehr freuen.

Kontakt:

Tomas und Norbert Hauck

Otterstadter Weg 15

67346 Speyer

06232/41401

degahauck@t-online.de
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Drei wertvolle Jahre im Waldorfkindergarten

Die Autorin Ursula Reiser flihlte sich von dem Beitrag von Wolfgang Storm in
der Leben mit Down-Syndrom Nr. 76 sehr angesprochen und darin bestatigt,
dass sie sich fiir ihre Kinder fur einen Waldorfkindergarten entschieden hatte,
der die Nutzung neuer Medien fur so junge Kinder ablehnt.

TEXT: URSULA REISER

ton (geb. 2001) die Kindergartenent-

scheidung anstand, machten wir El-
tern uns Gedanken, welche Einrichtung
unsere Erziehungsschwerpunkte zu Hause
am besten erganzen und unterstiitzen konn-
te. Folgende Punkte waren uns unter ande-
rem wichtig:

S chon als bei unserem ersten Sohn An-

® ansprechende Rdumlichkeiten

® ausreichend vielfiltige Bewegungs-
anldsse und -moglichkeiten

® eine sinnvolle Spielzeugauswahl, die
keine Reiziiberflutung darstellt

@ eine angenechme, ruhige und tiber-
schaubare Atmosphare

@ regelmafig Zeit an der frischen Luft

® ausgewogenes und gesundes Essen

All diese Punkte fanden wir beim Wal-
dorfkindergarten erfiillt und waren bereit,
dafiir auch einen lingeren Anfahrtsweg in
Kauf zu nehmen.

Mit unserem zweiten Sohn Lorenz (geb.
2003) besuchte ich zunichst die Waldorf-
Spielgruppe, bevor auch er mit drei Jahren
in diesen Kindergarten wechselte.

Nach den bis dahin gesammelten positi-
ven Erfahrungen war es fiir uns Eltern klar,
dass auch unsere Tochter Cornelia (geb.
2007 mit Down-Syndrom) in den Waldorf-
kindergarten nach Landau gehen soll, auch
wenn der Anfahrtsweg mittlerweile nach
einem Umzug noch etwas weiter war.

So meldeten wir sie schon mit einem
Jahr dort an und die Erzieherinnen verfolg-
ten ihre Entwicklung mit Interesse, denn sie
war ja jeden Tag beim Bringen und Abho-
len mit dabei. Nur im letzten Jahr vor ihrem
Kiga-Besuch fiel diese tigliche Begegnung
weg, da Lorenz schon in der Schule war. Bis
es dann im August 2011 soweit war, bedurf-
te es noch zweier klarender Gespriache, um
die Bedenken auf Seiten der Erzieherinnen
aus dem Weg zu rdumen. ,,Konnen wir ihr
gerecht werden und sie ausreichend for-
dern?‘, waren ihre Hauptbedenken.

Als aber klar war, dass jegliche speziel-
le Forderung in den Hinden von uns El-
tern bzw. des Fachpersonals im FFZ lag,
wagte man, Neuland zu betreten und in en-
gem Kontakt zum ersten Mal ein Kind mit
Down-Syndrom aufzunehmen. In Abspra-
che mit den Erzieherinnen wollten wir es
ohne eine Integrations-Kraft probieren, da
das Konzept des Kigas vorsieht, dass jedes
Kind die jeweiligen T4tigkeiten nach seinen
Moglichkeiten durch- und ausfiihrt.

Mit dreidreiviertel Jahren begann also
Connis Waldorfkindergartenzeit, die ihre
Gesamtentwicklung sehr positiv beeinfluss-
te. Einen wesentlichen Beitrag dazu leiste-
ten die beiden Hauptprinzipien dieser be-
sonderen Kindergartenpddagogik ,Vorbild
und Nachahmung“ und ,Rhythmus und
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Wiederholung®. Der stark rhythmisierte Ta-
ges-, Wochen- und Jahresablauf gab Cor-
nelia Sicherheit und Ruhe und half ihr bei
der zeitlichen Einordnung bestimmter Er-
eignisse und Tatigkeiten. Die iiber einen
lingeren Zeitraum immer wiederkehren-
den Lieder, Reigen, Verse und Reime waren
stets eng mit Bewegungen verkniipft und
Conni konnte sie daher gut abspeichern
und sich daran erinnern. Thr Wortschatz
hat sich dadurch enorm erweitert.

Durch das stark reduzierte Angebot an
»fertigen“ Spielsachen hat sie gelernt, sich
lange und intensiv mit einzelnen Dingen
auseinanderzusetzen und auch einmal an
einer Sache dranzubleiben, selbst wenn sie
nicht auf Anhieb so klappt wie gedacht. Das
macht das Spielen und Arbeiten mit ihr zu
Hause sehr angenehm und hilft ihr, neue
Dinge griindlich zu begreifen.

Sie ging stets gerne in den Kiga, denn
es herrschte eine ruhige und harmonische
Atmosphire, die ein tiefes und ungestortes
Eintauchen in Spielsituationen erméglichte.
Mit den anderen Kindern kam sie gut zu-



recht und die Erzieherinnen waren ihr lie-
bevoll zugewandt.

Im dritten Jahr war sie nun ein ,,Erden-
kind“ und machte bei allen Aktivititen der
Vorschulkinder mit.

Auch ihre Vorschulkinderarbeit, ein
wunderschones Holzsegelschiff, fertigte sie
mit etwas Unterstiitzung weitgehend selbst-
standig an.

Nach insgesamt acht Kindergartenjah-
ren ging bei uns zu den Sommerferien der
Lebensabschnitt ,Waldorfkiga® zu Ende
und fiir Conni gab es noch eine stimmungs-
volle Vorschulkinderverabschiedung.

Auch den Erzieherinnen fiel der Ab-
schied von Conni sichtlich schwer. Uns
freut es besonders, dass Conni schon eine
»Nachfolgerin“ hat, denn ein neues Mad-
chen mit Down-Syndrom wurde bereits im
Frithjahr aufgenommen.

Alle drei Kinder haben enorm viel von
der Konzeption und den pidagogischen
Grundprinzipien des Kindergartens profi-
tiert.

Conni wurde vom Schulbesuch zuriick-
gestellt und besucht jetzt noch ein Jahr den
integrativen Kiga der Lebenshilfe. Und
dann? Es wird sich ergeben!

Und das sagt die Erzieherin:

Fiir unsere Gruppe war Connie eine gro-
e Bereicherung. Durch ihre ruhige, ausge-
glichene Art hat sie das Sozialverhalten der
Kinder positiv beeinflusst. Selbst die ,,starken
Jungs® zeigten Riicksichtnahme, Hilfsbereit-
schaft und ein fiirsorgliches, liebevolles Mit-
einander.

Bei den Middchen war sie als Spielkame-
radin beliebt und gefragt und wurde in de-
ren Spiel einbezogen. Mit zunehmendem Al-
ter zeigte Connie mehr Selbstbewusstsein
und bestimmte Spiel sowie ihre Spielpartner
selbst.

An allen pidagogischen Angeboten nahm
sie interessiert und freudig teil.

Sie wurde - wenn erforderlich - von
den grofleren Kindern liebevoll unterstiitzt.
Wenn sie der Meinung war, dass keine Hil-
fe notig sei, sagte sie selbstbewusst:,Das kann
ich!*

Im letzten Kindergartenjahr nahm sie zu-
sammen mit den anderen Vorschulkindern
am gesamten Vorschulprogramm unserer
Gruppe teil. Im Laufe ihrer Kindergarten-
zeit verlor Connie immer mehr ihren ,,Son-
derstatus® in der Gruppe und das ,,Anders-
sein” hatte tiberhaupt keine Bedeutung mehr.

W+ =97+96+97=12X2
Thea and Philip have a new baby brotharl We walcome with great joy into our home and hearts
another very special child: Baby J has - like his sisier - ona exira chromaosome. That makas a

total of bwelve chromosomes 21
far uir lilthe-big family.

Plesss share our happinass at
the arrival of

Johannes Weinert
August 22, 2014 at 4:14 am

GlbsBozordi0ig
19 in or 48 cmi
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...................................................................................................................................

Geburtsanzeige

Familie Weinert schrieb uns aus den USA
nach der Geburt von Johannes:

,Wir haben hier schon wunderbare Unterstiit-
zung und Freundschaft erfahren, gerade von
der DS-Community. Es ist wirklich faszinie-
rend zu sehen, wie anders hier Dinge gehand-
habt werden als in Deutschland. Wir fiihlen
uns sehr gut aufgehoben hier.”

Jetzt sind wir gespannt und freuen uns auf
weitere Berichte aus North Carolina!
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Down-Syndrom und noch ein bisschen mehr

TEXT: CHRISTINA OELZE

Kennen Sie Astrid Lindgrens Lotta aus
der Krachmacherstrafle? Lotta kann vie-
les - ,,im Geheimen® Unsere Tochter Hele-
na (sieben Jahre) kann auch vieles im Ge-
heimen und da sie nicht spricht, ist es sogar
noch ein wenig geheimer. Nur ganz ab und
zu zeigt sie uns kurz etwas von dem, was sie
so im Geheimen alles kann. So z.B. im letz-
ten Familienurlaub, als wir mit ihrem klei-
nen Bruder Kinder-Uno spielten und He-
lena auf meinem Schofl saff. Auf meine
nebenbei gestellte Frage: ,Welche Karten
sollen wir hinlegen?*, hat Helena zielsicher
nach der richtigen Karte gegriffen. Viele
Runden spater wurde uns verdutzten Eltern
klar: Unser Kind kennt Farben und Tie-
re und sie hat die Spielregeln verstanden!
Manche werden jetzt vielleicht denken: Das
ist doch nichts Besonderes, das kann mein
Kind doch auch. Fiir uns war das aber der
groflartigste Moment in unserem Urlaub.
Denn Helena zeigt selten, was sie kann und
sie macht auch nur ganz wenig selbststan-
dig. Sie tut es lieber ,,im Geheimen

Plotzlich Familie

Schon Helenas Geschichte beginnt ,,im Ge-
heimen® Sie wurde, als sie knapp zwei Wo-
chen alt war, in eine Babyklappe gelegt. Die
Zeit davor liegt vollig im Dunkeln. Als sie
zu uns kam, war sie zwei Monate alt. Ein
bezauberndes kleines Madchen, das uns zu
gliicklichen Eltern gemacht hat. Man hat
ihr das Down-Syndrom immer deutlich an-
gesehen, aber das erste Jahr war schén und
unkompliziert. Ein angeborener Herzfehler
hatte sich spontan verschlossen und auch
sonst verlief fast alles unproblematisch. He-
lena war ein fréhliches, aktives und pfle-
geleichtes Baby. Sie war eigentlich immer
in Bewegung, hat sich angestrengt, sich zu
drehen (als Erste in ihrer Pekipgruppe!),
und schon frith angefangen, leidenschaft-
lich zu plappern.

Im Nachhinein hitten wir sicherlich
schon im ersten Jahr bemerken konnen,
dass Helena ein doppelt besonderes Kind
ist: Blickkontakt ist ihr nie leichtgefallen,
sie hat z.B. nie jemanden tiber den Tisch
hinweg angelacht, wenig eingefordert und
eigentlich auch mehr mit sich selbst als zu
uns geplappert. Sie ist schon immer gerne
abgetaucht, lag ganz versunken in der Wie-
ge und hat ihre Hindchen angeschaut. Aber
als die nette Sozialarbeiterin, die uns wéh-

rend der Adoption begleitet hat, gefragt hat,
ob Helena vielleicht autistisch sei, habe ich
das weit von mir gewiesen. Unser siifles, zu-
friedenes Kind, das doch so eindeutig eine
Bindung zu uns aufgebaut hatte? Niemals,
dachte ich. Es muss sich nur ein Tiirchen
6ffnen. Damals war Helena ein Jahr alt.

In der Kinderkrippe

Mit eineinhalb Jahren haben wir begon-
nen, Helena in der Kinderkrippe in unse-
rem damaligen Wohngebiet einzugewdh-
nen. Wir hatten gehoftt, dass Helena sich
viel von den anderen Kindern abgucken
wiirde, aber Nachahmen war nie so wirk-
lich Helenas Ding. Doch die Zeit in der
Kinderkrippe war alles in allem eine gute
Zeit. Helena hat sich sehr wohlgefiihlt. Sie
hat gelernt, mit Unterstiitzung dem Tages-
ablauf zu folgen, und auch sonst viel gelernt
und entdeckt. Sie hat mit dem Puppenge-
schirr gespielt oder einen Bauklotz als Te-
lefon benutzt, Ball gespielt und ihre grofle
Begeisterung fiir Bewegungslieder und Bil-
derbiicher entdeckt. Damals haben wir an-
gefangen, darauf zu warten, dass Helena
zu sprechen beginnt. Wir haben uns GuK-
Karten angeschaftt und versucht, zu Hau-
se und im Kindergarten Gebérden einzu-
setzen. Allerdings ohne Erfolg. Helena hat
einfach nicht auf unsere Hinde geschaut.
Schon war, dass die anderen Kinder Helena
so genommen haben, wie sie ist - mit all ih-
ren lustigen Eigenheiten. Die hatte sie ndm-
lich schon damals wie z.B.:

Hohlenkind

Wenn man zu uns ins Wohnzimmer kommt,
kann es sein, dass man von irgendwoher ein
leises Zahneknirschen hort. Dann sitzt He-
lena in ihrem Lieblingsversteck hinterm
Sofa. Sie liebt es ndmlich, sich zu verste-
cken, am liebsten im Dunkeln. Deshalb ha-
ben auch die klassischen Kuckuck-da!-Spie-
le bei Helena nie funktioniert. Helena wollte
lieber unterm Tuch bleiben. Man ahnt ohne
ein Hohlenkind gar nicht, wo es iiberall
Hohlen gibt. Neulich hat sie sich z.B. im Su-
permarkt unterm griinen Salat ganz zufrie-
den in eine Kiste Karotten gesetzt.

Dreh dich, kleiner Kreisel

Sobald es irgendwie ging, hat Helena sich
im Kreis gedreht. Zuerst sitzend, dann ist
sie im Vierfifllerstand in einer beachtlichen
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Geschwindigkeit durchs Zimmer gewirbelt.
Jeder Breakdancer wire neidisch geworden
und die Kinder in Kita haben gestaunt. Als
sie sicher stehen konnte, hat sie die Arme
ausgestreckt und sich wie ein Kreisel ge-
dreht. Manchmal ist sie dabei offensichtlich
abgetaucht und ein andermal hat sie vor
Freude gequietscht.

Briiderchen komm, tanz mit mir
Auflerdem liebt Helena das Tanzen und
iiberhaupt alles, was mit Musik zu tun hat.
War ihr als Baby etwas zu laut oder zu viel,
mussten wir nur leise fiir sie singen und
schon hat sie sich beruhigt. Kniereiter und
Spiellieder liebt sie. Vom dicken Tanzbdren
konnte sie gar nicht genug bekommen und
hat uns immer wieder aufgefordert. Schon
mit zwei Jahren konnte sie (mit und ohne
Musik) hingebungsvoll tanzen mit vol-
lem Korpereinsatz und einem beachtlichen
Hiiftschwung.

Guck nicht!

Helena mag nicht, wenn man sie beobach-
tet oder gar mochte, dass sie etwas tun soll.
Schon mit zarten zehn Monaten hat sie fast
genervt die Stapelbecher weggepfeffert,
wenn ich ihr beim Versuch zu bauen zuge-
schaut habe. So ist es bei ihren Versuchen
zu puzzeln, zu malen, Schuhe anzuziehen
... Bevor jemand zuschaut oder vielleicht
sogar erwartet, dass sie es tut, macht sie es
lieber gar nicht. Deshalb bedeuten auch Ge-
burtstag und Weihnachten Stress fiir Hele-
na, denn dann schauen ja alle zu und erwar-
ten, dass sie sich freuen und reagieren soll.

Plotzlich groBBe Schwester

Mit drei Jahren hat Helena einen kleinen
Bruder bekommen. Da auch Simon ein
Adoptivkind ist, kam es fiir uns alle ziem-
lich plotzlich. Simon kam mit sieben Ta-
gen ohne jegliche Einschrinkung, dafir
aber mit einer lauten Stimme und einem
starken Willen in unsere Familie. Als Hele-
na sich an das Babygeschrei gew6hnt hatte
— in den ersten Wochen hat sie mitgebriillt
—, haben sich die beiden gut aneinander ge-
wohnt. Simon hat ganz fasziniert seine gro-
e Schwester beobachtet und war von al-
lem, was sie gemacht hat, begeistert. Sie hat
ihn angelacht (!), ihm den Ball zugerollt
und auch mal den Kinderwagen geschoben.
Zwar hat sie immer noch nicht gesprochen



(einmal hat sie im Kindergarten fiir alle hor-
bar ,,schmeckt gut“ gesagt), doch das Win-
deltraining klappte gut und sie war einfach
unsere Grof3e.

Die Zeit, in der so vieles verschwand
Wir haben gar nicht recht bemerkt, wann
unser frohliches und aktives Kind ver-
schwunden ist. Auf einmal wollte Helena
sich zu nichts mehr motivieren lassen. Sie
safy nur noch da, hat sich einen Bauklotz
oder Ahnliches an den Mund gehalten und
sah unendlich traurig aus. Wenn ich heute
Fotos aus dieser Zeit sehe, bekomme ich im-
mer noch einen Klof$ im Hals. Sie wollte ihre
geliebten Bilderbiicher nicht mehr anschau-
en, nicht Ball spielen. Sie hat aufgehort, uns
zu Tanzliedern aufzufordern, und auch das
Toilettentraining hat tiberhaupt nicht mehr
funktioniert. Sie war zu nichts zu motivie-
ren und sehr, sehr still. Auch im Kindergar-
ten war es nicht anders. Auflerdem hat sie
angefangen, sich an uns zu klammern. Die
Arme fest um meinen Hals geschlungen,
war sie nicht mehr bereit, sich absetzen zu
lassen. Wie jemand kurz vorm Ertrinken.
Weder die Heilpddagogin im Kindergar-
ten noch die Therapeuten oder der Kinder-
arzt konnten uns wirklich helfen. Natiirlich
haben wir nach Griinden gesucht. War es,
weil der kleine Bruder sie so souverén iiber-
holt hatte und auch bei den Nachbarkin-
dern ihren Platz ,,Gruppenbaby“ tibernom-
men hatte? Oder lag es daran, dass auch im
Kindergarten - Helena besuchte mittler-
weile eine Regelgruppe in der gleichen Ein-
richtung wie ihre Krippe - kleinere Kinder
da waren und sie jhren Platz nicht finden
konnte? Mir ist in dieser Zeit jedenfalls klar
geworden, wie leistungsorientiert es oft in
Kindergirten zugeht. Von Seiten der Erzie-
herinnen, aber auch von den Kindern. Die
Kinder fanden oft, dass Helena etwas falsch
gemacht hat oder nicht richtig kann. Au-
Blerdem hatte ich manchmal den Eindruck,
dass mich die Erzieherinnen mit einem

vorwurfsvollen Blick angeschaut haben.
Denn Kinder mit Down-Syndrom, die rich-
tig gefordert werden, konnen doch so viel.
Wenn ein Kind plétzlich keine Fortschrit-
te mehr macht, sondern sogar Riickschritte,
dann muss doch die Ursache bei den Eltern
liegen?! Irgendwie ein schlechtes Gewissen
hat man ja immer. Natiirlich haben wir an
uns gezweifelt. Es war wirklich keine sché-
ne Zeit.

Neues Gliick am neuen Ort

Entgegen allen Klischees mag Helena Ver-
inderungen und sie verreist unwahrschein-
lich gerne. Vielleicht liegt es daran, dass wir
Eltern dann entspannter sind. Jede Reise
hat Helena weiter gebracht. Robben, krab-
beln, selbststindig essen, all das hat sie im
Urlaub gelernt. Trotzdem waren wir, als aus
beruflichen Griinden ein Umzug anstand,
doch einigermaflen gespannt, wie Helena
das verkraften wiirde. Wir hitten uns kei-
ne Sorgen zu machen brauchen! Helena war
vom neuen Haus begeistert und hat es sich
mit ganz ungewohnter Aktivitit erschlos-
sen. Das Beste aber war der neue Kinder-
garten! In der Kleingruppe des Sonnenhof-
kindergartens hat sie sich vom ersten Tag
an wohlgefiihlt. Schon vom BegriifSungs-
foto am ersten Tag lacht uns ein fréhliches
Kind entgegen! Dieser Forderkindergarten
ist das Inklusivste, was wir je erlebt haben.
Zum ersten Mal war Helena eben kein be-
sonderes Kind, sondern ein ganz ,,norma-
les“ Kind unter anderen Kindern. Die Herz-
lichkeit, mit der jedes Kind willkommen
ist, und die grof3e fachliche Kompetenz ha-
ben uns vom ersten Tag an iiberzeugt. Wie
gliicklich waren wir, dass wir unsere fréhli-
che Helena wieder hatten!

Down-Syndrom plus -

eine neue Diagnose

Letzten Herbst waren wir mit Helena fiir
zwei Wochen in Miinchen im Kinderzen-
trum. Dort wurden verschiedene Therapi-
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en ausprobiert und wir haben die Musik-
therapie fiir uns entdeckt. Es wurden auch
etliche Tests gemacht. Augen und Ohren
nochmals tberpriift, ein EEG gemacht und
psychologische Tests, v.a. auch um abzu-
klaren, ob bei Helena zusitzlich noch eine
Autismusspektrumsstorung vorliegt. Und
tatsdchlich kam heraus, dass Helena zum
Down-Syndrom hinzu noch eine autisti-
sche Behinderung hat. Die Diagnose kam
fir uns nicht unerwartet, doch wir hitten
nicht erwartet, wie hilfreich sie fiir uns ist.
Denn:

Es tut gut, fiir etwas einen Namen zu ha-
ben. Wenn Helena sich ungewohnlich ver-
hélt - z.B. den Loffel wirft, unterm Tisch
sitzt oder auf nett gemeinte Ansprache
tiberhaupt nicht reagiert -, kénnen wir jetzt
eine Erklarung geben.

Es tut gut, gesagt zu bekommen, dass
wir nicht zu wenig gemacht haben, son-
dern dass Helena eine doppelte Einschran-
kung hat. Gefiihlt wurden da viele Kilos an
schlechtem Gewissen von meinen Schul-
tern genommen.

Es tut auch gut, eine andere Perspekti-
ve zu haben. Waren unsere Therapien bis-
her v.a. auf das Down-Syndrom ausgerich-
tet, kommen jetzt immer mehr Ansitze fir
autistische Kinder in den Blick. Z.B. haben
wir eine Logopddin gefunden, die auch ko-
gnitives Training macht und sich mit Autis-
ten und Kindern mit Down-Syndrom aus-
kennt. Helena gefillt es gut und wir haben
den Eindruck, dass sie sich in letzter Zeit
mehr 6ffnet und mehr Interaktion fordert.

Natiirlich macht es uns auch traurig. Die
beiden Behinderungen stehen sich so un-
glinstig im Weg. Doch es ist die Autismus-
spektrumsstérung, die ich als die eigent-
liche Einschrinkung empfinde. Denn sie
hindert unsere Tochter daran, die Fahigkei-
ten, die sie hat, zu zeigen und sich mitzutei-
len. Ich traume davon, dass wir einen Weg
finden, Helena so zu fordern und ein Um-
feld fiir sie zu schaffen, in dem sie es wagt,
das was in ihr steckt, auch zu zeigen. Fiir
uns ist es schon groflartig, dass sie wieder
anfingt, uns ein Buch zu bringen, oder an
die Hand nimmt und uns zum CD-Spieler
fithrt und sie zeigen mochte, was sie will.

Seit September geht Helena in die Son-
nenhofschule. Sie geht gerne hin und
kommt am Nachmittag meist frohlich, aber
milde nach Hause. Wir sind gespannt, wie
ihr Weg weitergehen wird. Wer weif3, viel-
leicht ertappen wir sie einmal mit einem
Buch vor sich und erkennen: Klar kann sie
lesen - ,,im Geheimen®. W
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Hermine

,Ich habe Glick ohne Gllucksbringer”

TEXT: CHRISTINE FRAAS

Christine Fraas, Mutter einer jetzt 59-jahrigen Tochter mit
Down-Syndrom, macht sich Gedanken dartber, wie es nun
mit Hermine weitergeht. Und mit allen anderen Menschen
mit Down-Syndrom, die heute eine hohere Lebenserwar-
tung haben, aber irgendwann nicht mehr so leistungs-
fahig sind und eventuell aufwandige Pflege brauchen.

ngeregt durch den Artikel ,Alte-
Arungsprozesse und Lebensqualitét

bei Menschen mit Down-Syndrom®
von Frau Prof. Dr. Willken in der Zeitschrift
Leben mit Down-Syndrom, Nr. 76, Mai 2014
will ich iber Hermines Leben berichten.

Es ist schon Jahre her, dass wir das Buch
»Leben mit Hermine® herausbrachten. Her-
mines Geschichte endete in dem Buch un-
gefihr mit ihrem 40. Lebensjahr. Nun feiert
Hermine in wenigen Tagen ihren 59. Ge-
burtstag. Zeit fiir eine Bestandsaufnahme.
Wie sieht Hermis Leben jetzt aus?

Hermine wird in einem Monat 59 Jah-
re alt. Sie wohnt seit 15 Jahren im ,,Haus
Daniela“ der Lebenshilfe und bewohnt ein
Zimmer, das sie sich nach ihren Wiinschen
eingerichtet hat. Wichtig war und ist der
Schreibtisch mit ihrem Computer. Sie hat

den Computer regelmiflig benutzt und hat
viele Briefe, Berichte, Reiseerinnerungen
und kleine Geschichten geschrieben. Auch
war sie viele Jahre Auflenkorrespondentin
bei der Zeitschrift ,,Ohrenkuss®

Der Computer steht noch auf dem
Schreibtisch, wird aber jetzt nur noch sel-
ten genutzt. Die Briefe werden viel kiirzer
und zum Berichteschreiben muss sie ange-
regt werden. Zwei Beispiele von Texten, die
Hermine noch vor einigen Jahren fiir die
Zeitschrift ,,Ohrenkuss geschrieben hat zu
den Themen ,,Gliick und ,,Traumen*:
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Was ist Gliick fiir mich?

Gliick ist, wenn mich ein Freund kdisst.

Und akzeptiert und umgekehrt auch ...
Gliicklich bin ich, wenn ich zu den Festen ge-
sund bin. Oft habe ich Gliick, dass ich erst nach
den Festen krank werde ...

Wenn mir jemand meine Freundin weg-
schnappt, bin ich ungliicklich, und erst wieder
gliicklich, wenn ich sie wiederhabe ...
Glticklich wdre ich, wenn ich schlanker waire.
Aber das geht leider nicht. Das ist sehr schade
und mein gréB8tes Problem ...

Mein Freund hat mir geschrieben, er schenkt
mir sein Herz. Da war ich glticklich ...

Ich habe Gliick ohne Gliicksbringer.

Meine Wunschtrdume

Und mein Traum in der Nacht wdre mit dir in
einem Flugzeug in die Lifte zu fliegen.

Das wdire von meinem Gefiihl her wunderschon.
Und ich glaube auch daran.

Und ist die Schwerelosigkeit der Piloten.

Und das ist auch ein schénes Gefiihl.

Und das ist nachgewiesen worden.

Das méchte ich mit dir zusammen ausprobieren.
Wenn es geht.

Und das wdre auch meine Traumwelt.

Ich trdume viel von dir.

Fiir mich bist du mein Stern, der vom Himmel
gefallen ist.

Und mein Prinz, der mich zum Leben erweckt hat.

Mit ,,Ohrenkuss® waren wir auf vielen Le-
sereisen, zweimal in Weimar, in Bonn und
in Wismar. Bei den Auftritten war Her-
mine, glaube ich, die beste Vorleserin. Sie
liest laut, akzentfrei und mit guter Beto-
nung. Jetzt liest Hermine leiser und ohne
Betonung. Wenn sie bei mir ist, erzahlt sie
viel und gern und ich kann sie oft schlecht
verstehen. Vielleicht liegt es auch an mir.
Im Theater und Kino iiberhére ich auch
manche Passagen. Das Langzeitgedacht-
nis funktioniert bei ihr besser als bei mir.
Wenn mir ein Name nicht mehr einfillt, hat
sie ihn schon auf den Lippen. Ich habe mit
ihr zahlreiche Auslandsreisen unternom-
men. Sie weif8 noch die Namen von Mitrei-
senden, die wir auf Reisen getroffen haben.
In den Biichern ,,Leben mit Hermine* und
,»ICH kann schreiben“ tiberrascht Hermine



mit vielen langen und inhaltsreichen Brie-
fen. In sechs dicken Biichern hat sie jahre-
lang tiber alles geschrieben, was sie erlebt
hat. Jetzt tut sie das nur noch nach Auf-
forderung mit kurzen Berichten. Auch die
Briefe sind kurz. Zu Geburtstagen gibt es
von ihr, wenn tiberhaupt, nur kurz gefasste
Briefe. Hier zwei Beispiele.

Brief vom 23.12.2002

Liebe Mutter!

Ich freue mich auch sehr auf die Weih-
nachtsfeier vom Behindertenverband. Ich
lasse mich auch gerne iiberraschen und
weil man es noch nicht vorneweg weif.
Ich werde mich auch nur beim Essen zu-
riickhalten und weil man auch etwas zu
dick werden kann. Peter ist heute bei mir
und Viktoria und sie haben mir auch
ganz viel Obst mitgebracht. Peter spielt
auch gerne mit meinem silbernen Fuchs
und ich bin richtig froh dariiber. Und ich
bin auch sehr froh dass sie auch mein
Zimmer auch mal gesehen haben.

Deine Hermine

Juli 2011

Liebe Frau Thiene!

Ich mochte ihnen zu ihrem Geburts-

tag gratulieren. Ich méchte Ihnen zu ih-
rem Geburtstagsfeier und mit ihren lusti-
gen Gdsten eine schone Feier wiinschen.
Ich kann leider nicht kommen und weil
wir auch ein schones Fest feiern. Ich den-
ke auch noch an die Reise nach Jalta mit
ihnen.

Herzliche GriifSe ihre Hermine

Lesen, malen, topfern und trommeln -
Hermine hat immer noch viele Hobbys
Hermine schreibt noch ohne Hilfe kur-
ze Briefe, sitzt aber oft lange trdumend vor
dem Briefpapier. Thre Handschrift ist un-

verdndert schon und gut leserlich. Her-
mine hat bis zu ihrem 57. Geburtstag ihre
eigene Tageszeitung, die ,Ilmenau Allge-
meine, gelesen und Ausschnitte an in-
teressierte Mitbewohner verteilt. Fuf3-
ballfans bekamen Spielergebnisse von
nah und fern, andere wurden auf Kinofil-
me oder Konzerte hingewiesen. Auch ihre
Schwester, die in Chemnitz lebt, bekam
von ihr Kulturhinweise ohne Kommentar.
Sie hat die Artikel fiir Mitbewohner ausge-
schnitten und einfach im Treppenhaus an
die Wand geklebt. Das gab Arger, denn fiir
die Mitteilungen war eine Litfasssdule vor-
gesehen. Eine Betreuerin riigte sie, diese be-
kam von ihr einen Computerbrief mit fol-
gendem Wortlaut. ,,Das ist meine Zeitung,
damit kann ich machen was ich will. Und
auflerdem wiinsche ich dir einen Herzstill-
stand.“ Lange Gesprache dariiber fithrten
nicht zur Einsicht. Sie konnte nicht begrei-
fen, dass man nicht jeden Gedanken aus-
sprechen darf. Wahrheit und Taktgefiihl
kann Hermine nicht unterscheiden.

Ein gut gefiilltes Biicherregal hangt iiber
ihrem Bett. Sie hat fast alle Biicher gelesen.
Jetzt hat sich auch das geéndert. Sie ist Mit-
glied eines Lesezirkels. Die Mitglieder kon-
nen Lieblingsbiicher mitbringen. Ich erleb-
te, dass sie ,,Alfons Zitterbacke” aus dem
Regal angelte und mitnahm. Ob sie dort
selbst aus dem Buch vorgelesen hat, weif$
ich nicht.

Seit vielen Jahren hikelt Hermine gern.
Als Kind hat sie meterlange Luftmaschen
gehikelt und bis vor einigen Jahren fabri-
zierte sie grofle, wohlgeformte fehlerlose
Teile aus festen Maschen. Es gibt auch ein
selbst gehikeltes Kleid von ihr. Die Zeiten
sind vorbei. Jetzt ist immer noch Hikeln
eine Lieblingsbeschiftigung. Es entstehen
undefinierbare Schmuckstiicke. Thr Zim-
mer wire schon angefillt mit diesen Teilen.
Ich nehme immer einmal heimlich Kunst-
werke mit nach Hause und versuche, die
Stiicke aufzutrennen. Sie hikelt ohne Uber-
legung mit doppeltem Faden oder iiber-
springt Maschen. Sie freut sich, wenn eines
der Stiicke einer Puppe als Rockchen passt,
und ich bin froh, dass Hermine nicht zu viel
vor dem Fernseher sitzt.

Zu ihren Hobbys gehort auch das Ma-
len. Malen hat Hermine schon als Klein-
kind an einer groflen Wandtafel mit Kreide
geiibt. Malen wurde auch eine Lieblings-
beschiftigung und ist es noch heute. Sie be-
sucht schon seit vielen Jahren einen Mal-
zirkel in der Behindertenwerkstatt. Die
Stadtwerke finanzieren in jedem Jahr ei-
nen groflen Jahreskalender, den mindes-
tens in einem Monat ein Bild von Hermine
schmiickt. Thre Stimmungslage kann man
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an den Bildern ablesen. Wenn sie traurig ist
oder ein Problem hat, malt sie mit dunklen
Farben. Vor Jahren malte sie mit Leiden-
schaft mit Glasfarbe. Da war kein Fenster
vor ihr sicher. Mithevoll musste sie man-
che bemalte Fensterscheibe reinigen und
konnte nicht begreifen, dass die Kunstwer-
ke nicht erhalten blieben. Zu Ostern wurde
ich von Hermine einmal mit so einem Glas-
bild beschenkt, das noch nicht vollstindig
getrocknet war. Sie versteckte es hinter ei-
nem Sofakissen. Die am Kissen haftende
Farbe erinnere mich noch heute an Her-
mines Glasbilderkunst. Geht es mit ihrer
Wohngruppe in die Stadt, kommt sie hau-
fig mit neuen Stiften, Pinseln und Malbii-
chern zuriick. Sorgfiltig werden die Bilder
ausgemalt. Oft entwirft sie selbst und be-
malt leere Seiten eines Zeichenblocks. Sie
malt ganze Mirchengeschichten mit Blu-
men, Fischen, Vogeln, Baumen, Wolken,
Mond, Sternen, Sonne, Blitz und Donner.
Die Mirchenfiguren muss ich mir erst er-
klaren lassen. Feen, Hexen und Teufel sind
immer dabei. An ihren Malkiinsten hat sich
bis jetzt nichts verandert. Kunstwerke hin-
gen in threm Zimmer, in meiner Wohnung
und auch im Haus ihrer Schwester Claudia.
Geliebte Menschen bekommen auch oft so
ein Gemalde. Sie ist der Meinung, dass die
Bilder besser als gekaufte Geschenke sind.

Topfern gehort nach wie vor zu ihren
Freizeitbeschiftigungen. Schon vor 30 Jah-
ren hat sie erfolgreich Lehrginge in der
Volkshochschule besucht. Das unter Denk-
malschutz stehende alte Haus neben dem
»Haus Daniela“ wurde restauriert. Im Un-
tergeschoss gibt es eine Topferwerkstatt.
Hermine ist auch da erfolgreich und pré-
sentiert erfreut ihre Topferkunst. Kunst-
werke von jetzt unterscheiden sich nicht
von denen von vor 30 Jahren.

Neben der Topferwerkstatt ist ein gro-
Ber Mehrzweckraum. Da finden Arbeitsge-
meinschaften statt. Hermine ist mit Erfolg
im Kochkurs, dem Handarbeitszirkel, der
Tanzgruppe und im Chor.

Den grofiten Erfolg hat Hermine in der
Trommelgruppe. Ich war der Meinung, alle
Menschen mit Down-Syndrom hitten ein
ausgepragtes Taktgefiihl wie Hermine, weit
gefehlt. Die Trommelgruppe gibt es seit 15
Jahren. Jeden Montag tibt Kristin, eine Son-
derpddagogin, mit uns. Wir treten oft bei
Festen auf. Sogar in der Landesregierung
durften wir auftreten. Hermine ist unter
den Behinderten die beste Trommlerin und
spielt oft mit Kristin einen zweiten Rhyth-
mus. Jedenfalls sind alle mit Freude dabei.

Hermine liebt tibrigens Musik aller Cou-
leur. Wenn ich sie frage, ob sie Lust hat, mit
mir ein Konzert zu besuchen, ist sie erfreut
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und will mitkommen. Ob Kirchenkonzert,
ein Konzert in der Musikschule oder ein
Volksmusikabend, egal, Hermine strahlt
und ist dabei. In jungen Jahren spielte sie
Klavier nach Noten. Sie war stolz, wenn sie
auf der Bithne vor Publikum auftreten durf-
te. Leider ist auch das Vergangenheit.

Die Behindertenwerkstatt besucht Her-
mine noch regelmaflig. Vom Gruppen-
leiter hore ich, dass Hermine ihre Arbeit
noch macht, aber langsamer geworden ist.
Eine Gruppe ist in Planung, wo Menschen
mit geminderter Leistungsfihigkeit arbei-
ten werden. Ungelost ist das Problem, wo
die Behinderten leben werden, wenn der
Pflegeaufwand steigt. Ich finde es am bes-
ten, wenn Hermine im Haus Daniela blei-
ben konnte. Das wurde uns Eltern auch zu-
gesagt, als vor 16 Jahren das ,,Haus Daniela“
bezogen wurde. Allerdings ahnten wir nicht,
dass die Lebenserwartung so steigen wiirde.

Wie geht es Menschen mit Down-Syn-
drom bei steigender Lebenserwartung
wenn die Leistungsfahigkeit nachlésst und
eventuell der Pflegeaufwand steigt? Wie
kann das Problem der angemessenen Un-
terbringung und Versorgung gelost wer-
den? Diese beiden Fragen bereiten mir gro-
3e Sorgen.

OHRETING FRULAS

% LEBEN Leben mit Hermine

Christine Fraas, hat im
Eigenverlag 1995 das
kleine Buch ,Leben mit
Hermine” herausge-
geben. Sie erzahltin
einem erfrischend na-
tirlichen Stil, ohne
Schonmacherei Uber
das Leben mit ihrer Tochter, die 1955 mit dem
Down-Syndrom geboren wurde.

LES =y

Ich kann schreiben!

kann schreiben!

Die in diesem Buch
gesammelten Briefe,
Geschichten, Reise-
tagebiicher, Gedan-
ken zeigen einen Men-
schen mit all seinen
Pt i e Eigenheiten, seinen
o o i Vorlieben, Abneigun-
gen und auch den
kleinen Marotten. Unterhaltsam, aufschlussreich
und erstaunlich. Denn als Hermine in den 50er
Jahren geboren wurde, hdtte man es niemals fiir
moglich gehalten, dass Schreiben zu ihrem Hob-
by werden wiirde.

Beide Blicher finden Sie in unserem Webshop.
Ich kann schreiben, Euro 10,20
Leben mit Hermine, Euro 9,60
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Sprachforderung bei Kindern mit
Down-Syndrom - Mit ausfiihrlicher Dar-
stellung des GuK-Systems

Autorin: Etta Wilken

Verlag: Kohlhammer,

12., Uberarbeitete und erweiterte
Auflage, 2014

Taschenbuch, 235 Seiten

ISBN 978-3-17-024001-8

Preis: 24,99 Euro

Dies ist ein Klassiker unter den DS-Bii-
chern und gehort in jede Familie, jede
Frithfoérderstelle und in jede Logopa-
diepraxis. Aulerdem ist das Buch hilf-
reich fiir Kindergdrten und Schulen, die
von Kindern mit DS besucht werden.
Etta Wilken beschreibt die syndrom-
spezifische Sprachférderung vom Siug-
lings- bis zum Jugendalter und wie sie
in den Alltag eingebettet werden kann als
Teil der allgemeinen Forderung.
Grundlegendes zur Sprachentwicklung
und Sprachkompetenz bei Kindern mit
Down-Syndrom sowie ausfiihrliche In-
formationen zur Gebarden-unterstiitzten
Kommunikation (GuK) und zur zuneh-
menden Bedeutung der Zweisprachigkeit
sind wichtige Themen in diesem empfeh-
lenswerten und bewéhrten Ratgeber.

SSant

Pable Pineda

Herausforderung

Lernen

Fim Midopor fir dia Viatfolt

& [TEED

Herausforderung Lernen
Ein Pladoyer fir die Vielfalt

Autor: Pineda, Pablo

Ubersetzung: Dr. Monika Mazegger
Verlag: G&S Verlag Edition 21,2014
Taschenbuch, 140 Seiten

ISBN 978-3-945314-00-5

Preis: VK (D) 16,50 Euro

Mit einer unverkennbaren pédago-
gischen Stimme schildert der Autor sei-
ne Erkenntnisse und Erfahrungen zu
Themen wie Lernen, Bildung, Erziehung
oder Werte. Auf knapp 100 Seiten er-
zahlt Pablo Pineda sehr authentisch und
praktisch, was fiir ihn lebenslanges Ler-
nen bedeutet, welche Rolle dabei das El-
ternhaus und die Lehrer spielen und wie
sich die Gesellschaft andern muss, damit
Vielfalt kein bildungspolitisches Schlag-
wort, sondern Realitit wird. Die zehn
Hauptkapitel seiner flammenden Rede
zum Thema Diversity sind ergdnzt um
drei weitere Kommentare aus der spa-
nisch-sprachigen Fachwelt.

Das Buch regt zur (Selbst-)Reflexion
an und gibt Impulse fiir eine kritische
und wohlwollende Auseinandersetzung
mit der gesellschaftlichen Inklusion.
Viele Biicher sind ein ,Muss®, Pinedas
Buch ist ein ,,Muss hoch drei, allerdings
alles andere als brav und angepasst.

DU BIST DA und du bist wunderschon

Verlag: dubistda, 1. Auflage, 2014

"w Autorin: Evelyne Faye, lllustratorin: Birgit Lang

DU BIST DA Hardcover, 60 Seiten, Format: 21 x 21cm

ISBN 978-3-00-047276-3
Preis: 24,99 Euro

Lust auf ein auflergewo6hnliches (Kinder)buch?
Dann sollten Sie DU BIST DA kaufen. Die Ge-

schichte, die Illustrationen, das Layout sind ein-
fach anders, besonders. Das muss wohl auch so sein, dreht sich hier doch alles um ein
wunderbares kleines Madchen, um Emma Lou, das ihre Eltern gliicklich macht, weil

»Gliick keine Frage der Diagnose ist®
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Frau Carmen Spitznas nimmt Bezug auf
den Bericht: ,Brillen fiir Kinder mit Down-
Syndrom” in Leben mit Down-Syndrom
Nr. 75, Januar 2014:

Liebes Team von LmDS,

vielen Dank fiir Thren Artikel in LmDS 1/14
zum Thema Bifokalbrillen. Ich sprach da-
raufthin bei der jahrlichen Priifung in der
Augenklinik unsere Arztin an, ob eine sol-
che Brille fiir unsere fiinfjahrige Tochter
Stella eine Alternative sei. Im Alltag fiel mir
auf, dass sie ihre Fernbrille bevorzugt ab-
nahm, wenn sie auf dem Sofa sitzt und sich
Bilderbiicher anguckt oder beim Spielen im
Kinderzimmer, also im Nahbereich unter
Aufsicht ,,arbeitet”. Im Garten etc. war es in
der Regel kein Problem, wenn man mal da-
von absieht, dass eine Brille beim Klettern
auch mal stort.

Eine Fokussierungsschwiche konnte
zwar nicht festgestellt werden, allerdings
stellte die Arztin fest, dass Stella wegen der
Bildvergroflerung spontan unter der Bril-
le im Nahbereich durchguckt; den Versuch
einer Nahaddition zur Bildvergrofierung
(dazu wurden ihr entsprechende Nahtei-
le auf die Brille geklebt) wurde von ihr sehr
gut angenommen, sodass wir (im Mai) mit
einem Rezept fiir eine Bifokalbrille mit gro-
flem Nabhteil aus der Augenklinik gingen.

Die Kosteniibernahme (450 Euro) kos-
tete mich dann einige Nerven, viele Tele-

Mit dieser Leserzuschrift schickte Herr Mi-
chael Briistle uns auch einen interessanten
Beitrag zum Thema Inklusion zu, in dem er
u.a.Bezug nimmtaufden Berichtvon Prof. Sa-
bine Stengel-Rutkowski:,Kognitive Fahigkei-
ten und Erziehungsbeddrfnisse von Kindern
mit Trisomie 21" in Leben mit Down-Syndrom
Nr. 77, September 2014.

Den Beitrag von Herrn Briistle ,Inklusion —
nicht zu Ende gedacht?” finden Sie auf den
Seiten 25 bis 27.

Sehr geehrte, liebe Frau Halder,

ich habe Ihr letztes Heft zum Anlass genom-
men, einige meiner Gedanken niederzu-
schreiben. Ich bin als Vater eines inzwischen
27-jahrigen Sohnes mit Down-Syndrom
seit einigen Jahren im Vorstand einer gro-
Blen Behinderteneinrichtung im Grofiraum

fonate und Zeit. Dieses niher auszufiih-
ren, wiirde wohl nur langweilen ... Als wir
uns gerade entschlossen hatten, den Klage-
weg zu gehen (die Kasse wollte uns mit ei-
nem Festbetrag abspeisen) und bereits mit
unserer Rechtschutzversicherung  Kon-
takt aufgenommen hatten und die darii-
ber hinausgehenden Kosten zunichst pri-
vat iibernommen hatten, damit nicht noch
weitere drei Monate ins Land gehen, kam
es letztendlich zu einer Einzelfallentschei-
dung. Warum eigentlich nicht gleich so?
Ich mochte gar nicht wissen, wie viele Mit-
arbeiter inzwischen damit befasst waren
und was das gekostet hat, wenn man das auf
Stundensitze etc. umrechnet. Mit Sicher-
heit mehr als die Glaser ...

Nun aber zu unseren Erfahrungen: Stel-
la tragt die Brille nun inzwischen eine knap-
pe Woche. Bisher konnte ich nicht feststel-
len, dass sie sie im Nahbereich abgezogen
hat. Im Gegenteil: Ich stelle fest, dass sie
beim abendlichen Lesen mit den Geschwis-
tern die Bilder gut betrachten kann und
mir nicht mehr halb vor das Buch kriecht.
Beim Arbeiten am Tisch geht sie zwar im-
mer noch dicht an das Material heran, aber
langst nicht so dicht wie vorher. Sie kann
Linien etc. viel besser erkennen und einhal-
ten.

Auf Nachfrage duflert sie, dass sie mit
der neuen Brille gut sehen kann. Da ihre
aktive Sprache noch ausbaufihig ist, ist das
sicherlich vorsichtig zu bewerten. Aber da-
fiir zeigt Stella ganz deutlich, was sie von

Stuttgart mit WfB und Wohnheimen und
wir/ich verfolgen mit Sorge, welche teilwei-
se ungeziigelte Eigendynamik der Inklusi-
onsansatz entwickelt.

Wie so oft im Leben, die Idee mag noch
so gut und erhaben sein, es kommt letztlich
auf die Aus- und Durchfithrung an. Und
hier sehe ich gewaltige Probleme. Fiir vie-
le der bei uns Betreuten werden sich die In-
klusionsmafinahmen nicht nur positiv aus-
wirken. Darauf hinzuweisen habe ich mir
zur Aufgabe gemacht.

Es wiirde mich freuen, wenn Ihre wun-
derbare Zeitschrift sich auch von Zeit zu
Zeit dem Themenbereich der nicht zu Ende
gedachten Planung und Umsetzung von In-
klusionsmafinahmen widmen konnte und
Sie durch Abdruck meiner Gedanken eine
diesbeziigliche Diskussion bewusst ansto-
fen konnten.

Stella mit ihrer Bifokalbrille

diesen Gldsern hilt: Sie hat die neue Bril-
le vom ersten Tag an super akzeptiert. Legt
man ihr beide Brillen vor (vom Gestell her
identisch), entscheidet sie sich jedes Mal
fiir ihre ,,Bifobrille“ Fiir mich ein eindeu-
tiges Zeichen.

Mit freundlichen GriifSen
Carmen Spitznas

Nachtrag: Auch ein halbes Jahr spiter sagt
Frau Spitznas: Die Brille ist ein Erfolg!

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

Meine Meinung wird sicherlich nicht die
ungeteilte Zustimmung von Frau Stengel-
Rutkowski oder von Frau Ines Boban, Mit-
glied Thres wissenschaftlichen Redaktions-
rates, finden. Aber wir - die ,,betroffenen”
Eltern und die sich diesem Themenkom-
plex widmenden Wissenschaftler - sollten
allfallige Diskussionen stets in grofitmog-
licher Offenheit fithren, da nur dies unse-
re Positionen mit und notfalls auch gegen
gesetzgebende Organe und Behorden stér-
ken kann.

Auf jeden Fall wiirde ich mich tiber Ihre
Einschitzung und insofern tiber IThre Riick-
meldung freuen.

Mit besten Griiffen
Michael Briistle
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Aus dem Veranstaltungskalender
des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Fachtagung BILDUNG
Wer (weiter) lernt, rostet nicht!

Seminar fiir Eltern und Fachkréfte
Gemeinsam mit namhaften Gésten aus der
Wissenschaft und Praxis setzen wir anléss-
lich des WDST 2015 auf BILDUNG!

Bildung und Lernen sind ein Leben lang
moglich. Aber dazu sind geeignete Bedin-
gungen notig, die berticksichtigen, dass wir
verschieden sind und verschieden lernen.
Wir haben auch unterschiedliche Interes-
sen und Potenziale. Um die individuellen
Fahigkeiten optimal entfalten zu konnen,
ist es wichtig, die speziellen Kompeten-
zen zu starken und auch besondere Lern-
angebote zu gestalten. Obwohl wir Bildung
zundchst mit Wissenerwerben verkniip-
fen, ist sie viel umfassender zu verstehen.
Die Fachtagung BILDUNG geht von ei-
nem solchen erweiterten Bildungsbegriff
aus und wird Moglichkeiten und neue Per-
spektiven aufzeigen.

Referenten/-innen: Prof. em. Dr. Etta Wil-
ken, Prof. Dr. André Zimpel,

Dr. Katja de Braganga, Dr. Georg Wieghaus,
Laura Burke (Irland)

Termin: Samstag, 28. Mdrz 2015,

9.30 - 17.30 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus, Konigstrafle 64,
90402 Niirnberg

Teilnahmebeitrag: 40 Euro pro Person, 70
Euro fiir Paare, 80 Euro fir Nichtmitglieder

Das Programm Kleine Schritte
und die Friih-Lese-Methode

Seminar fiir Eltern und Fachkrifte

Kleine Schritte ist ein Frithférderpro-
gramm fiir Kinder im Alter von bis zu finf
Jahren. Es wurde gezielt fiir Eltern von Kin-
dern mit Down-Syndrom konzipiert und
liefert strukturierte Hilfen fir die Erzie-
hung des Kindes in seinem héuslichen Um-
feld. Selbstverstindlich konnen auch Pa-
dagogen, Therapeuten und Studierende mit
diesem Programm arbeiten.

Es werden Entstehen, Grundlagen und
Aufbau des Programms erlautert. Im zwei-
ten Teil des Seminars werden praktische
Tipps im Umgang mit dem Programm ver-
mittelt: Wie kann ich mein Kind einschat-
zen? Wie finde ich die nichsten Lernziele?
Wie stelle ich ein individuelles Programm
fiir mein Kind zusammen? Und vor allem:
Wie schaffe ich das, ohne mich selbst und
mein Kind unter Druck zu setzen?

Die Friih-Lese-Methode ist Bestandteil
des Kleine-Schritte-Programms und wird
im dritten Teil des Seminars vorgestellt.

Referentin: Cora Halder, DS InfoCenter
Termin: Samstag, 28. Februar 2015,

10 - 16 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus, Konigstrafle 64,
90402 Nirnberg

Teilnahmebeitrag: 40 Euro pro Person, 60
Euro fiir Paare, 80 Euro fir Nichtmitglieder

12. DS-Weltkongress in Indien

Die DS-Gemeinschaft trifft sich 2015 in Chennai

Die letzten Welt-DS-Kongresse
fanden in Kanada (2006), Irland
(2009) und Stidafrika (2012) statt.
In diesem Jahr treffen sich Men-
schen mit DS, ihre Familien und
Fachleute aus aller Welt in Indien.
Vom 18. bis 21. August 2015 orga-
nisiert die DS Federation of India
gemeinsam mit DSi den DS-Welt-
kongress - jedes Mal ein einzigar-
tiges Erlebnis!

Info: www.wdsc2015.com
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Schiilerinnen und Schiiler mit
DS im gemeinsamen Unterricht

Seminar fiir Fachkrafte an Schulen

Lern- und Verhaltensbesonderheiten von
Schiilerinnen und Schiilern mit Down-
Syndrom stehen im Mittelpunkt dieses Se-
minars. Im gemeinsamen Austausch teilen
wir Erfahrungen und erarbeiten Losungs-
ansatze.

Referentin: Michaela Hilgner,

Deutsches DS InfoCenter

Termin: Montag, 20. April 2015,

9 -16 Uhr

Ort: Lernwirkstatt, Hermann-Oberth-Str. 6,
90537 Feucht

Teilnahmebeitrag: 35 Euro

Weitere Informationen/Anmeldung
aller Veranstaltungen:

DS-InfoCenter, Tel. 09123 / 98 21 21

oder unter Fortbildungen auf der
Website: www.ds-infocenter.de

0000000000000 00000000000000000000000000

Ankindigung!

Der Herbst 2015 wartet
mit zwei gro3en DS-Ver-
anstaltungen im deutsch-
sprachigen Raum auf

Down-Syndrom Osterreich organi-
siert die 5. sterreichische DS-Tagung
Ort: St Virgil Salzburg, Osterreich
Termin: 25. bis 27. September 2015
Info: www.down-syndrom.at

Das DS-Netwerk Deutschland e.V.
veranstaltet in Zusammenarbeit mit
der Universitdt Augsburg die Deut-
sche DS-Fachtagung ,,Perspektiven
fiir Menschen mit Down-Syndrom®
Ort: Universitit in Augsburg,
Deutschland

Termin: 9. bis 11. Oktober 2015

Info: www.down-syndrom-netzwerk.de
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Fur die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(Mai 2015) sind u.a. geplant:

B Hobbys - von Astrologie bis Zaubern

® Bildung tut gut - Berichte tiber die Fachtagung
B Welt-DS-Tag 2015

W Biografiearbeit

B Prinatale Diagnostik — Aktueller Uberblick
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Einsendeschluss fiir die ndchste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
ist der 28. Februar 2014.
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Leben mit Down-Syndrom

- die gro3te 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 iiber Kongresse und Tagun-

gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im In-
und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter
www.ds-infocenter.de.

Fordermitgliedschaft

Ich mochte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters mit einem jahrlichen Beitrag von .................... Euro unterstiitzen.
Der Mindestbeitrag betragt Euro 30,-.
Fordermitglieder erhalten regelméBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name (bitte in Druckschrift)

Unser Kind mit DS istam geboren und heif3t
StraBBe PLZ/Ort/Land
Tel./Fax E-Mail-Adresse

U Ich bin damit einverstanden, dass mein Forderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungsermachtigung kann ich jederzeit schriftlich widerrufen.)

Meine Bankverbindung:

iBAN: D E | | I | | BIC:

Konto-Inhaber:

Datum Unterschrift

[ Meinen Forderbeitrag tiberweise ich jahrlich selbst auf das Konto des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters e.V..
IBAN: DE 2676 3500 0000 5000 6425, BIC: BYLADEM1ERH.
Neben dem Verwendungszweck ,Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte lhren Namen und Ihre Anschrift an.

Fiir Fordermitglieder im Ausland betrdagt der Mindestbeitrag Euro 45,-.

Ihren Beitrag Giberweisen Sie bitte auf das Konto des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters e.V., IBAN: DE 2676 3500 0000 5000 6425,
BIC: BYLADEM1ERH. Neben dem Verwendungszweck ,Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte Ihren Namen und Ihre Anschrift an.

Ihr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. ist als steuerbefreite Kdrperschaft
nach § 5 Abs.1 Nr. 9 des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Niirnberg anerkannt. Bei Betrdgen tiber Euro 50, erhalten Sie automa-
tisch eine Spendenbescheinigung.

Bitte das ausgefiillte Formular, auch bei Uberweisung, unbedingt zuriicksenden an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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Down-Syndrom?
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Autoaufkleber
~Down-Syndrom? Einfach mehr drin!”

Mit diesem Autoaufkleber fahren unsere Autos am 21.3.
in ganz Deutschland. Machen Sie mit! Bestiicken Sie Freunde,
Verwandte und Nachbarn mit ,Down-Syndrom? Einfach mehr drin!”

Der Aufkleber ist von innen an der Autoscheibe zu befestigen und

leicht abziehbar. Ein Exemplar haben wir dieser ,Leben mit Down-
Syndrom”fiir Sie beigelegt. Weitere 5er-Pédckchen bekommen Sie
ab Februar im DS InfoCenter. Die Ausgaben fiir die Herstellung sind
noch nicht gedeckt, darum: Herzlichen Dank fiir Ihre Spende!

deutsches

_i EUROPEAN
down-syndrom www.ds-infocenter.de DOWN SYNDROME
infocenter ASSOCIATION



