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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

es ist zurzeit viel los in der DS-Szene. Im August fand der 12. DS-Weltkon-
gress statt, dieses Mal in Indien. Erste Eindriicke finden Sie im vorliegenden
Heft. In Salzburg ging gerade die 6sterreichische DS-Tagung zu Ende und im
Oktober folgt die deutsche DS-Fachtagung in Augsburg. Alle, die keine Gele-
genheit hatten, sich bei den Tagungen zu informieren, kénnen auf jeden Fall
einiges dazu in den ndchsten Ausgaben von Leben mit Down-Syndrom finden.

»Hilfe, mein Kind wachst nicht!“ Messung und Interpretation des Wachs-
tums sind wichtige Bestandteile der medizinischen Versorgung. Dazu gibt es
Wissenswertes in diesem Heft.

Schwierige Verhaltensweisen bei den Kleinen? In dem Beitrag ,Wider den
Widerstand“ wird beschrieben, wie durch verhaltenstherapeutisch modifi-
zierte Ergotherapie Kinder lernen konnen, wieder offen fiir Férderangebote
und Auftrége zu sein, statt sich allem zu verweigern. Auch in dem Bericht
tiber die Praxis fiir Entwicklungspddagogik steht die Forderung der Kleinen
im Mittelpunkt. Mit strukturierten Angeboten und einer konsequenten Er-
ziehung konnen Kinder erfolgreich gefordert werden. In einem dritten Arti-
kel wird vermittelt, wie Lernen Freude bereiten kann.

Erwachsene Menschen mit Down-Syndrom, die Probleme haben, finden nicht
leicht Fachleute, die ihnen zuhoren und sie beraten konnen. Erst allmahlich
werden Beratungskonzepte fiir diese Klientel entwickelt. Eines davon, das
»50 und So“-Konzept, stellen wir vor. Es kann zur Losungsfindung beitragen.

Wir schauen bei der Sommer-Uni in Dalmatien vorbei, wo sich ganz unter-
schiedliche Menschen zur Weiterbildung treffen, bei der Maarten Luther Uni-
versitit, die jungen Menschen mit Trisomie einen Praktikumsplatz bietet, bei
ILAN, das auflerhalb der klassischen Behindertenhilfe Arbeitsplitze im Be-
rufsfeld Kunst schaftt, bei Radio Corax in Halle mit einem einmaligen Hor-
funkprojekt und bei einer jungen Dame, die uns iiber ihre Wohnung und ih-
ren Haushalt berichtet.

Im Rampenlicht stehen weiter ein Geschwisterkind und ein junger Mann, der
kein Star sein will und es doch ein wenig ist.

Der Unfalltod der Familie Roebke hat mich sehr betroffen gemacht. Noch fiir
die Januar-Ausgabe 2015 verfassten Wolfgang und Christa Roebke einen Be-
richt iiber die bei ihrem Sohn Uli nicht rechtzeitig entdeckte Instabilitdt der
Wirbelsdule und deren Folgen. Nun sind alle drei bei einem Autounfall ums
Leben gekommen. Zwei Reaktionen auf den Tod der Familie Roebke finden
Sie in diesem Heft.

Wieder sind mehr als 80 Seiten gefiillt mit interessanten und hoftentlich hilf-
reichen Artikeln. Ich wiinsche Thnen mit diesem letzten Heft aus meiner
Hand viel Lesespaf3!

Herzlich Thre
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Wechsel in der

LmDS-Redaktion!

TEXT: CORA HALDER, ELZBIETA SZCZEBAK

wechsel stattgefunden, der gleichzeitig

einen Wechsel in der Redaktion dieser
Zeitschrift bedeutet. Von Anfang an waren
die Titigkeiten miteinander verkniipft. Zu-
néchst war ich als Vorsitzende des Vereins
zustdndig fiir unser, damals noch ,Rund-
brief genanntes Mitteilungsblatt und nahm
diese Aufgabe mit, als ich 1997 Geschifts-
fihrerin wurde.

I m DS-InfoCenter hat ein Generationen-

Damals war Leben mit
Down-Syndrom schon eine ausgewachsene
Zeitschrift, die sich in den darauf folgenden
Jahren stetig weiterentwickelte.

So ist es nicht verwunderlich, dass mich
vor einigen Wochen jemand fragte: ,Was ist
das fiir ein Gefiihl fiir dich, jetzt die letzte
Zeitschrift zu machen? Denn das ist doch
wohl ein Stiick von dir!“

Ja, so kann man das tatsachlich sehen und
so empfinde ich das selbst auch. Seit 1987,
als wir den ersten ,,Rundbrief® fiir die ca.
30 Vereinsmitglieder zusammenstellten, bis
zur jetzigen Nummer 80 — mit einer 6000-
er Auflage und Leserinnen und Lesern in 24
verschiedenen Landern - sind alle Ausgaben
(auBler der Nummer 1) auf meinem Compu-
ter entstanden. Na ja — die ersten Jahre gab es
noch gar keine Computer, da klebte ich Text-
fahnen und Bilder auf Pappe, in einer Repro-
anstalt wurden davon ,,Lithos“ gemacht, be-
vor das Heft gedruckt werden konnte. Fast
hat man vergessen, wie umstiandlich das war.

Die Zeitschrift ist also seit 27 Jahren fes-
ter Bestandteil meines Lebens. Und was ist
das fiir ein Gefiihl, mich das letzte Mal um
Inhalt und Gestaltung von Leben mit Down-
Syndrom zu kiimmern?

Das ist nicht so leicht zu beantworten.
Ich werde vieles vermissen, zum Beispiel
das Sammeln von Beitrdgen und Fotos. Die
Beitrage sollten interessant, fundiert und
aktuell sein. Es sollte auch fiir alle etwas Pas-
sendes dabei sein, nicht nur fiir die Fami-
lien mit Babys und Schulkindern oder das
Personal in Kindergirten und Schulen, son-

dern auch fiir Familien, die mit einem er-
wachsenen Menschen mit Trisomie 21 zu-
sammenleben, fiir Integrationshelfer in der
Offenen Behinderten-Arbeit, fiir Betreuer,
tiir Begleiter und Freunde.

Auch die Mischung muss stimmen: Ar-
tikel iber medizinische Aspekte, Nachrich-
ten aus der Wissenschaft, Beitrage zur For-
derung und Therapie sowie {iber Arbeit und
Wohnmoglichkeiten. Hinweise auf Veran-
staltungen, Berichte von Tagungen, die Vor-
stellung neuer Biicher, Fachartikel sowie
Erfahrungsberichte. Alles und alle sollten
beriicksichtigt werden. Oft ein Kraftakt.

Mir wird die Korrespondenz mit den
Fachleuten fehlen, sie zu tiberreden, doch
einen Beitrag fiir Leben mit Down-Syndrom
zu schreiben, natiirlich ohne uns ein Ho-
norar zu berechnen. Und dann auch noch
zu dringeln, damit ich den Text rechtzeitig
habe, denn wenn nicht, hitte ich ein ,,Loch*
in Leben mit Down-Syndrom und damit ein
echtes Problem.

Ich werde sogar das ratlose Gefiihl ver-
missen, von Mal zu Mal vor den 80 leeren
Seiten zu sitzen mit der Frage: Wie kriege
ich die jemals voll? Obwohl ich weif3, dass es
doch jedes Mal gelungen ist. Ubrigens wur-
de die Sorge, ob immer gentigend ,,Stoft
da wire, iiber die Jahre geringer, denn viele
Fachleute schitzen es, in unserer Zeitschrift
Artikel zu veréffentlichen.

Und kurz vor Drucklegung tauchte re-
gelmiflig die Frage auf: ,Was kommt auf
den Titel? Wo bekommen wir ein schénes
Titelbild her?“

Ich werde es vermissen: das beinahe un-
endliche Hin- und Herschieben der Artikel,
der Seiten, damit die Reihenfolge einen Sinn
macht, alles einen Platz gefunden hat und es
einfach ,,aufgeht®

Und schlussendlich werde ich das befrie-
digende Gefiihl vermissen, wenn das ganze
Ding, nachdem es drei Monate lang meinen
Bildschirm belegt hatte, endlich, via Grafi-
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ker, der alles noch einmal verschonert, in
die Druckerei wandert. Geschafft!

Ich werde das alles vermissen, und trotz-
dem ist da auch das Gefiihl von Befreiung,
von einer gewissen Erleichterung, nicht
mehr die Verantwortung dafiir zu tragen,
alle vier Monate ein Heft abliefern zu miis-
sen.

Das Beste dabei und fiir mich duflerst
beruhigend zu wissen ist, dass die Arbeit
mit genauso viel Elan weitergefithrt wird
und dass die Leserinnen und Leser weiter-
hin mit interessanten Neuigkeiten aus der
DS-Welt versorgt werden.

Denn verantwortlich wird ab 2016 Elz-
bieta Szczebak sein, die schon fiinf Jahre
tatkraftig in der Redaktion mitarbeitet und
sich auf die verantwortungsvolle Aufgabe
freut. Lesen Sie selbst!

Cora Halder

,Worauf freust du dich?”

Als Cora Halder mir diese Frage stellte, war
ich im ersten Moment iiberrascht. Ist Freu-
de wirklich angesagt, wihrend wir sie - zu-
mindest im ,beruflichen Sinne“ - aus dem
Alltag des DS-InfoCenters verabschieden
und dies einen natirlichen Generationen-
wechsel bedeutet? Es liefs mich aber nicht
los und ich wollte wissen: Was fiihle ich,
wenn ich an die Gestaltung der Leben mit
Down-Syndrom denke?

Die Gedanken wechselten dabei sofort
in meine Muttersprache. Das geschieht im-



mer dann, wenn es um wichtige, tiefe Dinge
in meinem Leben geht: Das Gehirn schaltet
um ohne mein bewusstes Zutun. Ein Phi-
nomen, das allen vertraut ist, die in eine
Sprache hineingeboren sind und seit Lan-
gerem in einer anderen leben. So kam mei-
ne spontane Antwort in Polnisch: Was ich
fihle sind Respekt, Verantwortung und
Verbundenheit mit den Menschen.

Seit fiinf Jahren gehore ich zum Team
des DS-InfoCenters. Durch eine Verket-
tung von Begegnungen und gliicklichen
Gelegenheiten - manche nennen es Schick-
sal, fir mich ist es Fligung - bin ich unter
Menschen mit Down-Syndrom und ihren
Familien angekommen und darf tagtiglich
den Sinn meines Tuns erfahren. Von An-
fang an begleitete mich eine tiefe Achtung
vor all dem, was hier und auch andern-
orts in der Elternselbsthilfe gewachsen ist.
Es sind keine ,,Organisationen’, die in ers-
ter Linie auf Strukturen und Selbstverwirk-
lichung Wert legen. Sondern es sind Men-
schen, die nicht miide werden, Wege zu
gehen, die stirkend und richtungsweisend
fiir sie und fiir andere sind.

Die Zeitschrift Leben mit Down-Syn-
drom ist eine Plattform dafiir. Knapp 30
Jahre sammelte Cora Halder Wissen und
Erfahrungen aus aller Welt, um es an an-
dere Eltern und Fachleute weiterzugeben.
Es ist nicht vermessen zu sagen, dass in un-
seren Biirordumen im frankischen Lauf bei
Niirnberg das umfangreichste deutschspra-
chige Archiv tiber ,Menschen mit Down-
Syndrom® in Form von bislang 80 Ausga-
ben der Zeitschrift gesammelt steht. Alle
Achtung vor Cora Halders unermiidlicher

Arbeit und vor den Beitrigen unzahliger
Familien, Forscher und Wissenschaftler
und allen, die padagogisch, therapeutisch
und freundschaftlich fiir Menschen mit Tri-
somie 21 da sind!

Umso mehr spiire ich die Verantwor-
tung, diese Aufgaben fortzufiihren, sie im
Sinne der Erfinderinnen und Erfinder auf-
zunehmen und zu gestalten. Es beriihrt
mich sehr, dass sie mir anvertraut wurden.
Denn schliefilich bin ich keine Mutter und
kenne das Leben mit dem Down-Syndrom
nicht aus der téglichen Erfahrung. Immer
wieder werde ich gefragt: Warum machen
Sie das? Meistens erzdhle ich dann, wie ich
meine Kolleginnen aus dem InfoCenter und
einige junge Erwachsene der Tanzgruppe
HappyDancers bei einer Ausstellung von
Tobias Jessberger, einem Maler mit Down-
Syndrom, 2009 kennengelernt habe. Mich
hat es zu den Menschen einfach hingezo-
gen. Einige Monate spdter erfuhr ich, dass
der Verein eine Stelle ausgeschrieben hat.
Ich suchte zu diesem Zeitpunkt eine neue
Arbeit, also bewarb ich mich. Und wurde
genommen. So unspektakuldr diese Ant-
wort sein mag, ist sie doch fiir mich mehr
als Erzdhlen von Fakten und auflerdem fiir
mein Leben bezeichnend. Sinnvolles tun,
den Menschen dienlich sein, unsere Gesell-
schaft aktiv positiv zu prédgen, waren schon
immer meine Beweggriinde, einem erfiill-
ten Leben auf der Spur zu bleiben.

Das Bewusstsein fiir die Verantwortung
spielt dabei eine gewichtige Rolle und wire
kaum zu tragen, wiisste ich nicht um das
Wohlwollen des Vorstandes und um meine
wunderbaren Kolleginnen im DS-InfoCen-
ter. Wihrend die redaktionelle Vorberei-
tung der Ausgaben von Leben mit Down-
Syndrom faktisch taglich lauft, gehoren zu
unserem Alltag Beratung und Informati-
on in, nicht tbertrieben, allen Lebensla-
gen und fir verschiedene Personenkreise.
Beruhigend ist deshalb zu wissen: Auch in

Bielefeld, Hamburg, Stuttgart, Leipzig oder
Berlin (das sind nur einige Beispiele der
Grof3stddte) verfolgen andere Menschen
das gleiche Ziel: zuhoren, sich austauschen,
nach Moglichkeit Antworten geben, weiter-
helfen. Und jedes Gesprich und jede Be-
gegnung, auch tber Facebook oder Blog-
Seiten, konnen inspirierend sein, ja sie sind
es! Sie beeinflussen Themen, die dann in
der Zeitschrift ihren Platz finden.

Verantwortung spiire ich nun auch, wohl
wissend, dass die Leben mit Down-Syndrom
ein sehr breites Spektrum an Themen aus
vielen Bereichen wie Gesundheit, Forde-
rung und Therapien, Schule, Arbeit und
Wohnen, Kultur und Kunst - einfach alles -
abdecken will und sollte. Ist das iiberhaupt
zu schaffen? Fithlen sich alle angesprochen?
Zum Kreis der Lesenden gehoren viele un-
terschiedliche Generationen.

Ich hoffe, in jeder Ausgabe ist mindes-
tens ein Beitrag dabei, der Sie betrifft, Th-
nen Freude macht, zum Nachdenken ani-
miert oder konkret in Threm Alltag hilft.
Wenn ich eine beliebige Nummer in den
Hénden halte, denke ich immer wieder an
die Einzelnen, die mit ihren Beitrdgen das
Heft bereichert haben, und auch an alle, die
es lesen - teilweise ganz in der Ferne. Da-
bei entsteht ein Bild von unsichtbarer Ver-
bundenheit unter vielen Menschen, die sich
vielleicht persénlich nie kennenlernen wer-
den und doch zusammengehéren. Weil ih-
nen Menschen mit Down-Syndrom am
Herzen liegen, in ihrem Leben einen Platz
haben. Ich wiinschte mir, dieses Bild hatte
auch fiir Sie, wenn Sie mogen, etwas Star-
kendes und Trostendes, wenn schwere Hiir-
den im Alltag zu nehmen sind. Und etwas
Leichtes, Befliigelndes, wenn Freude und
Gliick Ihre Erfahrung im Augenblick sind.

Und ja: Ich freue mich auf Sie, Sie sind
mir wichtig!

Elzbieta Szczebak
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Generationenwechsel im DS-InfoCenter

TEXT: CORA HALDER

ass irgendwann ein Generationen-

wechsel ansteht, war klar. Und dass

so etwas gut vorbereitet werden will,
hatten uns Erfahrungen in verschiedenen
anderen DS-Vereinen in Europa gezeigt.
Nicht {iberall gelang die Ubergabe von den
Vereinsgriindern, den Pionieren, an ihre
Nachfolger reibungslos. Mal hatte man sich
nicht rechtzeitig um ,,Nachwuchs® gekiim-
mert, mal unterschatzte die neue Geschifts-
fithrung den engen finanziellen Rahmen,
innerhalb dessen der Verein arbeiten muss,
oder die Nachfolger waren nicht genug auf
die vielen Aufgaben vorbereitet. Wir konn-
ten daraus unsere Lehren ziehen, so sollte es
bei uns nicht sein!

Im April verlief} uns Michéle Diehl, mit
der ich seit fast 20 Jahren im InfoCenter zu-
sammenarbeitete, sie war hauptsichlich fiir
die Buchhaltung zustandig, hat aber immer
inhaltlich mitgedacht und mitgeplant, war
immer eine grofie Stiitze bei der Umsetzung
unserer Projekte.

Thre Arbeit wurde iibernommen von
Elisabeth Ludwig, die sich schon ein gan-
zes Jahr darauf vorbereitet hatte. Wir sind
froh, Lissi ,gefunden zu haben. Sie ist Mut-
ter zweier kleiner Tochter, die jiingste hat
Down-Syndrom. Lissi ist obendrein kauf-

mannisch ausgebildet, wohnt keine drei Ki-
lometer vom InfoCenter entfernt und passt
einfach wunderbar in unser Team.

Unsere seit einiger Zeit schwer erkrank-
te Kollegin Christa Meyer kam noch bis
in den Sommer hinein immer wieder ins
Biiro, wenn ihr Gesundheitszustand ihr
dies erlaubte. Dass sie am 29. August ver-
starb, lasst uns betroffen und sehr traurig
zuriick. Wir vermissen sie als langjahrige
Kollegin wie als Freundin.

Wenn Sie diese Zeitschrift in der Hand
halten, hat fir mich mit dem Eintritt ins
Rentenalter ein neuer Lebensabschnitt be-
gonnen. Ein Ruhezustand wird es bestimmt
nicht sein — neben meinen anderen Titig-
keiten werde ich dem InfoCenter fiir be-
stimmte Aufgaben weiterhin zur Verfiigung
stehen.

Aber wer macht meinen Job im Info-
Center? Wer iibernimmt die Geschifts-
fithrung? Elzbieta Szczebak. Sie ist seit fast
fiinf Jahren im InfoCenter titig und vielen
von Thnen bekannt, von Telefonaten, durch
ihre Beitrdge in Leben mit Down-Syndrom
oder durch Projekte wie die DS-Akademie.
Elzbieta hat viel Zeit gehabt, sich auf den
Job vorzubereiten. Und das hat sie meiner
Meinung nach absolut perfekt gemacht.

Sie hat sich in den letzten Jahren intensiv
iiber Down-Syndrom informiert, sehr viel
Wissen angesammelt und viele Kontakte
zu Menschen mit Trisomie 21, zu Famili-
en und zu Fachleuten aufgebaut. Ihr grofies
Interesse an Menschen mit Trisomie 21 ist
immer spiirbar.

Deshalb bin ich davon iiberzeugt, dass
die Ubergabe klappen wird und ich mich
mit einem beruhigenden Gefiihl zuriickzie-
hen kann.

Auflerdem ist da ja noch Michaela Hilg-
ner, die ebenfalls vor funf Jahren zu uns
kam und sich in vielen Bereichen einge-
arbeitet und daneben ganz eigene Arbeits-
felder erschlossen hat, zum Beispiel das
School-Coaching, das sehr gefragt ist.

Natiirlich sind einige ,, Altgediente® wei-
terhin da: Fatma Do6nek und Justine Wali-
gorska, die zustdndig sind fiir das Telefon,
fiir Bestellungen, fir den Versand und fiir
die hundert Dinge, die sonst noch so anfal-
len und nicht einzeln benannt werden kén-
nen.

Ich bin stolz auf unser Team und mir si-
cher, dass es diesen Generationenwechsel
gut Ubersteht. Mit neuen, frischen Ideen
und voller Energie wird die Arbeit im DS-
InfoCenter fortgesetzt!

Beratung flir Angehorige von Erwachsenen mit Down-Syndrom

Vor zwei Jahren hatten wir das Gliick, dass Den-
nis McGuire sich zwei Tage Zeit nehmen konn-
te, um bei uns Beratungsgesprache durchzu-
fuhren, so wie er das in den USA regelmafig
und mit viel Erfolg macht.

Auch bei uns wurde dieser Termin von den
Teilnehmern als sehr hilfreich empfunden. Da-
mals waren Eltern von insgesamt 21 erwach-
senen Menschen mit Down-Syndrom fiir eine
Beratung nach Nirnberg gekommen. Im Vor-
feld hatten uns die Eltern telefonisch mitge-
teilt, welche Probleme ihnen unter den Nageln
brannten, sodass wir die Teilnehmer in vier Ge-
sprachsgruppen einteilen konnten, die in etwa
dhnliche Themen mitbrachten. Es ging unter
anderem um Langsambkeit, Riickzug, Depressi-
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onen, Zwinge, Angste, Aggressionen — Verhal-
tensweisen, die fir Angehdrige eine gro3e Be-
lastung darstellen konnen. Wie geht man damit
um? Wie kann man den Menschen mit Trisomie
21 unterstiitzen? Welche Losungen gibt es?
Nun moéchten wir diesen Herbst wieder
eine dhnliche Beratung anbieten. Diesmal be-
rat Cora Halder, die iber 30 Jahre Erfahrung
mit Menschen mit Down-Syndrom verfiigt
und durch ihre Arbeit im InfoCenter viel Wis-
sen sammeln konnte in diesen und dhnlichen
Fragen. Die Beratung findet in zwei kleinen
Gruppen von Angehdrigen statt, Personen mit
Down-Syndrom selbst sollten nicht dabei sein.
Aufféllige Verhaltensweisen oder schwieri-
ge Situationen im Alltag zu Hause, am Arbeits-
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platz oder in der Wohngruppe kénnen zur Spra-
che kommen. Es wird versucht, Ursachen auf
die Spur zu kommen, um so das Verhalten bes-
ser zu verstehen. Daraus lassen sich eventuell
Losungsvorschlage ableiten. Hilfreich ist auch,
dass sich die Beteiligten untereinander austau-
schen konnen und ihre Erfahrungen in die Be-
ratung mit einflieBen.
" iehe
Termin: Samstag, 7. November 2015  guch
1. Gruppe 9.30 - 12.30 Uhr
2. Gruppe 14.00 - 17.00 Uhr
Ort: CPH-Tagungshaus, Kénigstralle 64,
90402 Nirnberg
Anmeldung telefonisch unter 09123 982121
oder per E-Mail: info@ds-infocenter.de




AUSLAND

Die DS-Gemeinschaft trifft sich in Chennai
12. DS-Weltkongress in Indien ....cu s

Florida, Madrid, Sydney, Singapur, Vancouver, Dublin und Kapstadt waren die Stationen des DS-Welt-
kongresses seit 1990. In diesem Jahr trafen sich Menschen mit Down-Syndrom, ihre Familien und Fach-
leute aus aller Welt in Chennai, Stid-Indien. Vom 18. bis 21. August 2015 organisierte die DS Federation
of India dort gemeinsam mit DSi den 12. DS-Weltkongress. Erste Eindriicke direkt vom Ort des Gesche-
hens konnten noch rechtzeitig vor Drucklegung dieser Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom uber-
mittelt werden. Ein ausfiihrlicher Bericht, Ubersetzungen interessanter Vortrige und gute Beispiele aus
der Praxis werden in den folgenden Heften veroffentlicht.

D as ITC Grand Chola Hotel in Chennai,
ist ein Fiinf-Sterne-Luxushotel. Dort
trafen sich zum 12. DS-Welt-Kongress tiber
600 Teilnehmer/-innen aus 38 Landern. Eu-
ropa war nur méaflig vertreten, dafiir kamen
Menschen mit und ohne Down-Syndrom
aus Liandern wie Buthan, Nepal, Bangla-
desh, aus Vietnam, Hongkong oder Singa-
pur sowie aus verschiedenen afrikanischen
Staaten, darunter Botswana und Uganda.
Und wie schon bei den letzten Weltkon-
gressen, waren die Australier sehr présent,
allein schon mit ihrer Tanzgruppe emotions
21, die uiber 30 Mitglieder zihlt. Natiirlich
waren es aber vor allem die Menschen aus
Indien, die das Bild prigten.

Insgesamt vier Tage dauerte dieses be-
eindruckende Welttreffen. Der erste Tag war
fast ausschlieSlich medizinischen Themen
gewidmet. Zwanzig Vortrige im 15-Mi-
nuten-Takt, von pranataler Diagnostik bis
Alzheimer - eine grofle Herausforderung
fiir die Zuhorer. Zeitgleich trafen sich jun-
ge Menschen mit Down-Syndrom im soge-
nannten Panchayat, ein eigenes Gremium,
um gemeinsam eine Stellungnahme mit ih-
ren Forderungen und Wiinschen fiir die Zu-
kunft zu formulieren.

Die folgenden drei Tage waren voll-
gestopft mit Beitrdgen, zunéchst im Plenum
und dann in zwei Parallelveranstaltungen.
Auch hier dauerten die Présentationen je-
weils nur 15 Minuten, wodurch die Themen
eigentlich nur angetippt werden konnten.
Will man mehr wissen, muss man mit den
Referenten ins Gesprach kommen oder spi-
ter versuchen, tiber E-Mail-Kontakt Weite-
res in Erfahrung zu bringen.

Aus Deutschland angereist war Prof. An-
dré Zimpel (Uni Hamburg). Er konnte sei-
ne Studie vorstellen, wihrend ich den Film
»Me and my job“ prdsentierte. Zwei Ange-
bote fiir Erwachsene mit Down-Syndrom
konnten wir mitgestalten: Alfred R6hm

(Uni Hamburg) hielt einen Zirkuswork-
shop, unser Film wurde ebenfalls gezeigt.

Der eindeutige ,,Star“-Referent war Bri-
an Skotko, der nicht nur als Arzt, Wissen-
schaftler und Direktor des DS-Programms
am Massachusetts General Hospital in Bos-
ton, USA aus verschiedenen Bereichen be-
richten kann, sondern auch den Alltag mit
seiner Schwester, die das Down-Syndrom
hat, beriithrend und gleichzeitig unterhalt-
sam schildert.

Ein fester Programmpunkt bei der Eroff-
nungs-Zeremonie ist immer der Fahnenein-
marsch - junge Menschen mit Down-Syn-
drom tragen die Fahnen aller teilnehmenden
Léander auf die Bithne. Dann stand eine fan-
tastische, farbenreiche Tanzshow, bei der
traditionelle Tédnze aus den verschiedenen
Staaten Indiens aufgefithrt wurden, auf dem
Programm. Am Ende des Kongresses wurde
das Kongress-Banner Vertretern des schot-
tischen DS-Vereins iiberreicht. Dieser wird
2018 den Weltkongress in Glasgow ausrich-
ten. Vanessa dos Santos aus Stdafrika tiber-
gab den DSi-Vorsitz (Down-Syndrome In-
ternational) an Dr. Surekha Ramachandran.
Sie wird in den néichsten drei Jahren bis zum
Weltkongress in Schottland die Geschicke
von DSi leiten.

Cora Halder, Dr. Surekha Ramachandran

Ein Wermutstropfen war die haufig nicht
gut funktionierende Technik, die manchen
Referenten schwitzen lief} und das wartende
Publikum dazu veranlasste, erst mal wieder
eine Tasse Tee zu trinken mit der Folge, dass
man leicht einen Teil des Vortrags verpass-
te. Das minutiés durchgeplante Programm
verzdgerte sich u.a. durch diese technischen
Pannen bis zu anderthalb Stunden.

Situation in Indien
Dr. Shaji Thomas John, Vorsitzender des
DS-Kongresses und der Indischen Akade-
mie fiir Padiatrie, ibermittelte einige fiir uns
erstaunliche Zahlen. So schitzt man, dass in
Indien 1,58 Million Menschen mit Down-
Syndrom leben und jahrlich 23000 bis 27000
dazukommen! Unglaubliche Zahlen fiir uns,
aber in einem Land mit einer Gesamtbevol-
kerung von 1,25 Milliarden weiter nicht
ungewohnlich. Erstaunlich auch folgende
Zahlen, die stark abweichen von den uns be-
kannten: 91 % der Jungen haben eine freie
Trisomie, bei Madchen sind es nur 76 %. Die
Translokation kommt bei 9 % der Jungen
vor, Mosaikformen sind nicht bekannt. Bei
15 % der Miadchen findet man eine Translo-
kation und bei 9 % tritt ein Mosaik auf.

In den nichsten Ausgaben von Leben
mit Down-Syndrom wird auch zu diesem
Thema noch ausfiihrlicher berichtet. B
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Bildungsprojekt,Down-Syndrom Kosovo”
erfolgreich abgeschlossen .c.ommes couw

Wie fruchtbar eine Kooperation zwischen unterschiedlichen Akteuren sein kann, beweist
die Veranstaltung im Kosovo, wo sich der Rotaract Club aus Jena, Down-Syndrome Kosova,
das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter und EDSA auf ein gemeinsames Projekt einge-
lassen haben. Wie es zu der Initiative kam und wie die Projektidee realisiert wurde, gibt

folgender Bericht wieder.

ach tber einjahriger Planungs-, Ko-
N ordinations- und Offentlichkeitsar-

beit sowie einiger Cash-Projekte und
Fundraising-Initiativen konnte an vier Ta-
gen im Mai dieses Jahres ein Seminar zum
Thema Down-Syndrom in zwei Stddten im
Kosovo durchgefithrt werden. Gemeinsam
mit der Organisation Down-Syndrome Ko-
sova (DSK), dem Deutschen Down-Syn-
drom InfoCenter und der European Down
Syndrom Association (EDSA) konnten
zwei deutsche Expertinnen tiber 100 Leh-
rer und Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom zu unterschiedlichen Themen unter-
richten. Ein wichtiger Schritt in Richtung
Entwicklung eines nachhaltigen Umgangs
mit dem Thema Down-Syndrom in Schu-
le, Gesundheitswesen und Gesellschaft im
Kosovo.

Anfang 2014 wuchs im Umbkreis des
Rotaract Clubs Jena die Idee, ein Projekt
durchzufiihren, das die Situation von Men-
schen mit Down-Syndrom im Kosovo ver-
bessert. Gesundheits- und Sozialsystem, ge-
sellschaftliches Verstdndnis und nachhaltige
Bildungsprogramme erschienen uns als die
Schliisselelemente zur Erméglichung eines
wiirdigeren Lebens insbesondere von Kin-
dern und Jugendlichen mit Down-Syndrom.
So war schnell klar, dass wir unser Projekt
im Bereich Bildung und Ausbildung von
Lehrern und Eltern ansiedeln wollen. Als
Rotaract Club verstehen wir uns in erster Li-
nie als anpackende und ideenreiche Gruppe
junger Menschen und nicht als grof3e Sum-
men an Geld spendender Verein. Daher war
uns in der Konzeption des Projekts ein ho-
hes Maf3 an eigener Organisations- und Ko-
ordinationsleistung wichtig. Auch sollte der
tiberwiegende Teil des Budgets durch eigene
Cash-Projekte generiert werden.

Insgesamt fiinf verschiedene Cash-Pro-
jekte wurden zur Finanzierung des Pro-
jekts durchgefiihrt: ein Sommerfest, zwei
Flohmarkte, eine Blutspende und eine Le-
sung einer Autorin aus dem Kosovo. Au-
Berdem folgten einige private Spender an

Fiir das Seminar in Pristina stellte die Kommune den
Sitzungssaal des Stadtrats zur Verfiigung

Weihnachten 2014 einem Spendenaufruf in
unserem Freundes-, Bekannten- und Kol-
legenkreis. Unterstiitzt haben wir die Pla-
nungs- und Fundraisingphase durch ver-
schiedene Medienaktivititen: So konnten
wir einen Artikel in der Regionalzeitung
»Ostthiiringer Zeitung“ und dem Berliner
Magazin ,Neukollner Dschungel platzie-
ren. Dariiber hinaus war es moglich, einen
TV-Beitrag des Fernsehsenders rbb zum
Thema Down-Syndrom ins Albanische zu
ibersetzen und der kosovarischen Organi-
sation zur Verfiigung zu stellen.

Der Mittelpunkt dieses Projekts waren
natiirlich die Betroffenen selbst und dem-
nach standen auch die Inhalte des Semi-
nars im Fokus der Projektentwicklung: Es
bestand von unserer Seite bereits eine Be-
kanntschaft mit Mitgliedern der kosova-
rischen Organisation ,,Down-Syndrome
Kosova®, einer durch ihre Campaining-
Aktivititen im Kosovo mittlerweile sehr
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bekannten Organisation von Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom. Diese Orga-
nisation ist Mitglied in der Europiischen
DS-Vereinigung EDSA, genauso wie auch
das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter.
Die bestehende Organisationsstruktur er-
wies sich als sehr hilfreich, weil hierdurch
unkompliziert
zwischen den Partnerorganisationen geleis-
tet werden kann.

Im Weiteren bestand unsere Aufgabe
darin, unsere Projektidee mit den Partner-
organisationen abzugleichen. Die inhalt-
lichen Vorstellungen im Kosovo mussten
also mit den Angeboten von deutscher
Seite abgeglichen und in ein Seminarpro-

Ausbildungsunterstiitzung

gramm {iberfithrt werden. Hierzu reis-
ten zwei Kosovo-stimmige Mitglieder der
Rotaract-Projektgruppe in ihre Heimat, um
der dortigen Partnerorganisation bei der
Ausplanung des Programms zu assistieren.
Auch mussten die technischen Details wie



Finanzierung, Ortlichkeiten, Ubersetzer,
Teilnehmerkreis etc. abgesprochen werden.

SchliefSlich standen das Programm so-
wie die durchfithrenden Expertinnen aus
Deutschland fest: Frau Cora Halder, Griin-
derin und Leiterin des Deutschen Down-
Syndrom InfoCenters, und Frau Prof. Dr.
Etta Wilken, Sonderpadagogin und Ex-
pertin auf dem Feld der Forderung von
Menschen mit Down-Syndrom, sollten in
zwei Tagen ein breites Spektrum an Wis-
sen an Lehrer und Eltern vermitteln. Die
Programmpunkte waren unter anderem
»Sprachentwicklung,  ,Lehr-Lernmetho-
den’, ,Umgang mit Sexualitit“ und ,,Verhal-
ten am Arbeitsplatz®.

An jeweils zwei Tagen im Mai fanden
die Seminare in Prizren und in Pristina
statt. An beiden Veranstaltungsorten stell-
ten wir gemeinsam mit DSK die Rahmen-
organisation wie Verpflegung der Teilneh-
mer, Transfer der Referentinnen, Technik
und Dokumentation sicher. Insgesamt etwa
110 Teilnehmer - 40 in Prizren und 70 in
Pristina — lauschten den englischsprachigen
Ausfihrungen der Expertinnen, die konse-
kutiv ins Albanische tibersetzt wurden. Es
erwies sich als Gewinn bringend, nicht nur
in der Hauptstadt Pristina, sondern auch im
stidlicher und ldndlicher gelegenen Prizren

Erfahrungen im KOSOVO - comumione

n Gespriachen mit den Eltern, die sich in

dem Verein Down-Syndrome Kosova en-

gagieren, erfuhren wir einiges tiber die Si-
tuation der Menschen mit Down-Syndrom
im Kosovo.

Die Kinder kommen nicht in den Ge-
nuss von Forderangeboten, so wie wir das
in Deutschland kennen. Noch vor einigen
Jahren gab es tiberhaupt keine einzige pa-
dagogische oder therapeutische Unterstiit-
zung fiir sie. Ein Schulbesuch war nicht
moglich. Erwachsene verbringen fast im-
mer noch ihre Zeit zu Hause, ohne irgend-
ein Beschiftigungsangebot. Die medizini-
sche Versorgung fiir alle ist problematisch.

Nach der Griindung des Elternvereins
Down-Syndrome Kosova (DSK) vor sechs
Jahren anderte sich allmahlich etwas. En-
gagierte Eltern versuchen seitdem, die Si-
tuation zu verbessern. So arbeitet jetzt im
Vereinsbiiro in der Hauptstadt eine Phy-
siotherapeutin und kénnen Eltern, die das

diese Veranstaltung durchzufiihren, um das
angebotene Fachwissen auch geographisch
in die Fldche zu tragen.

Viele der anwesenden Seminarteilneh-
mer zeigten sich in den Pausen und am
Ende der Veranstaltungen von der Brei-
te und Tiefe des vermittelten Wissens be-
geistert. Tatsdchlich werden im Kosovo, wie
auch in anderen Nachbarlandern, weder die
ausgewihlten Themen kaum in universita-
ren péadagogischen Curriculae behandelt,
noch gibt es entsprechende Fortbildungs-
mafinahmen. Eine besondere Wiirdigung
erfuhr das Seminar in Prizren durch die
Anreise einiger Mitglieder der albanischen
Down-Syndrom-Organisation. In Pristina
genossen die Referentinnen und Seminar-
teilnehmer schliefllich den vollen Komfort
kosovarischer Politiker: Fiir die Veranstal-
tung stellte die Kommune uns den Sitzungs-
saal des Stadtrats zur Verfiigung.

Begleitet wurden die Veranstaltungen im
Kosovo von einem starken medialen Inte-
resse. So konnten die Hauptorganisatoren
bereits im Vorfeld der Veranstaltung in ei-
ner Vorabendtalkshow des kosovarischen
Staatsfernsehens auf Problemstellungen
und Ziele hinweisen. In Prizren gaben die
Expertinnen, Rotaract-Mitglieder und Se-
minarteilnehmer Interviews fiir einen Lo-

Gliick haben, in der Ndhe zu wohnen, mit
ihrem Kind regelmiflig dorthin kommen.
Aber die einzige Logopédin in Pristina, die
bereit ist, mit einem Kind mit Down-Syn-
drom zu arbeiten, verlangt fiir eine Behand-
lungsreihe mit zehn Einheiten 600 Euro!
Unbezahlbar fiir die Familien.

Das Gesundheitssystem im Kosovo
funktioniert nur mangelhaft, die medi-
zinische Infrastruktur ist liickenhaft. So
wundert es nicht, dass Eltern zum Bei-
spiel selbst fiir die Herz-OP ihres Kin-
des aufkommen miissen, die dann nur im
Ausland durchgefiihrt werden kann, da es
im Kosovo selbst keine Mdglichkeit gibt.
Wenn man Gliick hat, bekommt man iiber
einen der vielen Spendenaufrufe, wobei
taglich im Fernsehen ein Kind vorgestellt
wird, das dringend Hilfe braucht, die no-
tigen Gelder. Aber wer spendet schon fiir
eine Herz-OP bei einem Kind mit Down-
Syndrom? Viele Kinder sterben friih, weil
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kalsender und wurden vom Bundeswehr-
radio (die Bundeswehr ist hier stationiert)
»Radio Andernach® interviewt. Auch die
Eréftnung und einige O-Tone von der Ver-
anstaltung in Pristina waren im 6ffentlichen
Fernsehen zu sehen.

Insgesamt konnen wir ein erfreuliches
Resilimee ziehen: Unser Ziel, mit geringen
und selbst generierten finanziellen Mitteln
und eigener Organisationsarbeit ein Bil-
dungsprojekt mit Reichweite und &ffentli-
cher Strahlkraft zu planen und umzusetzen,
haben wir erreicht. Gewiss gibt es fiir die
Menschen mit Down-Syndrom, ihre An-
gehorigen und die Lehrer und Therapeu-
ten noch einen langen Weg zu gehen, wir
hoffen aber, durch unseren kleinen Beitrag
die Entwicklung im Bereich Bildung in eine
richtige Richtung unterstiitzt zu haben.

Wir danken ganz herzlich Frau Hal-
der und Frau Wilken fiir ihr professionel-
les und auch personliches Engagement, der
Organisation Down-Syndrome Kosova fiir
die engagierte und vertrauensvolle Zusam-
menarbeit sowie allen groflen und kleinen
Spendern, Firsprechern und Leuten, die
uns in der einjéhrigen Projektphase unter-
stiitzt haben.

Weitere Informationen zum Projekt:
dsk.rac-jena.de

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

sie nicht operiert werden kénnen. Braucht
das Kind Physiotherapie oder Logopadie —
und ist das nicht fiir alle Kinder mit Down-
Syndrom wichtig? -, muss die Familie das
selbst zahlen.

Immerhin besuchen manche Kinder jetzt
Regelschulen, andere gehen in eine Forder-
schule, aber die meisten Kinder, vor allem in
lindlichen Gebieten, sind einfach zu Hause
und werden gar nicht beschult. Sonderpa-
dogogische Unterstiitzung in Regelschulen
oder gar Integrationsbegleiter sind unbe-
kannt. An der Uni wird keine Sonderpida-
gogik gelehrt.

Kein Wunder, waren die Lehrerinnen bei
den beiden Fortbildungen tief beeindruckt
von unseren Fotos und Filmen, die zeigen,
was Kinder und Jugendliche mit Down-
Syndrom alles kénnen, {iber welche schlum-
mernden Fihigkeiten sie verfiigen und was
durch gezielte Férderung und angepassten
Unterricht erreicht werden kann. =»
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DSK ist nicht nur Beratungsstelle fiir Fa-
milien, hat nicht nur eine erste Frithférde-
rung aufgebaut, der Verein kiimmert sich
gleichzeitig lobenswerterweise auch um ca.
40 Erwachsene mit Down-Syndrom. Fiir
sie wurden verschiedene Aktivitaten ins Le-
ben gerufen, damit sie eine Alternative ha-
ben zum Einfach-nur-daheim-zu-Sitzen. So
werden sie beispielsweise in der Kiiche des
Vereinsbiiro angelernt, Getranke zuzuberei-
ten und diese zu servieren. Von hier aus sind
zwei junge Menschen schon auf den ersten
Arbeitsmarkt vermittelt worden.

Im DSK-Biiro kommen jeden Tag bis zu
20 junge Menschen mit Down-Syndrom
zusammen. Aufler dem Praktikum in der
Kiichenecke werden hier Gruflkarten ge-
bastelt, die dann verkauft werden. Seit kur-
zem verfligt der Verein iiber eine Honig-
Packmaschine. Hier wird Honig in kleine
Behilter gefullt (wie man sie unter ande-
rem in Hotels benutzt) und dann in Schach-
teln verpackt. Das Falten der Schachteln
und das Verpacken werden von den jun-
gen Menschen mit Down-Syndrom iiber-
nommen - eine Mini-Werkstatt. Die feier-

Das Logo der Honig-Werkstatt

liche Eroffnung mit viel Medien-Présenz
war Ende Mai. Ein erster Schritt fiir die Ju-
gendlichen auf dem Weg in die Arbeitswelt.
Obwohl die ,,Honig-Werkstatt“ noch kei-
ne Inklusion bedeutet, ist diese regelmaf3i-

ge sinnvolle Beschiftigung gemeinsam mit
anderen fiir die jungen Menschen ein Rie-
senfortschritt, die Alternative fiir sie war bis
jetzt, tatenlos und isoliert zu Hause zu sein.

Seminare machen Mut und vermitteln
eine positive Zukunftsperspektive

Es wird noch ein langer Weg werden, bis
alle kosovarischen Kinder mit Down-Syn-
drom eine addquate Frithférderung und in
Schulen einen guten Unterricht bekommen.
Unser Seminar hat - so beteuerten uns die
Teilnehmerinnen - Mut gemacht, ein Um-
denken bewirkt und positive Perspektiven
aufgezeigt.

Die Mutter eines sechswdchigen Babys
fasst es am Schluss der Veranstaltung so zu-
sammen: ,, Die Fortbildung hat mir ein ganz
anderes Bild von Down-Syndrom vermittelt
als das, was ich bis heute hatte. Ich bin be-
geistert. Ich habe so viel Hoffnung bekom-
men und sehe der Zukunft nun viel mutiger
und zuversichtlicher entgegen. Ich weif8 jetzt,
dass es sich lohnt, fiir mein Kind zu kimpfen.
Es war ein wunderbares Erlebnis. Danke!*

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

OMO - On My Own at work

Berufsausbildung in der Hotelbranche

TEXT: CORA HALDER

Im Herbst 2014 startete das EU-Projekt
OMO - on my own at work. Ziel des OMO-
Projekts ist es, Barrieren abzubauen und Ti-
ren zu 6ffnen, damit Menschen mit Down-
Syndrom leichter Zugang haben zu einer
inklusiven Gesellschaft. Im Rahmen des
Projekts sollen eine Trainingsmethode ent-
wickelt und getestet, Materialien hergestellt
und verbreitet werden mit dem Ziel, die
Ausbildungsmoglichkeiten fiir junge Men-
schen mit Down-Syndrom, die gern in der
Hotelbranche/Gastronomie arbeiten moch-
ten, zu verbessern.

Dazu wird das Projekt fortschrittliche
padagogische Materialien herstellen. Zum
einen speziell fiir Tutoren in Hotels (Videos,
die zeigen, wie der Umgang zwischen Tu-
tor/Anleiter und Praktikant/-in verbessert
werden kann) und zum anderen innovati-
ve Lernmaterialien (interaktive Ressour-
cen) fiir Jugendliche mit Down-Syndrom,
die ein Praktikum in einem Hotel absolvie-
ren und dort Kenntnisse, Fertigkeiten und

Kompetenz erwerben, um Aufgaben in aus-
gewidhlten Arbeitsbereichen auszufiihren.

Zwei DS-Vereine, AIPD aus Italien und
APPT?21 aus Portugal, sind zusammen mit
zwei Hotelketten, Melia Hotels Internatio-
nal und Axis Hotel Group, involviert. Da-
ritber hinaus sind im wissenschaftlichen
Beirat die Uni Bologna, die Uni Rom und
EDSA (Europdische DS-Association) ver-
treten. Weitere Partner sind die HR Fun-
daccion ADECCO Spanien und Adecco
Italia.

Langfristig ist das Ziel, diese Hilfsmit-
tel in den beiden Hotelketten, die weltweit
agieren, einzusetzen und so dazu beizutra-
gen, dass mehr Menschen mit Down-Syn-
drom eine Chance bekommen, in der Ho-
telbranche einen Arbeitsplatz zu finden.
Dariiber hinaus moéchte man anderen Ho-
telketten die Materialien, die in italieni-
scher, spanischer, portugiesischer und eng-
lischer Sprache hergestellt werden sollen,
zur Verfiigung stellen.
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Bis es so weit ist, gibt es viel Arbeit. In
ersten Praktika haben acht junge Menschen
in Hotels jeweils in Portugal und Italien ge-
arbeitet, entweder im Zimmerservice, in
der Kiiche oder im Restaurant.

Anleitungs-Videos fiir Hotelpersonal

Das Konzept der Videos wurde gemeinsam
erarbeitet und erste Anleitungs-Videos ge-
dreht. Diese wurden nun bei einem Projekt-
treffen in Lissabon allen Projektpartnern
prasentiert und im Anschluss diskutiert. In
den Videos werden addquate Verhaltens-
weisen gezeigt, beispielsweise wie man ge-
nau und deutlich Aufgaben erklart und da-
bei visuelle Hilfsmittel einsetzt oder wie
man auf das langsamere Tempo der jun-
gen Menschen Riicksicht nimmt. Dass es
fiir Menschen mit Down-Syndrom verwir-
rend ist, wenn Anleitungen von verschiede-
nen Menschen vermittelt werden statt von
einem festen Ansprechpartner im Betrieb,
ist ebenfalls Thema.



APPs fiir die Azubis

Die Apps werden zurzeit vorbereitet
und die Struktur in Lissabon vorge-
stellt. Sie werden einerseits Informati-
onen erhalten fiir die Hotels und an-
dererseits fiir die Auszubildenden. Das
Jobprofil wird vom Hotel gemeinsam
mit einem Jobcoach, der aus den jewei-
ligen DS-Vereinen kommt, zusammen-
gestellt. Arbeitet der Azubi zum Beispiel
im Restaurantbereich, werden all seine
Tatigkeiten in der APP beschrieben/ge-
zeigt: Wie deckt man die Friihstiicks-
tische, wie faltet man Servietten, was ge-
hort alles auf das Friihstiickbiifett etc.?
Auch ein Tagesplan und eine Wochen-
iibersicht mit allen Aufgaben kénnen
abgerufen werden.

Der Praktikant oder die Praktikantin
kann die APP auf ein Smartphone oder
ein Tablet herunterladen. Sie wird zwar
nie das Anleitungspersonal vor Ort er-
setzen konnen, aber sie kann ein gutes
Hilfsmittel sein und ihm oder ihr ein
Gefiihl der Selbststindigkeit vermitteln.

OMO ist ein Erasmus+ Projekt. Eras-
mus+ ist ein Programm der Europdi-
schen Union fiir allgemeine und beruf-
liche Bildung, Jugend und Sport.

MEDIZIN

Kind-Philipp-Preis fiir
padiatrisch-onkologische Forschung

Die Kind-Philipp-Stiftung schreibt zu Beginn jedes Jahres ihren For-
schungspreis fiir die beste wissenschaftliche Arbeit auf dem Gebiet
der padiatrisch-onkologischen Forschung im deutschsprachigen
Raum aus. Der Preis ist mit 10000 Euro dotiert. Diesjahriger Preis-

trager war Jan Henning Klusmann.

Neue Therapieoption fiir Kinder mit
Leukdamie und Down-Syndrom

In den vier ausgezeichneten Arbeiten be-
schreibt PD Dr. Klusmann mit seinem Team
neue Erkenntnisse iiber die Entstehung von
Leukdmien, wodurch neue differenzierte
Therapieansitze ermoglicht werden.

Die Forscher konnten zeigen, dass bei ei-
ner speziellen Leukdmie (akute megakaryo-
blastire Leukidmie) eine Gruppe von drei be-
stimmten Ribonukleinsduren (microRNAs)
auf Chromosom 11 und 21 gemeinsam fiir
das normale Stammzellgleichgewicht ver-
antwortlich ist und bei Deregulation die
Entwicklung der megakaryoblastdren Leu-
kamie gefordert wird. Die drei microRNAs
(miR-99a, let-7c und miR-125b) sind aus ei-
nem Cluster auf Chromosom 21 sowie deren
angrenzende nicht-kodierende RNA stark
angereichert. ,Aus unseren Vorarbeiten
wussten wir bereits, dass diese ,microRNAs'
eine entscheidende Rolle bei der Entwick-
lung von reifen Blutzellen aus Stammzellen
spielen - und dass ein Grofiteil von ihnen
im Genom als ,Cluster* eng beieinander liegt
und zusammen gebildet wird. Doch unklar
war bisher, wie sie gemeinsam die Prozes-
se in einer Zelle steuern’, sagt Erstautor Ste-
phan Emmrich. Mithilfe eines neuartigen
Ansatzes fanden sie heraus, dass die drei mi-
croRNAs nur gemeinsam Stammzellen dau-
erhaft vermehren und Leukdmiezellen vor
dem Zelltod schiitzen kénnen. ,,Der Schutz
der Leukidmiezellen durch die drei microR-
NAs verleiht ihnen einen Wachstumsvorteil
gegeniiber den normalen Zellen und so ver-
dridngen sie die normale Blutbildung®, er-
ldutert Dr. Klusmann. Die Wissenschaftler
veroffentlichten ihre Ergebnisse in der re-
nommierten Fachzeitschrift Genes & Deve-
lopment.

Die einzelnen microRNAs verstirken
sich in ihrer Funktion gegenseitig. Thr ge-
meinsamer Effekt tibertriftt den Effekt je-
der einzelnen miRNAs. ,,Unsere Ergebnisse
werden unseren Blick auf das Zusammen-
spiel von Genen der Zelle erweitern und so
zu neuen Losungen in der Biomedizin bei-

tragen’, schreibt Dr. Klusmann. Dies ver-
deutlicht auch die zweite Arbeit in Molecu-
lar Cancer zur Funktion der angrenzenden
nicht-kodierenden RNA.

In den beiden weiteren Arbeiten zeigten
Klusmann und Mitarbeiter eine neue The-
rapieoption fiir Kinder mit Leukdmie und
Down-Syndrom auf: Durch die Unterdrii-
ckung der Autophagie (Zellen bauen dabei
ihre eigenen Strukturen ab) durch mTOR-
Aktivierung unterscheiden sich die Leuka-
miezellen von normalen Zellen. Bei Unter-
driickung der Autophagie durch Histone
deacetylase (HDACI)-Inhibitoren (Krebs-
mitteln) wird den Leukdmiezellen ein we-
sentlicher Uberlebensmechanismus geraubt.
PD Dr. Klusmann war diesen Substanzen
schon lange auf der Spur: ,Wir begannen
mit einer systematischen Suche nach dem,
was in Zellen unter dem Einfluss von HDA-
Ci geschieht. Am Ende vieler Experimente
gelangten wir zur Erkenntnis, dass diese En-
zymblocker die Autophagie in Leukidmiezel-
len blockieren.“

Uber Autophagie recyceln Zellen Eiwei-
e und Zellorganellen; sie nutzen diese Vor-
ginge vor allem in Mangelsituationen. ,,Es
sieht so aus, dass wir durch eine Blockade
der Autophagie diese Tumorzellen regel-
recht ,zumiillen’ und sie dadurch vermehrt
absterben®, erldutert Dr. Klusmann. ,Das
konnen wir durch HDACI erreichen, aber
auch durch andere Substanzen. Tumorzel-
len produzieren offenbar viel Miill, der stén-
dig beiseite geschaftt werden muss. Auf St6-
rungen der Autophagie reagieren sie daher
sehr sensibel.

Das bedeutet, hier wurde eine attrakti-
ve Strategie gefunden, um gezielt Krebszel-
len zu vernichten. Fiir Kinder mit Leukdmie
und Down-Syndrom besteht ein 20-fach
hoheres Risiko, an Leukdmie zu erkranken.
Erste Behandlungserfolge bei Down-Syn-
drom-Patienten, die nicht auf die Standard-
therapie ansprechen, konnten bereits mit
den HDAC; erzielt werden.

Autorin: Ursula Creutzig
www.kinderkrebsinfo.de/kind-philipp-preis
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Wachstum bei Kindern mit Down-Syndrom

TEXT: PAUL HOFFMANN, ANNA-MARIA JUNG, TINA LESSMEISTER-BASTIAN, TILMAN ROHRER

Wachstum ist ein Spiegel der Gesundheit von Kindern und Jugendlichen. Dies gilt auch fir Kinder mit
Down-Syndrom. In der Padiatrie und im Jugend-Gesundheitswesen sind die Messung und die Inter-
pretation des Wachstums ein wichtiger Bestandteil der medizinischen Versorgung. Durch sorgfaltiges
Messen und Wiegen lasst sich ein abweichendes Wachstum friihzeitig erkennen.

diagramme spezifisch fiir Kinder mit

Down-Syndrom im ,,DS-Gesundheits-
CHECK® erschienen. Diese Diagram-
me stellen die ersten Wachstumskurven fiir
Kinder mit Down-Syndrom in Deutschland
dar. Sie wurden nach heutigem Kenntnis-
stand erstellt und umfassen Referenzwerte
fiir Gewicht, Korpergrofie, BMI und Kopf-
umfang. Anhand dieser Wachstumsdia-
gramme kann das Wachstum von Kindern
mit Down-Syndrom zugeordnet werden,
sodass man weif3, wie ,,gesundes“ Wachs-
tum bei Kindern mit Down-Syndrom ver-
lauft. Mit diesem Wissen lassen sich Kinder

I m Jahre 2011 sind neue Wachstums-

mit abweichendem - zu schnellem oder zu
langsamem - Wachstum erkennen.

Korperhohe

Rund 20 Jahre nach der Geburt wird beim
Menschen die maximale Korperhohe er-
reicht. Frauen erreichen ihre endgiilti-
ge Korperhohe etwas frither als Ménner.
Wir wissen, dass Kinder mit Down-Syn-
drom Kkleiner sind als andere Kinder. Die
mittlere endgiiltige Korperhohe von Jun-
gen mit Down-Syndrom betragt 163,3 cm,
sie sind knapp 20 cm kleiner als Jungen in
der allgemeinen deutschen Bevolkerung.
Die Madchen mit Down-Syndrom sind im
Mittel 149,6 cm grof3 und somit knapp 19
cm Kleiner.

Kinder mit Down-Syndrom und einer
schweren Herzerkrankung sind etwas klei-
ner. Besonders im ersten Jahr wachsen sie
langsamer. Nach operativer Korrektur des
Herzfehlers wachsen sie so schnell wie die
gesunden Kinder mit Down-Syndrom, ho-
len den Riickstand aber nicht immer auf.

Das Langenwachstum verlauft nicht
gleichmafig. Es gibt zwei wichtige Perio-
den des schnellen Wachstums: im ersten
Lebensjahr und wéhrend der Pubertit. Bei
Kindern mit Down-Syndrom verlduft be-
sonders in diesen Phasen das Wachstum
langsamer als bei anderen Kindern®.

Anwendung der Wachstumsdiagramme
Das Wachstum eines Kindes konnen Sie
selbst in die Wachstumsdiagramme einzeich-

nen. Wichtig ist jedoch, dass das Wachstum
eines einzelnen Kindes richtig interpretiert
wird. Im Jahre 2010 wurde die AWMF-Leit-
linie ,,Kleinwuchs® veréffentlicht®. Sie ent-
hélt Kriterien zur Beurteilung des Wachs-
tums und der Wachstumsgeschwindigkeit
auf den Wachstumsdiagrammen bei der

Durchschnittsbevolkerung. Die richtige In-

terpretation des in ein solches Diagramm

eingetragenen Wachstums eines einzelnen

Kindes mit und ohne Down-Syndrom soll-

te von einem Arzt erfolgen.

Stellt ein Kinderarzt oder Hausarzt fest,
dass ein Kind seinen Wachstumskanal ver-
lasst und langsamer wichst bzw. mit der
Korperhohe im Vergleich zu gleichaltrigen
Kindern abfillt, werden das Wachstum und
die Pubertit in den Kontext der Familie ein-
geordnet. Es erfolgen die Messung der Kor-
perhohen der Eltern (und gegebenenfalls
Geschwister) und die Berechnung der fami-
lidren Zielgrofe und es erfolgen die Erfra-
gung der Pubertitsentwicklung der Eltern
sowie die Erhebung der Geburtsangaben.

Die Zielgrofle ist die voraussichtliche
endgiiltige Korpergrofle fiir ein einzelnes
Kind, die auf der Grundlage der endgiilti-
gen Korpergrofie der leiblichen Eltern be-
rechnet wird. Um die mittlere genetische
Zielgrofle zu berechnen, dienen bei Kin-
dern ohne Down-Syndrom die Formeln
(Korperhohe Vater + Korperhohe Mutter
plus 13 (bei Jungen)/2) bzw. (Korperhche
Vater + Korperhohe Mutter minus 13 (bei
Midchen)/2). Fir Kinder mit Down-Syn-
drom kann diese Formel korrigiert werden.
Fiir Kinder mit Down-Syndrom gibt es ver-
schiedene Formeln, unter Beriicksichtigung
der niedrigeren Endgrofie, die diese Kinder
erreichen. Die Formeln sind (getrennt fir
Jungen und Miadchen):

@ mittlere genetische Zielgrofie fiir Jungen
mit Down-Syndrom = 41,8 + 0,328 x
Vater Lange (cm) + 0,359 x Mutter (cm)

® mittlere genetische Zielgrofle fiir Mad-

chen mit Down-Syndrom = 8.64 +

0,387 x Vater Linge (cm) + 0,422 x Mut-

ter (cm).

Der genetische Zielbereich fiir einen Jun-

gen mit Down-Syndrom kann von 10 cm
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unter bis 10 cm iiber der berechneten Ziel-
grofle und fiir ein Médchen von 12 cm un-
ter bis 12 cm tiber der berechneten Zielgro-
e streuen®.

Diagnostik

Eine Bestimmung des Knochenalters an-
hand eines Rontgenbildes der linken Hand
lasst das Wachstum besser einordnen und
ab einem Knochenalter von sechs bis sieben
Jahren eine orientierende Berechnung der
Endgroflenprognose zu. Vorher ist eine Be-
rechnung der EndgrofSe nicht moglich!

Bei einer fiir die Familie eingeschrank-
ten Endgrdssenprognose werden in der Re-
gel zundchst in einem ersten Schritt allge-
meine Krankheiten ausgeschlossen. Die
Anamnese und die Untersuchung sind
hierbei auf Veranderungen von Herz, Lun-
ge, Leber, Magen-Darmtrakt, Nieren, Stoff-
wechsel, Ernahrung, Schilddriise und Ske-
lettsystem gerichtet.

Nach Ausschluss von solchen organi-
schen Ursachen und nach Suche von psy-
chosozialen Griinden erfolgt eine weiter-
fithrende Diagnostik. Hierbei wird gerade
bei einem plotzlich verlangsamten Wachs-
tum nach einer Getreideeiweif3-Unver-
traglichkeit (Zoliakie) und Schilddriisen-
unterfunktionen gesucht, da diese zu einem
Kleinwuchs fithren kénnen und bei Men-
schen mit Down-Syndrom héufiger auftre-
ten. Sollten diese Erkrankungen vorliegen,
so ist die Behandlung der Grunderkran-
kung ein vielversprechender Ansatz, das
Wachstum positiv zu beeinflussen®. Kin-
der mit nicht behandelter Schilddriisen-
unterfunktion wachsen deutlich langsamer
als Kinder mit normalen Schilddriisenhor-
monwerten®. Je ausgeprigter die Schild-
driisenunterfunktion vor der Behandlung
mit Thyroxin war, umso grofler fillt unter
der Behandlung das Auftholwachstum aus ©.
Die Behandlung von Menschen mit Down-
Syndrom mit Hypothyreose fithrt Dosis-
abhingig zu einer Zunahme der Wachs-
tumsgeschwindigkeit®. Des Weiteren fiihrt
die Schilddriisenhormon-Behandlung von
Neugeborenen mit Down-Syndrom ohne
Hypothyreose zu einer Zunahme der Kor-



perhohe im Alter von zwei Jahren?”. Da es
bei einer Schilddriiseniiberfunktion zu ei-
ner Zunahme des Knochenalters kommt,
kann aus diesen Studiendaten keine gene-
relle Empfehlung zu einer Schilddriisen-
hormonbehandlung von Sauglingen mit
Down-Syndrom abgeleitet werden.
Bei Kindern mit und ohne Down-Syn-
drom fithren die nichsten Schritte der
Kleinwuchsabklarung (nach Ausschluss an-
derer organischer Ursachen) zur Durchfiih-
rung von Wachstumshormon-Stimulations-
testungen. Wenn die Korperhohe erniedrigt
ist, die Wachstumsgeschwindigkeit verlang-
samt ist, die Wachstumsfaktoren IGF-1 (In-
sulinartiger Wachstumsfaktor-1) und/oder
IGFBP-3 (IGF Bindungsprotein-3) im Blut
erniedrigt sind und das Knochenalter ver-
zOgert ist, erfolgt nach Ausschluss anderer
organischer Ursachen des Kleinwuchses die
Durchfithrung von Wachstumshormon-Sti-
mulations-Testungen. Da das Wachstums-
hormon iiberwiegend im Schlaf, kaum aber
im Wachzustand freigesetzt wird, muss tags-
iiber die Freisetzung von Wachstumshor-
mon in Testungen stimuliert werden®.
Sollte ein Wachstumshormonmangel in
zwei Tests diagnostiziert werden, erfolgt eine
Bildgebung (MRT) der Hirnanhangsdriise.
Bei unauffilligem MRT kann bei einem
diagnostizierten ~Wachstumshormonman-
gel das fehlende Wachstumshormon ersetzt
werden. Junge Erwachsene mit Down-Syn-
drom zeigen normale spontane Wachstums-

[H

hormonprofile im Schlaf®. Es gibt wenige
Untersuchungen zu einer Wachstumshor-
monbehandlung bei Kindern mit Down-
Syndrom. Die Anzahl an untersuchten Kin-
dern ist meist gering (einmal 13 Kinder®,
einmal 15 Kinder®), die Dauer der Be-
handlung variiert zwischen sechs Monaten
und drei Jahren. In beiden Arbeiten kommt
es kurzfristig zu einer Zunahme der Wachs-
tumsgeschwindigkeit, in einer zu einer Zu-
nahme des Kopfumfangs und zu einem
Anstieg der Wachstumsfaktoren unter The-
rapie. Eine dreijahrige Wachstumshormon-
therapie hatte keinen Einfluss auf die End-
grofle im Erwachsenenalter®”. Langfristig
durchgefiihrte Untersuchungen sind bisher
nicht erfolgt. Eine Wachstumshormonthe-
rapie sollte bei Kindern mit Down-Syndrom
nur bei Vorliegen eines nachgewiesenen
Wachstumshormonmangels erfolgen.

Paul Hoffmann, Anna-Maria Jung,

Tina LeSmeister-Bastian, Tilman Rohrer
Universitét des Saarlandes, Kinderklinik Hom-
burg, Sektion fiir pddiatrische Endokrinologie
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Depression beim Down-Syndrom —
Ein grofSes Problem? ..omasmme

Das Komitee flir Wissenschaft und Gesellschaft der Trisomie 21 Forschungsgesellschaft T21RS beschaf-
tigt sich regelmal3ig mit Themen, die von Eltern und Down-Syndrom-Organisationen angesprochen
werden, indem es den aktuellen Kenntnisstand aus einer wissenschaftlichen Perspektive zusammen-
fasst. Es hat sich insbesondere dem Ziel verpflichtet, wissenschaftliche Forschung fir dieses Thema ein-
zusetzen und die neuesten Ergebnisse auf verstandliche Weise zu erlautern.

Die erste Ausgabe des T21RS Science & Society Bulletins befasste sich mit Kernfragen zum Thema
Depression beim Down-Syndrom — wir haben den Beitrag flir Leben mit Down-Syndrom (ibersetzt.

Haufig gestellte Fragen iiber Depression
beim Down-Syndrom
Gehoren Anderungen der Stimmung
zum Alterungsprozess?
Wie prisentiert sich eine Depression bei
Erwachsenen mit Down-Syndrom? Gibt
es hierbei Unterschiede zu einer De-
pression bei Erwachsenen ohne Down-
Syndrom?
Gibt es etwas, das wir tun kénnen, um
diese Stimmungsanderungen zu verhin-
dern?
Woher wissen Sie, wann Sie Hilfe holen
miissen?
Was muss ausgeschlossen werden, wenn
untersucht wird, ob eine Depression
vorliegt?
Welche therapeutischen Optionen gibt es?

Menschen mit Down-Syndrom stehen beim
Ubergang von den Teenagerjahren ins Er-
wachsenenalter vielen neuen Herausforde-
rungen gegeniiber. Eine der hiufigsten von
Pflegepersonen bzw. Betreuern ausgespro-
chene Sorge sind Verdnderungen der Stim-
mung. ,Der Grund, weshalb uns Erwach-
sene mit Down-Syndrom in der Klinik
vorgestellt werden, ist meistens weil man
bei ihnen neue Symptome festgestellt hat®,
erklirt Dr. Michael Rafii vom Down-Syn-
drom Forschungs- und Behandlungszent-
rum der Universitit von Kalifornien in San
Diego, USA.

Bei jiingeren Erwachsenen im Alter von
20 bis 40 Jahren handelt es sich hierbei hau-
fig um Depression, Angststorungen, ver-
mehrte und verstérkte Selbstgesprache und
in seltenen Fillen auch um eine Psycho-
se. Rafii betont, dass in vielen Fillen eine
Verdnderung der sozialen Situation zu-
grunde liegt, die diese Verhaltensauffillig-
keiten auslost. Dies betrifft unter anderem
einen Personalwechsel in der Tageseinrich-
tung, eine Verdnderung der tiglichen Rou-
tine, einen Umzug in ein neues Wohnheim

oder den Verlust eines Familienmitglieds.
Bei Menschen mit Down-Syndrom kénnen
psychiatrische Symptome ebenso auftreten
wie bei anderen. Unter diesen Symptomen
ist die Depression eine der ausgepragtesten
Erkrankungen. Die Anzeichen einer De-
pression und das Fortschreiten der Erkran-
kung koénnen sich jedoch von denen der
Durchschnittsbevolkerung unterscheiden.

Depression und Apathie diirfen nicht
verwechselt werden

Bei der Betrachtung von depressiven Er-
krankungen bei Menschen mit Down-Syn-
drom muss unbedingt zwischen Apathie
und Depression unterschieden werden. Die
Unterscheidung ist sehr komplex und Apa-
thie wird hdufig als Depression fehldiag-
nostiziert!'.

Apathie wird im Allgemeinen definiert
als Verlust von Motivation und duflert sich
durch verringertes Interesse, Gleichgiil-
tigkeit und abgestumpfte emotionale Re-
aktionen. Verschiedene wissenschaftliche
Studien haben gezeigt, dass Apathie bei
Menschen mit Down-Syndrom sehr hiu-
fig vorkommt, sodass vermutet wird, dass
anhaltende Symptome einer Apathie ein
frithes Anzeichen fiir die Entwicklung der
Alzheimer-Krankheit ist®.

Andere Fachleute haben Symptome ei-
ner Apathie, zum Beispiel Interessenverlust,
soziale Isolation, verstirkte Erschopfung
bei der Erledigung von Alltagsaufgaben,
eher bei dlteren Erwachsenen mit Down-
Syndrom festgestellt, die keine Demenz-
erkrankung hatten, was wiederum vermu-
ten lasst, dass Apathie mit dem normalen
Alterungsprozess von Menschen mit Down-
Syndrom einhergeht!*!.

Wird apathisches Verhalten nicht als sol-
ches festgestellt oder diagnostiziert, besteht
die Gefahr, dass Pflegepersonen dies als
bewusstes oppositionelles Verhalten oder
Faulheit fehlinterpretieren..
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Zwar gibt es durchaus Gemeinsamkei-
ten bei den Krankheitsbildern von Apathie
und Depression, die Depression beinhaltet
jedoch spezifische Symptome wie Schuld-
gefiihle, Pessimismus, Selbstkritik und Ge-
fithle von Wertlosigkeit!*®.. Da viele Perso-
nen mit Down-Syndrom Schwierigkeiten
haben, diese Gefithle auszudriicken und
mitzuteilen, kann die Abgrenzung einer
Depression von einer Apathie duflerst kom-
pliziert sein.

Ist die Depression eine hdufig
auftretende Erkrankung bei
Erwachsenen mit Down-Syndrom?

Die Vermutung besteht tatsichlich, dass Er-
wachsene mit Down-Syndrom besonders
anfillig fiir eine Depression sind. Im Rah-
men einer 1991 durchgefithrten Studie an
164 nicht-demenziellen Probanden mit
Down-Syndrom iiber 20 Jahre wurde bei
6,1 % eine Depression festgestellt. Bei den
261 Personen unter 20 Jahren konnte jedoch
keine Depression erkannt werden!”. Andere
Fachleute berichten von einer verdreifach-
ten Anzahl an depressiven Erkrankungen
bei Menschen mit Down-Syndrom (11,3 %)
verglichen mit gleichaltrigen Kontrollgrup-
pen mit geistigen Beeintrichtigungen auf
Grund von anderen Ursachen (4,3 %)!®!. Die
Pravalenz einer Depression Majore (MDD)
liegt bei 4,7 % in der Durchschnittsbevélke-
rung® und tritt bei Menschen mit Down-
Syndrom héufiger auf als bei Menschen
ohne Down-Syndrom.

Schwierigkeiten bei der
Diagnostizierung einer Depression

In diesem Zusammenhang muss darauf
hingewiesen werden, dass Depression und
Demenz einige Symptome gemeinsam ha-
ben und dass sich eine Depression negativ
auf die kognitive und tagliche Funktions-
fahigkeit auswirken kann. Eine Depression
kann deshalb als Demenz fehldiagnostiziert



werden, was die Bedeutung einer sorgfilti-
gen Differentialdiagnose noch erhoht 110121,

Zusidtzlich zum Ausschluss einer De-
menz miissen weitere Faktoren unter-
sucht werden, um eine Depression so gut
wie moglich einschitzen und behandeln
zu konnen. Viele Personen mit Down-Syn-
drom haben Schwierigkeiten mit expres-
siver Kommunikation. Aufgrund dessen
bleiben gesundheitliche Probleme, die mit
Schmerzen und Angstgefithlen einherge-
hen, in vielen Fillen nicht diagnostiziert,
weil die Person nicht in der Lage ist, ihr
Problem zu schildern. Deshalb sollte eine
arztliche Untersuchung durch einen Allge-
meinmediziner oder den Hausarzt erfolgen,
der die Auswirkung des Gesundheitszu-
stands auf die Stimmung und das Verhal-
ten feststellt.

Sobald gesundheitliche Probleme aus-
geschlossen werden konnten, miissen Aus-
loser im Umfeld des Betroffenen identifi-
ziert werden, die Stress und Angstzustinde
bewirken konnen. Ereignisse im Leben wie
ein Umzug, ein Wechsel des Arbeitsplatzes
oder familidre Probleme konnen fiir Men-
schen der Durchschnittsbevolkerung gro-
len Stress bedeuten. Solche Ereignisse kon-
nen fiir Menschen mit Down-Syndrom
jedoch noch stirkere Auswirkungen haben.
Deshalb miissen Veranderungen der sozia-
len Faktoren sorgfiltig untersucht werden,
da eine Verbesserung oder eine Bereinigung
dieser Komponenten den entstandenen
Stress abbauen und die Stimmung verbes-
sern konnen. Pharmakologische Behand-
lungen konnen zusitzlich zu medizinischen
und sozialen Behandlungen eingesetzt wer-
den, wobei diese als alleinige Behandlung
hiufig jedoch nur von geringem Erfolg ge-
kront sind?l.

Kurz gesagt, Apathie und Depression sind
recht schwer zu unterscheiden. Dies wird
zusdtzlich dadurch erschwert, dass einige
Symptome einer Depression auch Symp-
tomen einer Demenz entsprechen. Eine
sorgfiltige Diagnose ist von wesentlicher
Bedeutung, weil damit eine entsprechende
adaptive Betreuung und therapeutische In-
terventionen ermdoglicht werden. Eine an
Depression erkrankte Person, deren Symp-
tome fehlerhafterweise einer Demenz zu-
geordnet werden, erhilt keine angemessene
Behandlung und Pflege. Fiir Demenz-Er-
krankungen gibt es eine pharmazeutische
Behandlung, wihrend depressive Sympto-
me mit Antidepressiva oder verhaltensthe-
rapeutischen Mafinahmen gelindert werden
koénnen.

T21RS ist die erste und einzige gemein-
niitzige wissenschaftliche Organisation von

Forschern, die das Down-Syndrom unter-
suchen. Sie wurde gegriindet, um die For-
schung in diesem Bereich zu unterstiitzen,
neue wissenschaftliche Erkenntnisse an-
zuwenden, um verbesserte Behandlungen
und Heilmethoden zu entwickeln und um
der Offentlichkeit neueste Erkenntnisse zu
erklaren.

Sie mochten weitere Informationen?
Besuchen Sie uns unter www.T21RS
/ www.T21RS.org/nl oder senden Sie
eine Mail an: info@T21RS.org (auf Eng-
lisch, Franzosisch oder Hollandisch).
Das Komitee fiir Wissenschaft und
Gesellschaft besteht aus Prof. Dr. Peter
Paul De Deyn (Vorsitzender, Belgien)
Sebastian Videla (Spanien), Hannah
Wishnek (USA) und Alain Dekker (Nie-
derlande).
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Die Rolle psychosozialer Beratung im
Spannungsfeld immer friiherer Diagnostik
und verbesserter Prognose von Trisomie 21

TEXT: JOSEF SCHUSTER SJ

Jrisomie 21 — Der Weg ins Leben” war das Motto der 11. Medizinethischen
Fachtagung in Vallendar, die von der Katharina-Kasper-Stiftung in Zusammen-
arbeit mit der Philosophisch-Theologischen Hochschule Vallendar ausgerichtet
wurde. Folgender Text, bei dem der Vortragsstil bewusst nicht geandert wurde,
wurde von Prof. Dr. Josef Schuster SJ vorgetragen.

1. Generelle Vorbemerkung

(1) Es ist zwar keine neue Erkenntnis, aber
dennoch besteht im allgemeinen Bewusst-
sein die Gefahr, verschiedene Dinge bei
der Prinataldiagnostik nicht klar zu unter-
scheiden. Eine genetische Untersuchung,
bei der ein genetischer Defekt oder eine
Chromosomenaberration entdeckt wird,
muss nicht notwendig bedeuten, dass sich
diese Defekte in jedem Falle beim Phéno-
typ zeigen werden. Wir tragen vermutlich
alle bestimmte sogenannte Gendefekte in
uns, die aber nie zur Expression gekommen
sind. Also gilt es zundchst einmal, zwischen
Prognose und Diagnose einer Krankheit zu
unterscheiden. Der Umgang mit prognosti-
schen Aussagen, dass ich etwa ein 25-pro-
zentiges oder gar 50-prozentiges Risiko in
mir trage, an einem Prostatakrebs zu er-
kranken, ist schwierig, denn auch bei einem
geringen prozentualen Risiko weif8 ich ja
nicht, ob ich zur bedenkenfreien Mehrheit
gehore oder nicht doch zur risikobehafteten
Minderheit.

(2) Diagnose ist noch keine Therapie.
Auch dieser Unterschied ,hat es in sich’,
denn fiir viele gerade auch genetisch be-
dingte Krankheiten gibt es keine Therapie
im Sinne einer Heilung, sondern allenfalls
Behandlungen zur Linderung der Sympto-
me. Nun konnte man fragen: Was macht
es fir einen Sinn, nach genetisch beding-
ten Krankheiten zu suchen, fiir die es kei-
ne Therapie im Sinne der Heilung gibt? Das
macht unter Umstidnden Sinn, wenn es da-
fir eine Privention gibt, die Krankheits-
verldufe lindert, oder wenn jemand sein
generatives Verhalten bei Erbkrankheiten
entsprechend gestalten mochte: Unter der

Voraussetzung einer erblichen Krankheits-
anlage verzichte ich auf eigene Kinder. Das
Wissen um Trisomie 21 ihres noch unge-
borenen Kindes kann Eltern helfen, sich
rechtzeitig auf die Situation des Lebens mit
einem solchen Kind einzustellen, damit sie
nicht erst bei der Geburt ,,aus allen Wolken
fallen® Es ist also nicht so, dass Wissen {iber
genetisch bedingte Erkrankungen nicht
sinnvoll sein kénnte.

(3) Meine These lautet nun: Wissen um
genetisch bedingte Erkrankungen kann
sinnvoll sein. Doch sollte vor der geneti-
schen Untersuchung und bei entsprechen-
dem Befund nach jeder prinatalen Diagno-
se eine medizinische und eine psychosoziale
Beratung stattfinden. Es bedarf der Bera-
tung und der Absprache, wonach eigentlich
gesucht werden soll. Was gerade in Bezug
auf das Elternpaar und dessen Lebenssitua-
tion sinnvoll ist und was nicht. Nicht um-
sonst hat der Gesetzgeber in das Gendia-
gnostikgesetz hineingeschrieben, dass es
auch ein Recht auf Nichtwissen gibt.

Lassen Sie mich aber noch eine Uberlegung
eher grundsitzlicher Art einfiigen, bevor
ich auf die Beratung niher eingehe.

2.Das Geschenk des Lebens

Die schone Redewendung, die viele unter
uns vielleicht noch von ihren Grofimiit-
tern her kennen, eine Frau sei ,guter Hoft-
nung®, wenn sie schwanger war, das galt
auch schon zu fritheren Zeiten nicht fiir
alle Schwangeren und deren Angehorige.
Das Problem der Abtreibung ist so alt wie
die Menschheit. Doch eines hat sich schon
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im Vergleich zu fritheren Zeiten geéndert.
Wenn wir heute das Wort ,Schwanger-
schaft“ horen, dann sind wir geneigt, spon-
tan eher an ,,Problem® als an ,,guter Hoft-
nung” zu denken. Das hat viele Griinde. Ein
Grund ist etwa, dass durch die Moglichkei-
ten der modernen Medizin der Mutterleib
»zum bestiiberwachten Ort“ geworden ist,
wie es einmal eine Autorin genannt hat. Ein
anderer Grund liegt tiefer: Der Unterschied
zwischen ,geworden® und ,gemacht in
Bezug auf das Leben hat sich verunklart.

2.1 Infragestellung des
Geschenkcharakters

Wiahrend es fiir das jiidisch-christliche Ver-
stindnis des Lebens - und nicht nur des
menschlichen Lebens - eine Grundiiber-
zeugung ist, dass Leben ein Geschenk ist,
weil von Gott geschaffen und nicht von
Menschen gemacht, ist diese fundamentale
Wabhrheit heute ins Wanken geraten. Zuwei-
len scheint es so, dass nicht mehr geschitzt
wird, was geworden ist, sondern nur das,
was gemacht wird.

Die geistig-kulturellen Wurzeln fiir die
heutige Entwicklung liegen im Beginn der
Neuzeit!. Das Paradigma der Nachahmung
einer vom Schopfer in iiberlegender Weis-
heit angelegten Naturordnung wird nun ab-
gelost durch die Vorstellung vom schopferi-
schen Menschen, der nicht nur nachahmt,
sondern neu schafft - nach dem Bilde ei-
nes Schopfergottes, dessen Wille die Welt
ins Dasein setzte. Durch die Sékularisie-
rung christlicher Endzeiterwartungen in
utopischen Entwiirfen wie dem von Fran-
cis Bacon ,,Nova Atlantis“ (1638) und dem
von Tommaso Campanella ,,Sonnenstaat®
(1623) wird das Programm eines neuen



Menschen und einer neuen Gesellschaft
entworfen, das spater in den Entwiirfen
marxistischer Provenienz seine Fortsetzung
findet. Dieser Entwicklung liegt die Vor-
stellung zugrunde, dass sich der Mensch
als rationales Wesen von den naturgegebe-
nen Abhéngigkeiten emanzipiert und sel-
ber zum Herrn und Meister der Natur wird.
In der Eugenik - der genetischen Verbes-
serung unter Einsatz der biomedizinischen
Technik - macht er sich gar zum Schop-
fer seiner selbst. In sakularisierter Varian-
te wird der Mensch fiir die vollendete End-
zeitgestalt dieser Erde tauglich gemacht.

Was bislang mehr oder weniger utopi-
scher Entwurf bleiben musste, weil die wis-
senschaftlich-technischen ~ Voraussetzun-
gen zur Umsetzung fehlten, dieses Manko
scheint durch die Moglichkeiten moder-
ner Biologie, Chemie und Medizin beho-
ben zu sein. Statt einer staatlich verordne-
ten Eugenik werden in Zukunft Menschen
ganz personlich in der Lage sein, bestimm-
te Verbesserungen ihrer Eigenschaften und
Vermogen zu ,,bestellen’, Autoren sprechen
in diesem Zusammenhang von einer ,li-
beralen Eugenik®. Was wiinschenswert ist
und was nicht, entspricht jedoch weniger
eigener Bediirfnislage, sondern eher dem
Angebot und dem mehr oder weniger er-
folgreichen Marketing entsprechender An-
bieter.

Ich will nun nicht behaupten, dass sich
ein solches Bewusstsein schon iiberall in den
Kopfen und Herzen der Menschen durchge-
setzt hat, aber es gehort dennoch zur geisti-
gen Luft, die wir alle einatmen.

2.2 Anregungen aus Psalm 139

Ich mochte diesem Trend anhand von Psalm
139 einfach einige theologische Uberlegun-
gen entgegensetzen. Dass wir von Gott ge-
schaffen sind, ist eine wesentliche Wahrheit
des christlichen Glaubens. In einer Zeit, in
der immer haufiger von der Schaffung des
Menschen durch den Menschen gesprochen
und geschrieben wird, gewinnt die Wahr-
heit unseres Geschaffenseins durch Gott be-
sondere Aktualitit und Dringlichkeit. Mo-
derne wissenschaftliche Erkenntnisse {iber
den Bauplan des Lebens und die Umset-
zung dieses Wissens in technisches Kon-
nen - wir nennen das abgekiirzt ,Gen-
technik® - scheinen die Wahrheit unseres
Geschaffenseins durch Gott verblassen zu
lassen. Wie steht es denn mit unserer Ein-
maligkeit, wenn es zumindest prinzipi-
ell nicht ausgeschlossen werden kann, dass
wir zwei genetisch identische menschliche
Wesen im Labor ziichten konnen? Natiir-
lich - Schaffen aus Nichts kann der Mensch
nicht, und wenn er gentechnisch manipu-

liert, dann ahmt er lediglich unter Labor-
bedingungen nach, was die Natur tut. Inso-
fern ist es schlicht unsinnig zu behaupten,
der Mensch sei der Schopfer des Menschen.
Eltern geben das Leben weiter, sie zeugen,
aber sie ,,machen“ keine Kinder! Ahnlich
verhilt es sich mit der landldufigen Rede
von sogenannten ,Wunschkindern® Unsere
Eltern haben sich vielleicht die Geburt eines
Maidchens oder eines Jungen gewiinscht,
aber mich selber in meiner Einmaligkeit
haben sie nicht gewollt; dazu fehlt Eltern
nicht nur die Fantasie, sondern vor allem
das Kénnen. Mich hat nur Gott so gewollt.

Von den mehr als sieben Milliarden
Menschen auf der Erde gleicht nicht einer
dem anderen. Gott kennt keine Massen-
produktion. Er hat jeder und jedem sein
Ebenbild eingeprigt, ohne sich dabei zu
wiederholen. Das zeugt in der Tat vom un-
endlichen Reichtum Gottes, der sich in den
verschiedenen Gesichtern der Menschen
offenbart. Und Gott teilt seinen Reichtum
aus Liebe mit: ,,Flirchte dich nicht, denn ich
habe dich befreit, ich habe dich beim Na-
men gerufen, du bist mein ... Weil du mir
teuer bist, wertvoll und lieb ...“ (Jes 43,1.4).

Die ersten Verse von Psalm 139 betonen
geradezu emphatisch, dass Gott mich nicht
nur geschaffen hat, sondern dass er bei mir
ist, mich nicht aus den Augen lassen kann.
»Du umschlief3t mich von allen Seiten und
legst deine Hand auf mich® (V 5). Und der
Beter bekennt angesichts dieser Wirklich-
keit in aller Demut: ,,Zu wunderbar ist fiir
mich dieses Wissen, zu hoch, ich kann es
nicht begreifen (V 6).

Wir sind geneigt, entweder diese Wahr-
heit von Zeit zu Zeit aus den Augen zu ver-
lieren oder aber sie ldstig zu finden, weil wir
Gott nun doch wieder nicht so nahe bei uns
haben wollen. Doch gerade jene, die daran
zundchst nicht glauben kénnen und die sich
deshalb zuweilen verzweifelt auf die Suche
nach dem bergenden und liebenden Grund
ihres Daseins machen, zeugen davon, wie
leer und ziellos ein Leben ohne diesen Gott
sein kann. Wir konnen die Wahrheit unse-
res Lebens nur in Gott finden. Und diese
Wabhrheit entfremdet uns nicht von uns sel-
ber, weil in ihr der Grund unseres Seins auf-
leuchtet. ,Von dir entfernt, ist Leben nicht
mehr Leben. Nicht an dich glauben, heif3t
ein Niemand sein - so Psalm 73,27.

Die Gegenwart des wahren, liebenden
Gottes will nicht Schrecken einjagen, son-
dern Zuversicht, Frieden, Dank und echte
Freude schenken.

»Denn du hast mein Inneres geschaf-
fen, mich gewoben im Schof meiner Mut-
ter. Ich danke dir, dass du mich so wunder-
bar gestaltet hast. Ich weifl: Staunenswert

Leben mit Down-Syndrom Nr. 80 |

PRANATALE DIAGNOSTIK

sind deine Werke. Als ich geformt wurde
im Dunklen, kunstvoll gewirkt in den Tie-
fen der Erde, waren meine Glieder dir nicht
verborgen. Deine Augen sahen, wie ich ent-
stand; in deinem Buche war schon alles ver-
zeichnet; meine Tage waren schon gebil-
det, als noch keiner von ihnen da war. Wie
schwierig sind fiir mich, o Gott, deine Ge-
danken, wie gewaltig ist ihre Zahl! Wollte
ich sie zdhlen, es wiren mehr als der Sand.
Kéme ich zum Ende, wire ich noch immer
bei dir“ (VV 13-18).

Das Wissen Gottes um mich fillt zusam-
men mit seiner Liebe zu mir. Der Beter ahnt
die Sorgfalt und Weisheit, die Gott bei sei-
nem Schaffen leitet. Nicht Zufallsprodukt
sind wir, sondern Gott legt den Reichtum
seiner Weisheit in mein Sein, sodass mir
seine Gedanken stets ein grofies Geheimnis
bleiben werden. Doch weil in Gott Weisheit
und Liebe zusammenfallen, fillt mein Sein
mit seinem Wissen um mich zusammen. Er
macht mich und alle, die Menschantlitz tra-
gen, dadurch liebenswert, dass er mich und
alle Menschen liebt.

3. Notwendigkeit der Beratung
- ethische Aspekte

3.1 Allgemein

Das ist Thnen allen bekannt: Die geneti-
sche Mitteilung, ihr Kind hat die Chro-
mosomenaberration Trisomie 21, bedeu-
tet in 90 Prozent der Fille, dass sich die
Eltern oder die Mutter zu einer Abtrei-
bung entscheiden. Offensichtlich hat sich
in der Meinung vieler Menschen die Vor-
stellung durchgesetzt, bei Trisomie 21 miis-
se es sich um eine ganz besonders schwe-
re Schadigung eines Menschen handeln, die
ein Leben mit einem Kind, einem Jugend-
lichen und schlief3lich einem Erwachsenen
mit dieser Behinderung letztlich als unzu-
mutbar erscheinen lasst. Obgleich Eltern
mit Kindern, die Trisomie 21 haben, sehr
wohl von grofSen Belastungen zu berichten
wissen, in der Regel sind sie aber fest da-
von iiberzeugt, nicht nur dass ihr Kind ein
Lebensrecht habe, sondern dass es bei und
trotz aller Belastung eine Bereicherung dar-
stelle und dass es deshalb fiir sie nur schwer
verstandlich sei, warum es diese Kinder, Ju-
gendlichen und Erwachsenen nicht geben
diirfe.

Aus diesem Grunde ist es notwendig,
dass Eltern bereits vor einer prénatalen
Untersuchung, die vor allem aufgrund des
fortgeschrittenen Alters der Mutter zu den
Gruppen mit einem erhéhten Risiko ein-
gestuft werden, zundchst tiber die medizi-
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nischen Aspekte von Trisomie 21 gewis-
senhaft und verstindlich aufgeklart und
beraten werden. Bei dieser Beratung sollte
iber die bislang bekannten medizinischen
und entwicklungspsychologischen Aspek-
te gut informiert werden. Es kann in die-
ser medizinischen Beratung weder um die
Zeichnung eines Schreckensszenarios ge-
hen noch um Kleinreden und Verharmlo-
sung des Erscheinungsbildes dieser Chro-
mosomenaberration. In fritheren Zeiten
war es zumindest in einigen Einrichtungen
Brauch, der Schwangeren bei einem positi-
ven Befund von Trisomie 21 die Abtreibung
zu empfehlen, bei einigen Einrichtungen
gab es zwischen Befund und Abtreibung
sogar einen Automatismus. In einer Stel-
lungnahme des Deutschen Ethikrates heifst
es: ,Im Zusammenhang mit der pradikti-
ven genetischen Diagnostik zeigt sich ret-
rospektive Verantwortung besonders deut-
lich darin, dass die Empfehlung zu einer
gendiagnostischen Mafinahme und die In-
terpretation ihrer Ergebnisse lebenspréigen-
de Bedeutung haben kénnen, und zwar fiir
den unmittelbar Betroffenen, seine Ange-
horigen und einen Kreis weiterer Familien-
mitglieder, fiir die eine vergleichbare Diag-
nose infrage kommt. Das Nachdenken iiber
diese retrospektive Verantwortung ver-
pflichtet dazu, mit diesen Moglichkeiten so
sorgfiltig wie moglich umzugehen und auf
Aufklarung, Interpretation und Beratung
das notwendige Gewicht zu legen. Prospek-
tive Verantwortung zeigt sich gerade dann,
wenn ein Entscheidungsspielraum besteht,
innerhalb dessen Abwigungen anzustel-
len sind, iiber die keine letzte Gewissheit
besteht. In diesen Fillen kommt dem Ge-
sprich zwischen den Betroffenen und Arz-
ten, auf dessen Grundlage die notwendigen
Entscheidungen getroffen werden, eine he-
rausragende Bedeutung zu.“ (122)

Was hier sehr allgemein formuliert wird,
gilt gerade auch fiir die prénatale Diagnos-
tik. Ein Blick auf die Homepages vieler gy-
nédkologischer Praxen zeigt, dass wenigs-
tens teilweise Frauen ab einem Alter von
35 Jahren an aufwirts nicht nur empfoh-
len, sondern geradezu aufgedringt wird,
sich fiir invasive Methoden zu entschei-
den, damit nur ja ein gesundes Kind zur
Welt kommen konne. Bereits derzeit wer-
den in der genetischen Diagnostik solche
Datenmengen erhoben, deren sachgerech-
te Interpretation selbst Fachleuten nicht
leichtfallt. Nochmals hierzu der Deutsche
Ethikrat: ,,Bei zunehmend breiter angeleg-
ter genetischer Diagnostik und der daraus
resultierenden Mengen von genetischen In-
formationen, auch solchen, deren Interpre-
tation und Auswirkungen noch unbekannt

oder fraglich sind, wird es allerdings kaum
noch moglich sein, dass die Betroffenen
iiber alle einzelnen denkbaren Befunde und
die moglichen Folgen im Vorhinein vor der
Inanspruchnahme jeder genetischen Diag-
nostik aufgekldrt werden konnen.“ (125)

3.2 Zum nichtinvasiven Bluttest

»Die in Abschnitt 2.3.6 beschriebenen neu
entwickelten nichtinvasiven Verfahren, bei
denen Bruchstiicke fetaler DNA aus dem
miitterlichen Blut untersucht werden, bie-
ten die Moglichkeit, die Risiken des inva-
siven Eingrifts der Chorionzotten-Biopsie
und Fruchtwasseruntersuchung zu vermei-
den, wobei allerdings zu beriicksichtigen
ist, dass eine invasive Diagnostik bislang er-
forderlich bleibt, wenn tber Trisomie 21,
18 und 13 hinaus weitere genetische Verén-
derungen abgekldrt werden sollen. Fiir die
Zukunft werden allerdings auch umfassen-
dere nichtinvasive chromosomale und mo-
lekulargenetische Analysemoglichkeiten in
Aussicht gestellt. Hinzu kommt mit den zu-
nehmenden Moglichkeiten der Genomana-
lyse die Perspektive, dass das fetale Genom
kiinftig unabhéngig von der DNA-Gewin-
nungsmethode breiter und unspezifischer
als bisher auf alle genetischen Merkma-
le untersucht werden kann. Aufgrund der
Nichtinvasivitit der neuen Testverfahren
besteht die Moglichkeit, dass die Nachfra-
ge nach prinatalen Gentests kiinftig steigen
konnte. In diesem Zusammenhang sind zu
erwartende Fehldiagnosen zu beriicksichti-
gen, insbesondere falsch positive Testergeb-
nisse, die eine invasive Folgeuntersuchung
oder einen Schwangerschaftsabbruch nach
sich ziehen konnen. Bei einem nichtinvasi-
ven Test auf Trisomie 21, 18 und 13, wie er
gegenwartig in Deutschland als PraenaTest
von der Firma Lifecodexx GmbH angebo-
ten wird, wird derzeit von einer Falsch-po-
sitiv-Rate von ca. 0,3 Prozent ausgegangen.“
(64)

Arzte begriifien in der Regel dieses Ver-
fahren, weil es schonend sei und das Risi-
ko von Spontanaborten durch den Verzicht
auf invasive Methoden vermeide. Dem wird
man nicht widersprechen kénnen. Die Pro-
blematik eines solchen selektiven Verfah-
rens wird im von der Mehrheit abweichen-
den Sondervotum im Deutschen Ethikrat
durch die Mitglieder Heinemann, Losinger,
Rathke und Schockenhoff (182-184)4 deut-
lich artikuliert:

Die Verfasser des Sondervotums 1 be-
rufen sich auf die volkerrechtliche Zustim-
mung der Bundesrepublik Deutschland zu
der UN-Behindertenkonvention vom Mai
2008, in der unter anderem das Recht auf
gesellschaftliche Inklusion von Menschen
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mit Behinderung enthalten ist. Es heif3t
dort: ,,In dieser Konvention ist das Recht auf
Zugehorigkeit zum gesellschaftlichen Leben
als universales Menschenrecht konzipiert,
das jedem Menschen kraft seines Mensch-
seins ohne einschriankende Beriicksichti-
gung besonderer Merkmale wie Alter, Ent-
wicklungsstand oder Geschlecht zukommt.*
(182) Vor diesem Hintergrund verdient die
offentliche Forderung eines Testverfahrens
Kritik, das einzig dem Ziel dient, ,die Tra-
ger einer bestimmten genetischen Anoma-
lie aufzuspiiren®, bei der zwischen 90 und
95 % der Beteiligten von einer vorgefass-
ten Absicht zur Abtreibung geleitet werden.
Der Schluss von einer genetischen Anoma-
lie ,,auf eine voraussichtliche Behinderung
des Kindes“ gehe von einem ,einseitig de-
fizitorientierten Verstdndnis von Behinde-
rung aus“ (ebd.), das einer in Pddagogik und
in Gesellschaftspolitik vorherrschenden res-
sourcenbezogenen Sichtweise widerspreche.
Deshalb gehore diese Untersuchungsme-
thode nicht in den Leistungskatalog der ge-
setzlichen und privaten Krankenkassen und
solle auch nicht durch o6ffentliche Forder-
mittel unterstiitzt werden.

Im Folgenden setzen sich die Verfasser
mit gangigen Einwidnden auseinander - so
zum Beispiel der Behauptung, nur das ge-
borene menschliche Leben werde von Art. 3
GG geschiitzt. Selbst wenn dies unter recht-
licher Hinsicht zutreffe, ein universales Ver-
stindnis der Menschenwiirde wie des Le-
bensrechtes des Menschen lasse eine solche
Einschrankung nicht zu.

Das Pladoyer fiir einen graduellen Le-
bensschutz werde von jeweiligen Interes-
sen bestimmt, sodass die Schutzwiirdigkeit
des Embryos je nach Interessenlage zeitlich
mal nach vorn, mal nach hinten verschoben
werde.

Wie steht es mit dem Hinweis, der
Schwangeren drohe eine unzumutbare ge-
sundheitliche ~ Beeintriachtigung?  Auch
durch diesen Hinweis wird die selektive eu-
genische Absicht nicht widerlegt. Auflerdem
fithre nicht jede voraussichtliche gesund-
heitliche Beeintrichtigung zu einer unzu-
mutbaren gesundheitlichen Bedrohung. Die
Verfasser kommen zu dem Ergebnis:

»Daher ist nicht ersichtlich, wie die Ver-
werfung ungeborener Menschen, die mog-
licherweise von korperlichen oder geistigen
Beeintrichtigungen betroffen sein werden,
mit dem Recht jedes Menschen auf gesell-
schaftliche Inklusion und mit dem verfas-
sungsrechtlichen Verbot jeder Diskriminie-
rung aufgrund besonderer Eigenschaften
vereinbar sein konnte.“ (183)

Medizin, Forschung und 6ffentliche Ge-
sundheitspolitik sollten dem gesellschaft-



lichen Erwartungsdruck entgegenwirken,
dass Kinder mit Behinderung eigentlich
nicht geboren werden sollten. Jedes Kind
verdient Annahme seitens seiner Eltern wie
der Gesellschaft - und vor allem auch der
Forderung wie Unterstiitzung der Eltern,
damit sie mit ihrem behinderten Kind nicht
allein gelassen werden.

3.3 Neutralitat der Beratung

Natiirlich kénnen Sie sich vor dem Hinter-
grund dessen, was ich bisher vorgetragen
habe, fragen, wie dann die doch in jedem
Hand- und Lehrbuch der Beratung gefor-
derte Neutralitdt der Beraterin bzw. des Be-
raters noch gewihrleistet werden konne.
Unumstritten diirfte zundchst einmal sein,
dass Beratung kein Diktat seitens der Be-
raterin bzw. des Beraters sein darf. In einer
guten Beratung wird nichts vorgeschrie-
ben. Uber Fakten ist zunichst und vor al-
lem sachlich zu informieren. Doch Fakten
bediirfen auch der Interpretation. Und ge-
rade in Bezug auf die genetischen Daten
sind Schwangere und deren Partner in der
Regel nicht in der Lage, von sich her die-
se notwendige Leistung zu erbringen. Dazu
bedarf es der qualifizierten Beratung.

Bei Fragen prinataler Diagnostik geht es
unter anderem um die Frage, wie denn das
Leben des Embryos zu verstehen sei. Han-
delt es sich bereits um einen Menschen als
Menschen oder ,,nur“ um menschliches Le-
ben der Gattung nach, das sich erst noch

zum Menschen als Menschen entwickeln
muss. Es mag sein, dass Schwangere, die zur
Beratung kommen, diese Frage in ihrer Si-
tuation nicht so sehr beschiftigt, doch fiir
die Beraterin bzw. den Berater kann es ei-
gentlich nicht gleichgiiltig sein, iiber wessen
Existenz es unter Umstdnden in der Bera-
tung geht. Noch neulich habe ich von ei-
nem Molekularbiologen gehort, dass es sich
beim frithen Embryo eigentlich nur um ei-
nen Zellhaufen handle. Wenn das so wire,
dann hitten wir in unzéhligen Debatten der
letzten 30 Jahre uns eigentlich um Neben-
sichlichkeiten gestritten.

Es mag sein, dass in der Beratung iiber
den Status des Embryos kein Einvernehmen
zu erzielen ist. Das ist dann hinzunehmen.
Damit muss die Beratung aber noch nicht
an ihr Ende gekommen sein, denn viele an-
dere Fragen sind damit ja noch nicht be-
antwortet. Etwa die — was Eltern, die sich
trotz positivem Befund fiir das Kind ent-
scheiden, beachten miissen, welche Hilfen
sie unter Umstdnden erwarten koénnen, ob
es Selbsthilfegruppen in der Nachbarschaft
gibt, denen sie sich anschlieflen kénnen ...
etc. Ich kann und will jetzt nicht alle mogli-
chen Fragen hier auflisten.

Sowohl von medizinischer Seite wie
auch aus der Perspektive der psychosozia-
len Beratung wire meines Erachtens Vor-
sicht geboten, konkretere Fragen tiber die
individuelle Entwicklung eines Kindes mit
Trisomie 21 zu beantworten, die tiber den
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Stand des augenblicklichen Wissens hin-
ausgehen. Aber das ist keine Besonderheit
mit Kindern, die das Down-Syndrom ha-
ben, das gilt grundsitzlich: Das zukiinfti-
ge Leben eines Menschen ist nicht einfach
durch seine Gene determiniert. Wie sich
Kinder in Zukunft entwickeln, hingt von
vielen Faktoren ab, zu denen unter ande-
rem neben der Familie die soziale Mit- und
Umwelt gehoért. Auch die Forderung im
Kindes- und Jugendalter. Dazu muss ich Th-
nen nicht viel sagen, weil Sie dies alles bes-
tens wissen. Und Sie wissen auch: Die beste
Forderung eines Kindes besteht darin, dass
es sich angenommen und geliebt weif3. Wir
sprechen in diesen Tagen und Wochen viel
von einer Willkommenskultur. Derzeit sind
damit vor allem Migranten und Fliichtlin-
ge gemeint, die zu uns kommen. Aber wir
brauchen in unserer Gesellschaft auch eine
Willkommenskultur fiir Kinder mit Behin-
derungen nicht nur in den jeweiligen Fa-
milien, sondern vor allem auch in unserer
Gesellschaft. Dass Kinder mit Trisomie 21
gesellschaftlich nicht besonders willkom-
men sind, dafiir geben die hohen Abtrei-
bungszahlen beredt Auskunft. Auch unsere
Gesellschaft hat in dieser Frage Beratungs-
und Diskussionsbedarf!

Prof. Dr. Josef Schuster SJ

Emeritus der Philosophisch-Theo-
logischen Hochschule Sankt Georgen,
Frankfurt am Main

Der Junge, den es nicht geben sollte, ist 18.

Tim war nicht gewollt. In der 25. Schwanger-
schaftswoche hat seine leibliche Mutter ihn ab-
treiben lassen, weil er das Down-Syndrom hat.
Am 6.7.2015 feierte er mit seiner Familie, die ihn
als Baby bei sich aufnahm, Freunden und Weg-
begleitern eine tolle Geburtstagsparty. Uber ihr
Leben mit Tim und seinen vier Geschwistern -
darunter zwei Madchen mit Down-Syndrom —
haben Simone und Bernhard Guido ein Buch ge-
schrieben, das puinktlich zum 18. Geburtstag von
Tim fertig wurde.,,.Tim lebt!” lautet der Titel des
Buches, das im adeo Verlag erschienen ist.

Eigentlich sollte es Tim gar nicht geben. Er
Uberlebte seine eigene Abtreibung. Stunden-
lang lag er nach dem Eingriff unversorgt im

KreiBsaal, damit er stirbt. Doch Tim wollte leben
und kampfte, bis er endlich nach einem Schicht-
wechsel gerettet wurde. Sein Gehirn und seine
Lunge haben dabei schweren Schaden genom-
men. Als,,Oldenburger Baby” hat Tim Medizin-
geschichte geschrieben und wurde zum Symbol
einer Debatte um spate Schwangerschafts-
abbriiche.

In dem Buch ,Tim lebt” wird die Geschichte
von Tim erzahlt. Neben den Wegbegleitern aus
dem Umfeld der Guidos kommen auch der Arzt,
der den Eingriff durchfiihrte, und ein Pranatal-
diagnostiker zu Wort.

Das Buch wird auf Seite 85 vorgestellt.
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schon lange als Geheimtipp gehan-

delt, mit der Folge, dass sie eigentlich
gar nicht mehr so geheim ist. Spatestens
nachdem das ZDF eine Dokumentati-
on Uber PEp machte, die schon zweimal
im Fernsehen ausgestrahlt wurde, wur-
de bekannt, dass dies ein Ort ist, an dem
Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
Down-Syndrom sehr erfolgreich gefor-
dert werden. Sogar so erfolgreich, dass
die groBe Aufmerksamkeitsstudie, die
Prof. André Zimpel von der Hamburger
Universitdt an vielen Orten in Deutsch-
land durchftihrte, in einem Gutachten
bestatigte, dass die ,PEp-Kinder” besser
abschnitten als Kinder, die nicht regel-
maBig in den Genuss eines solchen gut
strukturierten Férderunterrichts kom-
men.,... Die Daten verdeutlichen, dass
alle Untersuchungspersonen mit Triso-
mie 21, die in der PEp-Praxis flr Entwick-
lungspadagogik geférdert wurden, in
der Regel friiher die Objektkonstanz und
den Zahlenbegriff entwickelt haben als
Untersuchungspersonen mit Trisomie
21, die dort nicht gefoérdert wurden.”

Das lasst aufhorchen. Wie machen
die PEp-Padagoginnen das? Was pas-
siert denn dort? Wie sieht eine Férder-
stunde aus? In dlteren Ausgaben von
Leben mit Down-Syndrom (Nr. 53, Sep-
tember 2006 und Nr. 54, Januar 2007)
stellten wir die Arbeit von PEp schon
einmal vor. In weiteren Ausgaben be-
richteten wir Uber die Arbeit von PEp
mit Teenagern und jungen Erwachse-
nen. Der letzte Artikel handelte von ei-
nem ganz neuen Bereich, in dem PEp t&-
tig wurde, die Berufsvorbereitung und
die Praktikumsbegleitung zweier Ju-
gendlicher auf dem ersten Arbeitsmarkt.
In dieser Ausgabe mochten wir

Uiber die Forderung der ganz Kleinen in-
formieren. Dazu konnten wir aus dem
Praktikumsbericht von Eva Stahl die ge-
naue Beschreibung einer Forderstun-
de Gibernehmen. Diese gibt einen Ein-
blick in die Arbeitsweise von PEp: Die
Padagoginnen sind immer gut vorberei-
tet, arbeiten strukturiert und mit Kon-
sequenz.

I n DS-Kreisen wird die PEp in Mainz

(PEp) - Die Praxis fiir
Entwicklungspddagogik

TEXT: EVA STAHL

Einleitung

Die Praxis fiir Entwicklungspidagogik
(PEp) bietet eine entwicklungspadagogi-
sche Begleitung in Form von Gruppenfor-
derungen fiir Kinder, Jugendliche und Er-
wachsene. Da diese Fordergruppen den
wichtigsten Baustein der Praxis darstel-
len, habe ich mich entschieden, den Stun-
denablauf einer Gruppe zu analysieren. Zu
Beginn meines Praktikums hospitierte ich
in dieser Gruppe, nach und nach konnte
ich einzelne Forderelemente tibernehmen
und gegen Ende die gesamte Forderstunde
eigenstindig anleiten. Um diesen Prozess
darstellen zu konnen, werde ich nun den
detaillierten Aufbau einer Forderstunde be-
schreiben.

Noch anzumerken ist, dass ich in diesem
Teil meiner Praxisdokumentation stets von
Kindern schreibe. Dabei sind im tbertra-
genen Sinne auch Jugendliche und Erwach-
sene darunter zu verstehen, obwohl deren
Forderstunden nicht exakt gleich aufgebaut
sind, da die einzelnen Elemente dem Alter
entsprechend angepasst und verandert wer-
den.

Aufbau einer Forderstunde

Im Folgenden beschreibe ich exempla-
risch den Aufbau einer Forderstunde bei
PEp. Am Beispiel der Vormittagsgruppe am
Donnerstag von 9.00 bis 10.30 Uhr lege ich
den strukturellen Aufbau und das padago-
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gische Konzept dar. Dieser Ablauf kann auf
alle Vormittagsgruppen, das heif3t auf alle
Gruppen mit Kindern aus dem Vorschul-
bereich, tibertragen werden. Die entwick-
lungspsychologischen Foérdergruppen ge-
hen iiber 90 Minuten und sind zweigeteilt.
Ausgenommen hiervon sind die Babygrup-
pen fiir Kinder bis ca. 2,5 Jahre, deren For-
derstunden nur iiber eine Zeitstunde gehen.

Die grobe Gliederung der Stunde bleibt
tiber das ganze Quartal hin gleich, wobei
die Zielsetzungen und Forderschwerpunk-
te der einzelnen Methoden verdndert wer-
den. Je nach Gruppenzusammensetzung
und dem momentanen Entwicklungsstand
der einzelnen Kinder werden die Ubun-
gen von der begleitenden Pddagogin unter-
schiedlich umgesetzt, auch wenn das Mate-
rial das gleiche ist.

Teil 1: Kognition

Im ersten Teil der Forderstunde liegt das
Hauptaugenmerk auf der kognitiven Ent-
wicklung der Kinder. Das Ziel ist die An-
bahnung der Kulturtechniken, ebenso sind
das Erlernen einer angemessenen Arbeits-
haltung, das Aufnehmen von Blickkontakt
sowie die Steigerung der Konzentrationsfa-
higkeit und der Aufmerksamkeit von gro-
fler Bedeutung.

Tabelle 1 zeigt einen exemplarischen Ab-
lauf einer Forderstunde, wie sie im Oktober
2014 bei PEp stattgefunden hat. Die Eltern
bekommen solch einen Stundenablauf nach



Datum: 16.10.2014
Gruppe: Donnerstag 9:00-10:30 Uhr
Name: Lena, Tim, Rebekka

KOGNITION

Frithes Lesen:
+ A, B, D, E (Laminate + Anlautfigur)
« Buchstabenbar,, L
Hausaufgaben:

+ Gebarde/Lautierung/Figur wiederholen

« Lautgebarden in der alltdglichen Kommunikation nutzen
- Singen von Kinderliedern in verlangsamter Weise und erganzt durch Gebarden

Feinmotorik/Auge-Hand-Koordination:

+ PEp-Kreis
» Fadeln
Hausaufgaben:

- Wiederholung der Inhalte, Arbeitsheft

- Ubungen zum Strecken, Greifen, Schiitteln, Léffeln, Fideln

» Muggelsteinspiel

Pranumerik/Numerik:

« Zahlzeichen 1-6: benennen, besingen, zuordnen, geben, finden in einer Menge

» Dimensionen
Hausaufgaben:

« Wiederholung der Inhalte; groB3/klein im Alltag benennen und gebarden, aus-

wahlen, zuordnen

« Zahlen bei Alltagshandlungen, Lieder singen, Zahlzeichen und Handzeichen
verknupfen, aktive und passive (,gib mir ...") Benennung der Zahlzeichen

Tabelle 1

jeder Forderstunde mit nach Hause, damit
sie nachvollziehen konnen, was ihre Kinder
wihrend der Stunde gearbeitet haben. Dar-
an anschlieflend konnen/sollen die Ubun-
gen zu Hause wiederholt werden. Dies ist
wichtig, da die entwicklungspadagogische
Forderung eine Entwicklungsbegleitung
darstellt, bei der Entwicklungsfortschritte
nicht oder nicht im geeigneten Maf3 ohne
den liebevollen und kompetenten Einsatz
der Eltern mdglich sind (Henrich & Kefiler-
Lowenstein, 2014).

Lena, Tim und Rebekka* kommen seit
mehr als zweieinhalb Jahren zu PEp zur
Entwicklungsférderung, haben das Down-
Syndrom und sind vier bzw. fiinf Jahre alt.

* Namen gedndert

Im Folgenden werden die in Tabelle 1 auf-
gelisteten Methoden in ihrer Umsetzung
beschrieben. Ebenso wird darauf eingegan-
gen, welche Lernziele damit verkniipft sind.

Unter frithem Lesen versteht man bei PEp
den ersten Teil des Konzeptes Lesenler-
nen mit PEp, wie es in der PEp-Praxis an-
geboten wird. Dem Konzept , liegt ein sehr
breites Verstandnis von Lesen(lernen),
bzw. den damit verfolgten Zielen zugrun-
de. Zunichst soll die Fertigkeit des Lesens
dem Kind helfen, sich sprachlich besser
ausdriicken zu kénnen“ (Henrich & Kef3-

FORDERUNG / THERAPIE

ler-Léwenstein, 2007, S. 50) und in Kom-
munikation mit seiner Umwelt zu treten.
Ziel ist nicht, den Kindern mit drei Jahren
das Lesen beizubringen, sondern eine frii-
he Anbahnung der Sprache, des Sprach-
verstandnisses und der Kommunikation.
Auf spielerische Weise kommen die Kin-
der schon frith mit Buchstaben in Kontakt
und werden schon vor Eintritt in die Schule
mit Buchstaben vertraut gemacht. Lesenler-
nen, um Texte entziffern zu konnen, spielt
fiir uns in der Vorschulzeit noch keine Rol-
le bzw. diese Funktion ergibt sich dann (im
Laufe der Jahre) von selbst, so Inge Henrich
und Petra KefSler-Lowenstein (ebd.).

»Es ist wichtig, dass die Kinder das Buch-
staben-Benennen stets in Kombination mit
der Gebirde ausfithren, denn dies hilft ih-
nen spdter erheblich beim eigentlichen Le-
senlernen. Zudem hilft die motorische Ge-
bérde als taktil-kinésthetischer Reiz dem
Kind, sich besser an den Laut zu erinnern.
Neben der taktil-kindsthetischen Informa-
tion dient die Lautgebdrde auch zur Ver-
langsamung. Ein Laut, den ich rein auditiv
wahrnehme, vergeht sehr schnell. Er klingt
sozusagen nicht nach. Die Bewegung iber
die Gebérde dauert hingegen meist linger
an und hinterlisst tiber die Tiefenwahrneh-
mung andere Spuren, die das Erinnern er-
leichtern. Gebarden zu nutzen hat gerade
daher einen besonderen Sinn, da rein audi-
tive Informationen, d.h. die klangliche Er-
innerung des Lautes im Zuge der Fihigkeit
im Bereich der auditiven Informationsauf-
nahme und -verarbeitung, bei Kindern mit
Down-Syndrom oft nicht besonders gut ist*

(ebd.).

Grof3buchstaben und Anlautfiguren

Bei PEp ist der Umgang mit Lauten, Laut-
gebdarden und Buchstaben schon frith ein
fester Bestandteil der Forderstunde. Hier
steht die Unterstiitzung der Sprachentwick-
lung im Vordergrund. Keinesfalls geht es
darum, den Kindern beizubringen, Worter
oder Texte zu entziffern. Die visuelle Repri-
sentation der Lautsprache, d.h. des einzel-
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nen Lautes in Form eines Schriftzeichens,
erganzt die auditive Wahrnehmung und
unterstiitzt die Entwicklung der Aktivspra-
che. In der Arbeit mit den Buchstaben, d.h.
beim Benennen der Buchstaben, geht es zu-
néchst um die Wahrnehmung und Produk-
tion von einzelnen Lauten (Henrich & Kef3-
ler-Lowenstein, 2013).

In der hier beschriebenen Forderstun-
de werden die Buchstaben A, B, D, E auf
laminierten Karten mit der dazugehérigen
Lautgebdrde einzeln von den Kindern ge-
lesen, d.h. lautiert und gebérdet. Reihum
kommt jedes Kind an die Reihe und liest
einen Buchstaben. Die Aufgabe der Pada-
gogin ist es, das Kind, seinen Fahigkeiten
entsprechend, dabei zu unterstiitzen, den
Buchstaben zu erkennen und zu gebéirden
und/oder zu lautieren. Das Lernziel ist auch
hier abhingig vom Entwicklungsstand des
Kindes:
® Imitation & Zuordnung Buchstaben-

karte - Buchstabenkarte: Das Kind hort

den vorgesprochenen Laut, sieht die Ge-

bérde und die Buchstabenkarte. Es imi-

tiert die Gebarde und den Laut. Das
Kind erkennt gleiche Buchstaben und
kann sie einander zuordnen (Lotto).
® Zuordnung: Gebarde/Laut — Buchsta-
benkarte: Das Kind erkennt den gespro-
chenen Laut und/oder die Lautgebérde
wieder und kann eine passende Buch-
stabenkarte zuordnen.

® Zuordnung: Buchstabenkarte - Laut/

Gebdrde: Das Kind erkennt eine Buch-

stabenkarte und lautiert/gebardet selbst-

standig den entsprechenden Laut.
Um dies zu veranschaulichen, hier ein Bei-
spiel: Tim ist das Kind, bei dem die Sprache
bisher am wenigsten weit entwickelt ist. Bei
ihm liegt das Lernziel auf der Imitations-
und Zuordnungsebene, das Nachsprechen
und Lautieren steht bei ihm im Vorder-
grund. Die Padagogin spricht und gebérdet
den gesuchten Buchstaben und fordert Tim
auf, diese Gebérde zu imitieren. Bei Lena

geht es in der Aufgabe um die passive Be-
griftsbildung, um die Zuordnung der Ge-
bérde/des Lautes zur Karte. Sie wird aufge-
fordert: Gib mir das E! und soll diesen unter
den anderen Buchstaben auswidhlen. Re-
bekka, das Kind mit der weitesten Sprach-
entwicklung, wird aufgefordert, einen der
Buchstaben aktiv zu benennen: Wie heift
...2 Unterstiitzend kann die Padagogin ihr
die Lautgebdrde oder das entsprechende
Mundbild anbieten, in der weiteren Ent-
wicklung werden diese weggelassen.

Als weiteres Element werden die Anlaut-
figuren hinzugenommen, die die Kinder
mit der dazugehorigen Lautgebarde (siche
»Kieler Lautgebérden®, S. 6) benennen und
auf den passenden Buchstaben legen. An-
lautfiguren sind kleine, bemalte Figuren aus
Holz. Zu jeder Lautgebérde gehort eine be-
stimmte Figur, die den Anlaut des Wortes
reprisentiert (z.B.: A - Affe, B — Banane, D
- Doktor, E - Elefant). Die Padagogin halt
dem Kind eine Schale mit den Anlautfigu-
ren der Buchstaben A, B, D und E hin und
fordert es auf: Nimm dir eins! Das Kind
greift nach einer Figur und soll sie benen-
nen. Dies greift die Pidagogin auf: A wie
Affe und gebérdet die Lautgebdrde A. Nun
folgt die Aufforderung: Lege Affe auf A, das
Kind hat die laminierten Buchstabenkarten
vor sich und legt die Anlautfigur auf den
passenden Buchstaben.

Reihum ordnet so jedes Kind die An-
lautfigur der dazugehorigen Buchstaben-
karte zu. Das Lernziel ist, die visuelle Re-
prasentation der Buchstaben auch durch
die Technik des assoziativen Memorierens
zu festigen.

Kieler Lautgebédrden

Die Kieler Lautgebarden entstammen dem
Kieler Leseaufbau und unterstiitzen die
Verbindung zwischen Laut und Buchsta-
ben in der Erinnerung des Kindes. Sie bie-
ten den Kindern so die Moglichkeit, die
Laute und Buchstaben iiber unterschied-
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liche Kanile (Sehen, Horen, Lesen, Spre-
chen, Bewegen) zu verankern. Die visuel-
le und taktil-kinésthetische Représentation
des Lautes erhoht die Aufmerksamkeit des
Kindes und erleichtert Absicherungs- und
Erinnerungsprozesse. Lautgebarden sind
von ,Ganzwort“ oder ,Begriffsgebarden®
zu unterscheiden. Nicht das einzelne Wort
erhdlt eine Gebirde, sondern jedem einzel-
nen Normlaut wird eine Geste zugeordnet,
sodass die Kinder beim Lesen lernen, Ge-
barde, Laut und Lautzeichen (Buchstabe/n)
miteinander zu verbinden (N.N, 2011). Die
Kieler Lautgebarden sind im Vergleich zu
anderen Lautgebardensystemen feinmoto-
risch leicht umsetzbar.

Der Buchstabenbir

Das Singspiel ,,Der Buchstabenbar® ist eine
Ubung fiir die Synthese von Konsonant-
Vokal-Verbindungen. Férderschwerpunkt
sind die aktive Sprache und das Sprechen/
Nachsprechen von Konsonant-Vokalver-
bindungen. Die Durchfithrung geschieht
folgendermaflen: Alle Kinder sitzen mit
der Pidagogin im Kreis auf dem Boden.
Zuerst wird der zu besingende Konsonant
(hier das ,L“) den Kindern gezeigt, be-
nannt und gebdrdet. Dabei ist wichtig, dass
der Laut von der Padagogin wie vom Kind
zum Sprechen auch gebérdet wird. Auch
hier erhoht die visuelle und taktil-kinésthe-
tische Représentation des Lautes die fokus-
sierte Aufmerksamkeit und erleichtert die
Abspeicherungs- und Erinnerungsprozes-
se (siehe auch ,Kieler Lautgebédrden® S. 5).
Eines der Kinder legt den Buchstabenbiren
auf den Boden ab, sodass alle Kinder ihn
sehen konnen. Nun singen alle gemeinsam
die Strophe des Barenliedes zu der Melodie

Ich bin ein dicker Tanzbdr:

Ich bin ein dicker ,L"-Bdr,

bin fréhlich immerzu.

Ich tanz mit meinen Freunden,
dema,e, i, o, u.

Dabei wird das Lied mit Gebirden und
Gesten begleitet. Im Liedabschnitt ,... dem
a, &, 1, 0, u“ werden die einzelnen Laute wie
gewohnt gebirdet und gleichzeitig die Ba-
renfreunde beim Benennen angetippt. Nun
folgt der erste Teil des Refrains ,,La, Le, Li,
Lo, Lu® Nach und nach fiihrt die Pidagogin
den L-Bir zu seinen Tanzfreunden, spricht
die Lautverbindung (z.B.: ,La“) vor, wéh-
rend sie die Bdren zusammenfihrt. Die
Kinder sprechen und gebarden die Lautver-
bindungen nach. Dann rutscht der L-Bar
zum néchsten Freund, dem ,.e%, und wieder
spricht die Padagogin vor (,Le“) und die
Kinder nach. Auf diese Weise werden alle



Birenfreunde besungen. Das Singspiel wird

mit dem Refrain-Teil ,Wir tanzen ohne

Rast und Ruh® abgeschlossen, hier halten

sich alle Mitspielenden an den Hianden und

schunkeln hin und her.

Diese Ubung dient der gezielten Férde-
rung der aktiven Sprache, wobei Laute und
Lautverbindungen {iber das Hoéren (au-
ditiv), das Sehen (visuell) und das Fiithlen
(taktil-kinasthetisch) prasentiert werden:
® Horen/auditive Représentation: Die

Kinder héren die Laute und Lautverbin-

dungen im Liedtext und tiber das geziel-

te Vorsprechen durch die Pddagogin.

@ Sehen/visuelle Reprasentation: Die Kin-
der sehen die Lautverbindungen sowohl
als Schriftzeichen auf laminierten Ba-
renkarten als auch in Form von Gebir-
den.

@ Fihlen/taktil-kinédsthetische Reprasen-
tation: Die Kinder gebirden selbst Laute
und Lautverbindungen und legen diese
mit den Barenkarten.

1. 2.2 Feinmotorik/Auge-Hand-
Koordination

Fiir die graphomotorischen Ubungen setzen
sich die Kinder an den Tisch. Dort ist bereits
fiir jedes Kind ein Arbeitsblatt mit grapho-
motorischen Grundformen vorbereitet und
rechts und links mit einem Kreppstreifen
am Tisch befestigt. Heute ist der PEp-Kreis
an der Reihe. Fiir diese Ubung sind auf dem
Blatt mit gestrichelten Linien Kreise in ver-
schiedenen Groflen vorgedruckt, dazu ge-
hort der Vers ,,Summ, summ, summ, die
Biene fliegt im Kreis herum®.

Die Kinder fahren, zunéchst noch ohne
Stift, die Kreise nach und werden von der
Pidagogin mit dem Liedvers begleitet. Die
Kinder fithren die Bewegung, je nach Ent-
wicklungsstand, zusammen mit der Pidda-
gogin oder allein aus. Danach nehmen sie
sich jeweils einen Buntstift und malen da-
mit die Kreise moglichst eigenstdndig nach.
Auch hier ist die Unterstiitzung vom indivi-
duellen Bedarf abhingig, zum Teil wird die
Hand der Kinder gefiihrt oder ein kurzer
Reiz zu Beginn jedes Kreises gegeben. Wenn
dies nicht mehr nétig ist, geniigt es, die Aus-
fithrungen der Kinder zu verbalisieren.

Neben der Auge-Hand-Koordination ler-
nen die Kinder die Orientierung auf dem
Blatt und das Anpassen der Amplitude. Hin-
zu kommt die GewShnung an eine ange-
messene Arbeitshaltung am Tisch, die im
Kindergarten und spiter in der Schule not-
wendig ist; sie stellt die Grundlage fiir das
Erlernen von weiteren kulturtechnischen
Lerninhalten dar.

Wenn das Arbeitsblatt fertig bearbei-
tet ist, werden die Kinder aufgefordert, die

Kreppstreifen vom Blatt zu entfernen, in
den Papierkorb zu werfen und sich anschlie-
end wieder im Kreis auf den roten Teppich
des Lernraumes zu setzen. Hier liegt das
Lernziel in der Strukturierung, der selbst-
standigen Ausfithrung von Aufgaben und
der Handlungsplanung, d.h. zu wissen, wel-
cher Handlungsschritt im Moment erwartet
wird, ohne dass permanent piddagogische
Begleitung in der Eins-zu-eins-Situation n6-
tig ist.

Nun folgt die ndchste Aufgabe zur For-
derung der Feinmotorik. Hier gibt es vie-
le Ubungen, die gut mit Materialien aus
dem Alltag durchgefithrt werden kon-
nen. Die Herstellung dieser Férdermateri-
alien ist unkompliziert und so kénnen die-
se auch zu Hause leicht erstellt und in den
Alltag des Kindes integriert werden. Neben
dem Fideln gehéren hierzu auch Ubungen
wie Greifen, Loffeln, Stecken und Kehren.
Sie foérdern neben der Feinmotorik auch
die Auge-Hand-Koordination. Beim Fa-
deln, um dies exemplarisch zu beschreiben,
geht es darum, dass jedes Kind Holzperlen
(mit dem Pinzettengriff) aus einer kleinen
Schiissel nimmt und auf eine Schnur fadelt.
Hier geht es um Selbststdndigkeit und vi-
suelle Kontrolle, nebenbei wird noch der
gleichzeitige Einsatz beider Hande mit un-
terschiedlichen, wechselnden Titigkeiten
gefordert. Jedes Kind hat eine eigene klei-
ne Schiissel und eine Schnur vor sich und
soll moglichst selbststandig die Perlen auf
die Schnur fideln. Die Schiissel ist stets die
gleiche, doch die Grofle und Anzahl der
Perlen sowie die Stdrke der Schnur werden
je nach Forderziel und feinmotorischem
Entwicklungsstand variiert. Ein Ende der
Schnur ist stets verknotet, damit die aufge-
fadelte Perle nicht wieder von der Schnur
rutscht. Tim hat beispielsweise eine Schnur
aus Plastik, die etwas dicker und so leichter
zu handhaben ist. Seine Perlen sind eckig
und haben zum Teil die Form eines Wiirfels
und sind leicht in der Hand zu halten. Lena
hat als Schnur einen Schniirsenkel mit mit
Klebestreifen verstirktem vorderem Ende,
so ist das Greifen der Schnur etwas schwe-
rer als bei Tims Plastikschnur, doch das Fa-
deln wird ihr erleichtert, da das vordere
Ende lange genug ist, damit sie dieses grei-
fen und gleichzeitig die Perle daraufstecken
kann. Lena hat eckige und ovale Perlen in
ihrer Schiissel. Rebekka hat einen unver-
dnderten Schniirsenkel und neben eckigen
und ovalen auch runde Perlen in verschie-
denen Grofien.

Sind alle Perlen aufgefidelt, legt jedes
Kind seine Schnur in die Schiissel zuriick
und rdumt sie auf, d.h., es stellt sie auf ein
Tablett, das am Regal steht. Es setzt sich
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danach wieder zuriick auf seinen Platz auf
dem roten Teppich, dann ist die Ubung be-
endet.

Der letzte Teil der Forderstunde behandelt
die Zahlen. Die Zahlzeichen von 1 bis 6 sind
hier so aufgearbeitet, dass die Kinder schon
in frithem Alter Interesse daran finden, sich
mit dem abstrakten Thema der Numerik zu
befassen. Auch Ubungen zur Prinumerik
konnen in diesem Teil der Stunde angebo-
ten werden, wenn die Zeit es zuldsst.

Fir jede Zahl im Zahlraum gibt es bei
PEp ein eigens dafiir entwickeltes Bild mit
dazugehorigem Liedvers, das die Zahl mit
Sekundirmerkmalen darstellt. Zum Bei-
spiel hat die 1 einen Hut, die 2 hat zwei Ra-
der und winkt, die 3 hat drei Gléckchen
an ihrem Schellenkranz usw. Diese Sekun-
didrmerkmale werden in den dazugeho-
rigen Versen aufgegriffen: ,,Strich hinauf,
Strich hinab, die 1 setzt ihren Hut nicht
ab“ oder ,,Zwei Rader am Fuf3, die 2 winkt
zum Gruf3®. Die Zahlzeichen mit Sekundar-
merkmal sind auf laminierten Karten abge-

bildet, mit denen die Kinder arbeiten. Fiir
diese Ubung werden jedoch vorerst nur die
Zahlen bis 6 benotigt.

Die Ubung kann folgendermafien ablau-
fen: Die Karten werden vermischt, offen vor
den Kindern auf den Boden gelegt. Das ers-
te Kind bekommt die Aufforderung: Nimm
dir die Eins! (dabei wird die entsprechende
Zahl gebardet). Es wihlt diese Karte aus ei-
ner Menge von sechs Karten aus und legt sie
vor sich auf den Boden. Zur Unterstiitzung
kann die Strophe des Zahlzeichens gesun-
gen, die Aufforderung wiederholt oder auf
die Karte gedeutet werden. Hat das Kind die
1 richtig erkannt, benannt und hingelegt, ist
das ndchste Kind an der Reihe. Die Padago-
gin fordert nun das nichste Kind auf, sich
die 2 zu nehmen. Es wihlt die Karte aus und
legt sie rechts neben die erste Karte. Nach
und nach werden so alle Karten von 1 bis
6 nebeneinander gereiht. Wie bei den Laut-
gebdrden im Frithen Lesen wird die Auf-
merksambkeit des Kindes durch verschiede-
ne Wahrnehmungskanile geweckt.

Wenn alle Zahlenkarten in der richti-
gen Reihenfolge nebeneinander liegen, be-
kommt das néchste Kind die Aufforderung,
sich die Menge an Duplo-Bausteinen aus
einer Kiste zu nehmen, wie es der Zahl auf
der Karte entspricht: Nimm dir einen Bau-
stein! Es zdhlt die Menge an Bausteinen ab,
baut sie aufeinander und legt sie auf die da-
zugehorige Karte. Jetzt ist das nichste Kind
an der Reihe: Nimm dir zwei Bausteine! Auf
diese Weise kommt jedes Kind an die Rei-
he, bis zu jedem Zahlzeichen die entspre-
chende Menge an Bausteinen gelegt worden
ist. Zum Abschluss z4hlt und gebardet die
Péadagogin nochmals die Zahlen von 1 bis 6.
Dann werden alle Bausteine von den Kin-
dern zuriick in die Kiste gelegt.

Als Ritual fiir den Wechsel des Rau-
mes singen die Kinder mit der Padagogin
im Kreis auf dem Boden sitzend ein kurzes
Lied, das diesen Raumwechsel inhaltlich
aufgreift. Der Text wird zur Verdeutlichung
wieder mit Gebirden unterstiitzt:

Au-weia, au-weia,

man glaubt es kaum,
die Zeit ist voriiber,

wir wechseln den Raum.

Nun folgt der zweite Teil der Férderstunde,
dafiir wartet die zweite Pddagogin im an-
grenzenden Raum auf die Kinder.

Im zweiten Teil der Forderstunde liegt der
Fokus mehr auf der sozial-emotionalen
Entwicklung. Der Begriff Bewegtes Ler-
nen impliziert, dass der Lernprozess hier
mehr in Bewegung stattfindet und die Kin-
der nicht mehr am Tisch sitzen oder aus-
schlief3lich im Kreis auf dem Boden.
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Im Folgenden werden die in Tabelle 2 auf-
gelisteten Methoden in ijhrer Umsetzung
beschrieben. Ebenso wird darauf eingegan-
gen, welche Lernziele damit verkniipft sind.

»Guten Tag“-BegriiBungslied
Kurze Anmerkung: Manche Gruppen fan-
gen im Kognitionsraum an, andere im Be-
wegungsraum, deshalb miisste der Ab-
schnitt ,Guten Tag"“-Begriiflungslied im
Grunde weiter oben stehen. Doch da das
Begriiflungslied, was den Forderschwer-
punkt angeht, mehr zum Teil Wahrneh-
mung und Bewegung gehort, wird es beim
Stundenablauf zum zweiten Teil geordnet.
Zu Beginn jeder Forderstunde wird es
immer gleich bleibende Begriilungslied ge-
sungen:

Guten Tag, guten Tag,
[liebe Rinder],
hu-hu-hu, guten Tag,
guten Tag [liebe KRinder],
til-ja, til-ja, hu.

In der ersten Singrunde patschen alle im
Rhythmus auf ihre Oberschenkel, bei ,,...
hu“ am Ende der Strophe blést jeder iiber
die Innenfliche seiner Hand. Nun folgen
zwei standardisierte Sitze der Piddagogin,
die mit Lautgebdrden unterstiitzt werden:
Auf meiner rechten/linken Seite sitzt [Re-
bekka]. [Rebekka], was mochtest du tun?
Rebekka wird aufgefordert, sich eine Té-
tigkeit zu wiinschen, mit der sie von den
anderen im Kreis begriifit werden moch-
te. Sie antwortet also: Ich méchte klatschen
(reiben, ...). Die unterschiedlichen Bewe-
gungen, unter denen Rebekka eine ausge-
wihlt hat, sind ihr, wie auch den anderen
Kindern, bekannt. Als Hilfestellung kann
die Padagogin ihr bei Bedarf verschiede-
ne Bewegungen zur Auswahl anbieten und
sie je nach Entwicklungsstand mit Lautge-
barden unterstiitzen oder das eingeforderte
Satzmuster vorsprechen. Das eingeforderte
Satzmuster ist in diesem Fall ,,Ich mochte
klatschen®. Nur das Wort ,,klatschen oder
der gestische Hinweis auf die Tatigkeit ge-
niigt in diesem Fall nicht.



Datum: 16.10.2014
Gruppe: Donnerstag 9:00-10:30 Uhr
Name: Lena, Tim, Rebekka

SOZIAL-EMOTIONALE KOMPETENZ, WAHRNEHMUNG UND BEWEGUNG

»Guten Tag”-BegriiBungslied

(Schwerpunkt: Sprache, AuBern eigener Ideen, Rhythmisierung)

Gefiihls- & Gefiihlssituationskarten:

Der Beschreibung zuhoren; Situation und Ursache erkennen; Geftihlskarte zuordnen
(Schwerpunkte: Sozial- und Eigenwahrnehmung, Begriffsbildung/Sprache, visuelle

Wahrnehmung, Interpretation)

Memory, Geburtstagskuchen”:

Alle Karten liegen offen und die Kinder sollen die gleichen Kuchen zusammensortie-
ren (Schwerpunkte: visuelle Wahrnehmung, Merkfahigkeit)

Mathe-Ratte: ,10 Kerzen leuchten”

« 6 Schwamme (als Kerzen) stehen in der Reihe und werden von den Kindern von
links nach rechts mit den Zahlzeichen 1 bis 6 beklebt (Kind holt eine bestimmte

Zahl Gber einen Parcours).

» Nun werden die Kerzen noch einmal von 1 bis 6 seriell gezahlt/benannt.
+ Nun darf ein Kind die Kerzen ,umpusten’, wahrend die anderen dazu singen
.Sechs Kerzen brennen und der ... macht, pust, pust, pust”.

Bewegungslandschaft & Kleinmaterialien
(Schwerpunkte: Exploration, Ich-, Material- und Sozialerfahrung)

Erzdhlrunde:

Kinder fragen sich gegenseitig: ,Was hast du heute gemacht?” Standardsatze: z.B.
Jich bin ..[ ich war .." (Schwerpunkte: Erinnern eines Erlebnisses, Verbalisieren,
Sozialverhalten/Kommunikationsstrukturen)

Tabelle 1

Hat Rebekka ihren Wunsch in einem
vollstandigen Satz geduf3ert, singen alle das
Lied fiir sie: Guten Tag, guten Tag, liebe Re-
bekka, huhuhu, guten Tag, guten Tag liebe
Rebekka, tilja, tilja, hu. Nun ist Rebekka an
der Reihe, das Kind auf ihrer rechten Sei-
te mit Namen zu nennen: Auf meiner rech-
ten Seite sitzt Tim. Darauthin wird Tim von
der Pidagogin gefragt, was er tun mochte.
Auch er antwortet in einem vollstindigen
Satz, das Lied wird mit einer neuen Bewe-
gung gesungen und so geht es weiter, bis je-
des Kind sich eine Tétigkeit gewiinscht hat
und die Strophe mit entsprechendem Na-
men gesungen wurde.

Der Schwerpunkt in dieser ritualisierten
Anfangssituation liegt auf der Auflerung ei-
gener Ideen, Rhythmisierung und der Spra-
che und Kommunikation.

Das Kommunizieren in kleinen, aber
grammatikalisch vollstindigen Satzen wird
schon frith von den Kindern bei PEp in
Standardsituationen eingefordert. Standard-
situationen sind als immer wiederkehrende,
nach gleichem Muster und Vorgehen ablau-
fende Strukturen, die den Kindern bekannt

und weitgehend automatisiert sind, zu ver-
stehen. (Henrich & Kefller-Lowenstein,
2007)

Gefiihls- & Gefiihlssituationskarten

Nun beginnt der zweite Teil der Stunde
im Bewegungsraum. Zu Beginn singen die
Kinder manchmal noch einmal ein Lied,
das aber je nach Alter der Kinder und Pi-
dagogin variiert.

Ach, wie bin ich miide,

ach, ich schlaf gleich ein.
Doch es ist ja heller Tag,

wie kRann ich miide sein!
Jetzt stampf ich mit den FiiRen
und wackel mit dem Bauch.
Ich schiittel meine Schultern
und meine Hédnde auch.

Ich recke meine Arme,

die Beine machen’s nach.

Ich Rlatsche in die Hande,
nun bin ich wieder wach!

AnschliefSend geht es zum Erzéhlen iiber,
die Gefihls- und Gefiihlssituationskarten

FORDERUNG / THERAPIE

kommen an die Reihe. Unter Gefiihlskar-
ten versteht man bei PEp vier DIN A6 gro-
f3e laminierte Karten, die ein gemaltes Kind
in den vier unterschiedlichen Gefiihlslagen
abbilden. Das Kind heif3t Ida und sie ist mal
frohlich, traurig, wiitend und mal éngstlich.
Sie hat Gefiihle, die jedes Kind kennt, die es
selbst zum Ausdruck bringt und auch bei
anderen Menschen erkennen kann. Gefiih-
le bei sich selbst und anderen wahrzuneh-
men, ist eine wichtige Voraussetzung dafiir,
dass ein addquater Umgang mit der eigenen
Gefiihlswelt sowie eine addquate Interpre-
tation der sozialen Umwelt erfolgen kénnen
(Henrich & Kef3ler-Lowenstein, 2013 d).

Ida ist auf der Karte stets ganz abgebildet,
so ist ihr Gefiihlszustand sowohl anhand ih-
res Gesichts als auch an ihrer Kérperhaltung
und den Bewegungen zu erkennen. Auf der
Karte ,,frohlich® lacht Ida beispielsweise, sie
springt in die Luft und streckt beide Arme
jubelnd in die Luft. Der Hintergrund ist
weif3, sodass das abgebildete Grundgefiihl
im Mittelpunkt der Karte steht. Ebenso sind
die Konturen klar zu erkennen, sodass Idas
Gefiihlssituation eindeutig zu sehen ist. Kin-
der mit eventuellen Schwichen in der visu-
ellen Wahrnehmung werden so nicht durch
etwas anderes auf der Karte abgelenkt.

Gefiihlssituationskarten zeigen gemal-
te Bilder von Situationen, in denen Kinder
diese Gefiihle erleben. Es gibt sie mit einer
oder mehreren Personen darauf. Auf einer
Karte ist zum Beispiel ein trauriges Kind
abgebildet, dessen Eis heruntergefallen ist
und auf dem Boden liegt.

Im Erzahlkreis lernen die Kinder, die Si-
tuation auf der Karte mit ihrer Ursache zu
erkennen, dargestellte Umstidnde zu be-
schreiben und zu interpretieren. Danach
soll es dem Bild die passende Gefiihlskarte
zuordnen und als Abschluss der Beschrei-
bung der Padagogin zuhoren, die die abge-
bildete Gefiihlssituation und deren Ursache
mit Gebarden noch einmal wiederholt. Ne-
ben Sozial- und Eigenwahrnehmung liegt
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der Schwerpunkt auf der Begriffsbildung/
Sprache und der visuellen Wahrnehmung
der Kinder. Anhand des systematischen Be-
trachtens, Beschreibens und Interpretierens
der Bilder mit Hilfe von strukturierten Fra-
gen sollen die Kinder das Schema verinner-
lichen und diese spater in anderen Situatio-
nen der Kommunikation anwenden lernen
(Henrich & KefSler-Lowenstein, 2013 e).

Eine solche Erzihlsituation kann fol-
gendermaflen aussehen: Die Kinder be-
trachten das Bild auf der Gefiihlssitua-
tionskarte zunichst, jedes darf die Karte
kurz anschauen und dann an das néichste
Kind weitergeben. Nun wird Tim gefragt:
Was/Wen siehst du? Daraufhin zeigt er
zum Beispiel auf das Eis, oder auf das Kind.
- Ah, du siehst ein Kind. - Was macht das
Kind? Je nach Sprachentwicklung kommen
als Antwort einzelne Wortteile, ganze Wor-
ter oder kurze Sitze, auf die die Pddagogin
dann mit dem Kind eingeht. Abschlieflend
erzahlt/beschreibt Tim in einem ganzen,
vollstindigen Satz, was er sieht: Ich sehe
ein Kind. Die Pddagogin unterstiitzt dabei
mit Lautgebarden.

Jetzt kommt Lena an die Reihe und wird
gefragt: Was tut das Kind? Sie reagiert auf
die Frage: Kind weint ... Eis kaputt, die
Padagogin geht darauf ein und der gan-
ze Satz, den Lena am Ende spricht, lautet:
Das Kind hat ein Eis. Das Eis ist kaputt. Es
liegt auf dem Boden. Rebekka ist als Letz-
te dran, bei jhr kommt die Begriindung
dazu: Wie fihlt sich das Kind? - Traurig.
— Ah, das Kind ist traurig, warum ist das
Kind traurig? usw. Bei Rebekka geniigt es
zum Sprechen des ganzen Satzes, wenn sie
als Unterstiitzung einen vorstrukturierten
Satzanfang bekommt: Das Kind ist ..., weil
.... Danach folgt der personliche Bezug zu
den Kindern: Ist dir auch schon mal ein Eis
runtergefallen? Wie hast du dich dann ge-
fihlt? Nun werden die Gefiihlskarten her-
vorgeholt und eines der Kinder soll die
Traurig-Karte auswéhlen und diese zur Ge-
fithlssituationskarte legen. So wird die be-
schriebene Situation mit den Grundgefiih-
len verkniipft.

Abschlieflend fasst die Padagogin die er-
zéhlte Situation zusammen und spricht mit
Gebirden: Das Kind ist traurig, weil das Eis
auf den Boden gefallen ist. ,,Je nach Stand
des Spracherwerbs verandern sich die An-
forderungen. Die Kinder lautieren zu den
Gebirden, gebarden die Anfangslaute oder
Silben mit oder nutzen die Gebarden ledig-
lich als Strukturierungsmuster oder Ein-
stiegshilfe zur vorhandenen aktiven Spra-
che (Henrich & Kefller-Lowenstein, 2007).
Bei dlteren Kindern werden die Gefiihls-
situationskarten weggelassen und durch ei-
gene Erlebnisse der Kinder ersetzt. Dann
bringen sie einen Zettel mit, auf dem zwei
oder drei Situationen der vergangenen Wo-
che kurz notiert sind, in denen das Kind
frohlich/traurig/usw. war. Ein Kind legt die
Gefithlskarten vor ein anderes Kind und
fragt: Wie geht es dir heute? Dieses wiahlt
eine entsprechende Karte aus und antwor-
tet: Ich bin frohlich/wiitend, weil [ich am
Wochenende bei meiner Oma war/ich mit
meiner Schwester gestritten habe]. Nach
und nach werden die Gefiihlskarten nicht
mehr als Unterstiitzung benétigt und kon-
nen weggelassen werden.

Memory, Geburtstagskuchen”

Die beiden folgenden Lernspiele gehdren
nicht fest zum Bestandteil jeder Forder-
stunde. Aus diesem Grund werde ich auch
nicht allzu sehr ins Detail gehen, was den
Spielaufbau und -ablauf angeht. Zwar gibt
es in jeder Forderstunde an dieser Stel-
le Spiele in dieser Art, doch es sind je nach
Altersstufe der Kinder, Gruppengrofle/-zu-
sammensetzung und Entwicklungsschwer-
punkt der Pddagogin ganz unterschiedliche
Spiele. Diese zum Teil allgemein bekannten
Spiele wie Max Miimmelmann oder bei den
alteren Kindern Phase 10 wurden so abge-
wandelt, dass sie auch bei PEp einsetzbar
sind. Es beginnt mit einer sehr vereinfach-
ten Spielweise, zu der Woche fiir Woche ein
weiteres Element dazugenommen wird, so-
dass das Spiel iiber mehrere Wochen ge-
spielt werden kann und sich langsam an das
Original annéhert.
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Rebekka, Lena und Tim haben zurzeit
das Thema Geburtstag, sie spielen diese
Woche Memory, bei dem auf den einzelnen
Karten verschiedene Geburtstagskuchen
und Torten abgedruckt sind. Die verschie-
denen Abbildungen konnten die Kinder
bereits in den vergangenen Wochen ken-
nenlernen. Fir das Memoryspielen lie-
gen die Karten offen verteilt auf dem Fuf3-
boden und die Kinder sollen reihum die
gleichen Kuchen zusammensortieren. For-
derschwerpunkte dieses Forderspiels sind
visuelle Wahrnehmung und Merkfihigkeit.

Mathe-Ratte: ,Zehn Kerzen leuchten”
Die Mathe-Ratte kniipft an das Thema Ge-
burtstag an, diese Gruppe spielt es in der
leichteren Fassung mit nur sechs statt zehn
Kerzen. Fiir dieses Lernspiel wurde ein Par-
cours vorbereitet, dahinter liegen auf la-
minijerten Karten die Zahlen von 1 bis 6.
Ebenso wurde eine Turnbank bereitgestellt,
auf der sechs Schwiamme als Kerzen neben-
einander stehen. Auf diesen Kerzen sind
Kreppstreifen befestigt, an denen die Kin-
der ihre geholte Zahl kleben diirfen.

Alle Kinder sitzen im Kreis, die Pada-
gogin erkldrt den Ablauf des Spieles. Lena,
die beginnt, bekommt von ihr den Auf-
trag: Hole die Eins (Zwei, Drei, ...). Sie lauft
iiber den Parcours, um die Eins auf den la-
minierten Karten zu holen. Damit geht sie
zur Bank und klebt die Karte auf die erste
Kerze. Nun werden die Kerzen noch einmal
von 1 bis 6 seriell gezdhlt/benannt. Lena
darf die Kerzen jetzt ,umpusten®, wihrend
die anderen dazu singen: Eine (zwei, drei,
...) Kerzen leuchten und [Lena] macht -
pust, (pust, pust ...). Nun werden die Kerzen
wieder aufgestellt. Tim kommt als Nichs-
ter an die Reihe, er geht tiber den Parcours,
holt die nichste Zahl, klebt sie an die Ker-
ze, zahlt die Kerzen und blast, wihrend die
anderen Kinder singen, die Kerzen um. So
geht es reihum weiter, bis alle Zahlen auf
den sechs Kerzen kleben.




Bewegungslandschaft

und Kleinmaterialien

Die Bewegungslandschaft ist ein wichtiger
Bestandteil der Forderstunden bei PEp. Am
Ende jeder Stunde haben die Kinder eini-
ge Minuten die Mdéglichkeit zum Freispiel
im Bewegungsraum. Dort liegen zusitzlich
Kleinmaterialien wie bunte Tiicher, klei-
ne Bille oder eine Kiste mit Kronkorken
aus, diese sollen zum fantasiereichen Spiel
und zur individuellen Sinngebung anregen.
Der Schwerpunkt liegt hier neben Explo-
ration auf Ich-, Sozial- und Materialerfah-
rung jedes Kindes, die Grundbausteine der
Psychomotorik. Wenn die Zeit zum Spielen
vorbei ist, beginnt die Padagogin mit einem
kurzen Liedvers:

Wir miissen aufrdumen,
aufrdumen:

eins - zwei - drei,

gleich ist unsere Zeit vorbei.

Nun rdumt jeder die Dinge, mit denen er
gespielt hat, wieder an seinen Platz und die
Kinder versammeln sich zum Abschluss im
Kreis.

Erzahlrunde
Zum Abschluss jeder Stunde erinnern sich
die Kinder noch einmal an das, was sie
heute im Freispiel gespielt haben. Sie fra-
gen sich gegenseitig: Was hast du heute ge-
macht? Und antworten mit Standardsétzen
zum Beispiel: Ich war im Billebad. Oder
ich habe Nudeln gekocht. Bei dieser Run-
de liegen die Schwerpunkte im Erinnern ei-
nes Erlebnisses, dem Verbalisieren dessen,
was man erlebt hat, dem Erlernen von Sozi-
alverhalten und dem Aufbau von Kommu-
nikationsstrukturen.

Jetzt singen alle gemeinsam das Ab-
schiedslied ,,Alle Leut®, dann verabschiedet
die Pddagogin sich von jedem Kind.

Alle Leut, alle Leut gehn jetzt
nach Haus,

groRe Leut, Rleine Leut,

dicke Leut, diinne Leut.

Alle Leut, alle Leut, gehn jetzt
nach Haus,

gehn in ihr Rdmmerlein,
lassen die Arbeit sein.

Alle Leut, alle Leut, gehn jetzt
nach Haus.

Die Eltern sind nun schon im Warteraum
bereit, um ihre Kinder in Empfang zu neh-
men. Sie haben in den letzten zehn Minu-
ten Zeit fiir den Austausch mit der Pada-
gogin, es konnen eventuelle Fragen geklért
und Termine fiir Hospitationen kénnen

vereinbart werden. Fiir Eltern, Erzieherin-
nen oder Therapeuten gibt es die Moglich-
keit, sich nach Absprache mit in die Stunde
zu setzen, um Einblick in die Forderstunde
zu bekommen. Auflerdem bekommen die
Eltern den Stundenablauf mit nach Hause,
damit sie dort mit ihren Kindern Hausauf-
gaben machen und die Lerninhalte wieder-
holen kénnen.

3. Ubergeordnete Lernziele

Das iibergeordnete Ziel der entwicklungs-
padagogischen Forderung ist die Teilhabe
am Leben in unserer Gesellschaft. Dazu ge-
hort, dass Anforderungen an jeden Einzel-
nen gestellt werden, und dementsprechend
will auch PEp dem Kind die Chance geben,
zu lernen und Anforderungen nachzukom-
men. Weiter formuliert Inge Henrich die
Idee des PEp-Konzeptes: ,,Das heiflt, wir
versuchen, entsprechend angepasst an die
individuellen Moglichkeiten des Menschen,
ihn zu locken, zu unterstiitzen, aber auch

Neuigkeit!

durch konsequentes Durchgreifen umzu-
setzen, sodass er lernt, dass Anforderungen
nachgekommen werden muss“ (ZDF info,
2007).

Kinder mit Down-Syndrom kénnen sehr
viel lernen, es geht eher darum, den Weg zu
finden, wie es die Kinder lernen kénnen.
Also ist es Aufgabe der Pddagoginnen, Ma-
terialien zu entwickeln und zu schauen, wo
die Fertigkeiten und Fahigkeiten des Kindes
liegen und wo Zuginge zum Kind zu finden
sind. (Lingenfelder, ebd.) Deshalb unter-
stiitzt die Pddagogin jedes Kind nach sei-
nem Bediirfnis. Das Lernangebot ist immer
ein ganz kleiner Schritt iiber dem aktuellen
Lernniveau der Kinder, auf das die Kinder
springen konnen und erfahren, dass sie es
schaffen konnen. Es ist wichtig, den Kin-
dern immer wieder Bestitigungen wie ,,Ich
schaff das, ich bin stolz auf mich“ zu geben
und sie auf diese Weise ihre eigene Kom-
petenzen erweitern zu lassen (Henrich,
ebd.).m

PEp-Lernmaterialen im Verlag, Das bunte Zebra”

Die PEp- Praxis fuir Entwicklungspadagogik in Mainz arbeitet seit 15 Jahren
mit Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Down-Syndrom. Sie bietet
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eine entwicklungspdadagogische Beglei-
tung hin zu einem maglichst selbststan-
digen Leben in unserer Gesellschaft.
Die in der taglichen Arbeit entwickelten
Lernmaterialien werden bald auch kauf-
lich zu erwerben sein.

Das bunte Zebra tibernimmt in enger
Zusammenarbeit mit der Praxis deren
Herausgabe.

www.das-bunte-zebra.com
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Wider den Widerstand

Verhaltenstherapeutisch gepragte Ergotherapie hilft,
Widerstande bei Kindern zu Uberwinden

TEXT: MELANIE NUSSBACHER

Alle Kinder weigern sich hin und wieder, gewisse Aufgaben auszufiihren. Haufig enden diese Situationen
in einem Machtkampf mit der Bezugsperson. Bei Kindern mit Down-Syndrom sind diese Widerstande oft
ausgepragter und behindern sie starker in ihrer Entwicklung. Verhaltenstherapeutisch modifizierte Ergo-
therapie setzt an diesem Punkt an. Sie versucht, verborgene Potenziale zu starken und die Kinder insge-

samt forderbarer zu machen.

Zwei Beispiele aus der Praxis

»Nein!“ Der siebenjahrige Nino macht klar,
dass er nicht in die Hangematte klettern
mochte, die bunt leuchtend in der Mitte des
Zimmers hingt. Dabei geht es um eine Auf-
gabe, die er sich zuvor selbst ausgesucht hat.
»Na komm, probier es doch einmal - ich
pass auf, dass dir nichts passiert, ermun-
tert ihn die Ergotherapeutin. Nino wirft
sich mit Vehemenz auf den Boden, schiit-
telt den Kopf und dreht sich weg. Auf die
Frage, weshalb er nicht mitmachen méchte,
springt er auf und rennt zu seiner Mutter,
die von einer Ecke aus die Szene beobach-
tet. ,Ich hab Angst vor dir! ruft der kleine
Trotzkopf vom sicheren Mutterschof3 aus
Richtung Therapeutin und reifit die Augen
auf. Die Mutter reagiert sofort: Sie nimmt
ihn in den Arm, streichelt ihn und spricht
ihm aufmunternd zu: ,Ach komm, mach
doch mit.“ Dies dndert nichts an Ninos
Verweigerungshaltung. Er bleibt bei seiner
Mutter, die ihn weiterhin streichelt, strahlt
jetzt jedoch iiber das ganze Gesicht. Sei-
ne Therapeutin ist ab diesem Moment fiir
Nino nicht mehr relevant. Sie wird von ihm
einfach ignoriert.

Bei der sechs Jahre alten Sophie geht es in
der ergotherapeutischen Behandlung unter
anderem um die Verbesserung ihrer Hand-
geschicklichkeit. Momentan nimmt sie Ge-
genstinde noch mit der ganzen Handflache
vom Boden auf, statt die Finger einzuset-
zen. Heute soll sie beim Spiel ,,Fischefiit-
tern“ ein paar einfache Ubungen durch-
fithren, bei denen Steinchen gezielt mit den
Fingern gegriffen und in eine Schiissel vol-
ler Wasser geworfen werden. Zunéchst stellt
sich jedoch nicht die Aufgabe selbst als He-
rausforderung dar. Noch wihrend die The-
rapeutin erklirt, wie die Ubung abliuft,
dreht sich Sophie Richtung Eingangstiir,
hinter der Schritte zu horen sind: ,Wer lauft
denn da?“ Kurz darauf sprintet der kleine

Wirbelwind los, sieht sich im ganzen Zim-
mer um, lauft zur Mutter und fingt an, sich
mit sich selbst zu unterhalten. Die Thera-
peutin dringt erst nach langerer Zeit wieder
zu dem Midchen durch, das ganz in seinen
Monolog versunken zu sein scheint.

Keine Beteiligungsbereitschaft und Moti-
vation - Sind die Kinder nicht forderbar?
Ahnliche Situationen sind vielen Bezugs-
personen von Kindern mit Down-Syndrom
bekannt. Dabei spielen sich Situationen die-
ser Art nicht nur in Therapeutenpraxen ab.
Sie kommen noch weit ofter im sonstigen
Alltag vor - also zu Hause, im Kindergar-
ten oder in der Schule. Hiufig werden The-
rapien und Forderungsmoglichkeiten an-
geboten, die auf Grund des scheinbaren
Unwillens oder der Unkonzentriertheit des
Kindes jedoch nicht richtig genutzt werden
konnen. Zu Beginn der Aufgabenstellung
scheint zwar die Bereitschaft vorhanden,
mitzumachen. Das Kind wihlt selbst eine
ihm interessant erscheinende Titigkeit aus.
Es ist somit gewillt oder motiviert, die Her-
ausforderung zu bewiltigen. Im Verlauf der
Aufgabe fillt die Beteiligungsbereitschaft
allerdings schlagartig ab.

Das Fazit? Oft werden diese Kinder als
nicht forderbar eingestuft, obwohl grund-
satzlich eine ausreichende Basis vorhanden
ist, um erfolgreich mit den Eltern, einem
Therapeuten oder Lehrern zusammenarbei-
ten zu kénnen. Manchmal werden solche
Kinder mit Down-Syndrom, die eigentlich
inklusionsfihig wiren, in Einrichtungen fir
geistig Behinderte untergebracht, wo ihre
geistigen Kapazitaten dann nicht vollstindig
ausgereizt werden. Mit dem richtigen An-
satz kann jedoch in vielen Fillen eine For-
dersituation geschaffen werden, bei der sich
die Kinder an den Ubungen beteiligen.
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Das MOHO-Konzept -

Modell der menschlichen Betdtigung

Bei der ergotherapeutischen Praxis hat
sich die Anwendung des MOHO-Konzep-
tes als hilfreich erwiesen. Dieses ,Model
of Human Occupation® oder ,Modell der
menschlichen Betdtigung“ befasst sich mit
der Motivation, Durchfithrung und Orga-
nisation des menschlichen Verhaltens im
taglichen Leben. Dabei wird das Verhal-
ten eines Menschen aus dem Zusammen-

Umwelt
Raume Betétigungsformen
Objekte Soziale Gruppen

erfordert

ermoglicht

Volition
- Selbstbild
- Werte

Betétigungsverhalten

- Interessen

Habituation

- Rollen

- Gewohnheiten

Geist - Gehirn - Kérper

Performanz

spiel hergeleitet, das sich zwischen ihm und
der Umwelt ergibt. Ziel der Ergotherapie ist
entsprechend, die Umwelt des Menschen
(Raume, Objekte, soziale Gruppen) so an-
zupassen, dass dieser Mensch eine Hand-
lung besser durchfiihren kann.

Im Fall von Nino und Sophie geht es da-
rum, herauszufinden, welche Faktoren aus
ihrer Umwelt dazu beitragen, dass sie eine
Verweigerungshaltung einnehmen. Diese
Faktoren gilt es in der Folge so zu verandern,
dass die Kinder ihre Verweigerung aufgeben
und die gewiinschten Handlungen durch-
fithren.



SCOPE -

Kurzes Betatigungsprofil fiir Kinder

Zur Analyse der Situation bietet sich das
»Kurze Betdtigungsprofil fiir Kinder“ oder
SCOPE (Short Child Occupational Profi-
le) an. Dieses Instrument ermdglicht es, das
Betitigungsverhalten von Kindern zu be-
werten. Dabei liegt der Fokus nicht, wie bei
anderen Modellen, auf vermeintlichen Ent-
wicklungsdefiziten der Kinder, die anhand
vorgegebener Normen gemessen werden.
Statt zu tiberpriifen, ob ein Kind von gewis-
sen Maf3stiben abweicht, es also zu einem
bestimmten Zeitpunkt etwas Bestimmtes
kann, geht es darum, dass generell eine Ent-
wicklung stattfindet. Das Kind wird auch
bei SCOPE bewertet - allerdings hinsicht-
lich der eigenen, subjektiven Faktoren. Das
heif3t, dass seine Motivation, sich zu betiti-
gen (Volition) bewertet wird, seine konkre-
ten Betdtigungsmuster im Alltag (Habitua-
tion), seine Gewandtheit in den Bereichen
der Kommunikation und Interaktion, seine
prozesshaften Fahigkeiten und seine Moto-
rik. Als weiterer, wichtiger Faktor wird ab-
schlieflend die Umwelt des Kindes darauf-
hin untersucht, wie sie dessen Fertigkeiten
beeinflusst, sich sozial einzubringen und zu

Positive Situation: Das Kind ist zu
100 % gedanklich bei der Thera-
peutin. Sie ist deutlich erkennbar
an ihrer aufrechten Haltung
(Rticken) sehr aufmerksam und
gespannt, was sie heute machen
wird. Zur Unterstiitzung der Auf-
merksamkeit haben wir Kérper-
kontakt (Hénde). Blickkontakt ist
zusditzlich gegeben.

Erneut hat die Therapeutin
wdhrend einer Tdtigkeit die
volle Aufmerksambkeit des Ge-
gentibers. Sophie unterbricht
fiir die Unterhaltung ihre Téitig-
keit und signalisiert durch den
Blickkontakt Préisenz.

Sophie wird am Ende der Be-
handlung fiir ihre Mitarbeit
gelobt (warmes Gesicht der
Therapeutin), vor allem fiir die
Einhaltung der zuvor vereinbar-
ten Regeln. lhrem Gesicht ist zu
entnehmen, dass sie sich freut.

betdtigen. Neben den personlichen Fakto-
ren des Kindes wird somit auch eine genaue
Analyse der Moglichkeiten, Einschrankun-
gen, Ressourcen und Anforderungen vor-
genommen, die die Umwelt ihm bietet.
Ziel des SCOPE ist es, das Betitigungsmaf3
des Kindes darzustellen - unabhéngig von
Alter, Diagnose, Symptomen oder Behand-
lungsart. Aulerdem werden Stirken und
Schwichen des Kindes abhingig von des-
sen personlichem Entwicklungsverlauf auf-
gezeigt. Dadurch ergibt sich eine einheitli-
che Ubersicht aller Bereiche, die erkennen
lasst, auf welche Bereiche sich eine Behand-
lung konzentrieren sollte. Bei der Betrach-
tung der Umwelt wird schliefflich ermittelt,
welche Faktoren die Teilnahme des Kindes
fordern oder hindern.

Warum brechen die Kinder

ihre Mitarbeit ab?

Sowohl bei Nino als auch bei Sophie stellt
sich die Situation so dar, dass beide Kinder
Aufgaben verweigern, die im Verhiltnis zu
ihrem personlichen Entwicklungsstand re-
lativ einfach gehalten sind. Von vornherein
steht fest, dass die beiden sehr wohl in der
Lage sind, die vorgeschlagenen Aufgaben
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zu bewiltigen - beide trauen sich die Her-
ausforderung zu Beginn auch zu. Sie miiss-
ten keine grofleren Riickschlage befiirchten
und somit auch nicht versuchen, die Situa-
tionen zu vermeiden. Trotzdem brechen sie
ihre Mitarbeit ab. An dieser Stelle genauer
hinzusehen, ist spannend.

Denn was passiert, wenn die Kinder auf-
héren mitzumachen bzw. sich verweigern?
Die Aufmerksamkeit der bislang sich un-
beteiligt im Hintergrund haltenden Miitter
wendet sich automatisch dem Kind zu. Thre
Mienen sind dabei ausschlieSlich auffor-
dernd-freundlich, offen und dem Kind zu-
gewandt. Auch aufmunternde Worte wer-
den gesprochen, wihrend sie sich ihrem
Kind zuneigen. Die Reaktion der Kinder?
Nino strahlt in der direkten Umarmung
tiber das ganze Gesicht, verweigert die wei-
tere Mitarbeit und bleibt auf dem Schof3 sei-
ner Mutter sitzen. Sophie stellt, als ihr die
Aufmerksamkeit der Mutter zuteil wird,
mehrere Minuten frohlich lachend Frage
um Frage, wobei keine mit ihrer Aufgabe zu
tun hat. Aufforderungen, wieder mitzuma-
chen, ignoriert sie.

Obwohl sich die Situationen auf den ers-
ten Blick nicht unbedingt gleichen - Nino
spricht beim Abbrechen von ,Angst® vor
der Therapeutin, Sophie scheint sich eher
vertraumt einer anderen Tétigkeit zuzu-
wenden -, der Effekt ist derselbe. Die Kin-
der erhalten ab dem Moment, in dem sie
sich verweigern, positive Zuwendung durch
ihre primdren Bezugspersonen - teilweise
auch (aus Unwissenheit) von ihren Thera-
peuten, Erziehern und Lehrern.

Welche Wirkung haben diese positiven
Reaktionen auf die Kinder? Sie bringen sie
jedenfalls nicht dazu, zu ihrer urspriingli-
chen Titigkeit mit der Therapeutin zuriick-
zukehren. Stattdessen fiihlen sich beide in
diesen Situationen wohl, in denen ihnen
gut zugesprochen wird. Sie versuchen kon-
sequenterweise, diesen Zuspruch zu ver-
lingern - indem sie sich weiter verwei-
gern. Ein offenbarer Teufelskreis entsteht: Je
mehr freundlich zugeredet wird, desto stér-
ker nimmt die Verweigerungshaltung zu.

Was sagt die Verhaltenstherapie?

Um diese scheinbar paradoxe Situation bes-

ser zu verstehen, lohnt sich ein Blick auf die

Grundannahmen der Verhaltenstherapie.

Bei diesem Ansatz wird davon ausgegan-

gen, dass Verhalten durch zwei verschiede-

ne Faktoren beeinflusst wird:

1. vorausgehende Ereignisse bzw. Reize
und

2. die auf das Verhalten folgenden Ereig-
nisse in Form von Konsequenzen.

->
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Wie das Kind das Nichtfolgen lernt

Jist normal!”
wird nicht beachtet

Aufforderung

Kind folgt nicht

Eltern geben nach|

(keine positive Vgﬁgfﬂl‘fg)
Verstdrkung) Wiederholung

der Aufforderung

Z (einmal, zweimal, dreimal ...)
(Aufm erksamkeit =
Lpositive” Verstdrkung)
Jst normal!”
wird nicht beachtet Kind folgt nicht Eltern geben nach

(keine positive (negative
Verstdrkung) Verstdrkung)

Wiederholung
der Aufforderung
+ Drohen/Schimpfen

(Aufm erk;amkei t=
positive” Verstdrkung)

Kind folgt nicht

Eltern:
ratlos — agressiv

@ &
Endlich! Warum
nicht gleich so?

(direkte Bestrafung)

Eltern geben nach

(negative
Verstdrkung)

Kind
hatte Erfolg
(aufgeschoben
- nicht
gemacht)

(negative
Verstdrkung)

Generell wird dabei angenommen, dass
Kinder aus den Folgen ihres Verhalten ler-
nen. Dies klingt zwar nach einer Binsen-
weisheit, kann sich jedoch als relativ kom-
plexe Angelegenheit erweisen. Generell gilt
es, zwei Punkte zu beachten. Konsequenzen
miissen zum einen in einem zeitlichen Zu-
sammenhang zum Verhalten des Kindes er-
folgen, den das Kind selbst erkennt. Wird
die Konsequenz nicht direkt mit dem Ver-
halten verkniipft, kann das Kind daraus kei-
ne auf sein Verhalten bezogenen Schliisse
ziehen. Zum anderen wirken Konsequen-
zen nur dann, wenn ein Verhalten regelma-
ig die gleiche Reaktion nach sich zieht. Die
Konsequenz muss, anders ausgedriickt, also
konsequent durchgefiihrt werden.

Welche Arten von Konsequenzen, also
Folgen auf vorangegangenes Verhalten, gibt
es? Soll eine erwiinschte Verhaltensweise
gefordert werden, kann dies durch positive
oder negative Verstirkung gesteuert wer-
den. Bei der positiven Verstirkung wird das
Kind belohnt, indem es zum Beispiel ge-
lobt, Blickkontakt aufgebaut wird oder es
Wertschitzung erfahrt. Auch negative Ver-
starkung festigt das Verhalten. Bei der nega-
tiven Verstarkung wird beispielsweise eine
unangenehme Situation vermieden oder
vom Kind verlassen.

Soll dagegen eine unerwiinschte Verhal-
tensweise abgebaut werden, geschieht dies
durch direkte oder indirekte Bestrafung.
Eine direkte Bestrafung wird unter ande-
rem durch Schimpfen, Desinteresse oder
eine Strafe erreicht. Eine indirekte Bestra-
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fung eventuell durch den Entzug der Gute-
Nacht-Geschichte oder den Abbruch eines
gemeinsamen Spiels.

Weshalb Verhalten durch positive und
negative Rickmeldung so gut beeinflusst
werden kann, ist relativ einfach zu erkléren.
Generell liegt eines unser wichtigsten ge-
netischen Ziele darin, etwas zu lernen. Der
Erwerb von Wissen geschieht dabei am ef-
fektivsten iiber menschliche Beziehungen.
Hierin wurzelt auch unser aller Wunsch
nach Nihe, Wiarme und Anerkennung.
Selbst die moderne Hirnforschung besti-
tigt, wie wichtig Beziehungen fiir den Men-
schen sind. So wurde unter anderem festge-
stellt, dass es einen Unterschied macht, ob
man in einem kalten Umfeld, bzw. durch
eine kalte Bezugsperson, lernt oder in ei-
nem warmen Umfeld. In einem durch Kilte
geprégten Klima fiel Probanden das Lernen
erheblich schwerer als in einem wohlwol-
lenden, warmen Setting. Wird ein Kind
also durch eine abweisend wirkende Person
unterrichtet, wird es schneller nervos und
macht mehr Fehler als ein Kind, das ein
wohlwollendes Gegeniiber hat. Jedes Kind
wiinscht sich logischerweise warme Reakti-
onen seiner Bezugsperson.

Auf die Modifikation von Verhalten be-
zogen bedeutet dies, dass der Wunsch nach
positiver Riickmeldung dazu fithrt, dass
ein Verhalten, das bereits zu einer warmen
Riickmeldung gefiihrt hat, wiederholt wird.
Réumt das Kind seine Spielsachen in die
Spielekiste und wird dafiir angelachelt und
gelobt, wird es das Spielzeug in Zukunft
héufiger an diesem Ort aufraumen. Erfolgt
auf sein Verhalten hingegen eine negative
Riickmeldung (z.B. in Form von Ignoranz
des erwlnschten Verhaltens), vermeidet
das Kind diese Verhaltensweise moglicher-
weise. Wirft ein Kind mit Essen um sich
und die Eltern blicken missbilligend und
artikulieren ihre Missbilligung mit einem
klaren ,,Nein, wird dieses Verhalten mit der
Zeit abnehmen. Immer vorausgesetzt, dass
ein bestimmtes Verhalten stets die gleiche
Konsequenz hervorruft.

Regel/Aufforderung

durch Eltern
Wiederholung \l/
der Aufforderung Nein

; Ja
wird
und Ankiindigung | &—— < pefolgt? ——> | Belohnung

der negativen
Konsequenz

4

wird Ja
befolgt?

\l/ Nein

Durchfiihrung

der negativen
Konsequenz

Belohnung
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Grundsitzlich sollte immer die posi-
tive Verstarkung das Ziel sein. Ohne Ge-
genpol ist sie jedoch weniger wirkungsvoll.
Wenn ein Kind dafiir gelobt wird, dass es
wiahrend des Telefonats der Mutter ruhig
geblieben ist, und es folgt keine negative
Konsequenz, wenn es das nichste Telefo-
nat lautstark stort, wird es die positive Ver-
starkung weniger stark realisieren.

Was kann das Kind und was (noch) nicht?
Auflerst wichtig bei allen Formen von
Riickmeldungen ist, dass genau unterschie-
den wird, ob ein Kind etwas Bestimmtes
nicht kann oder es dieses nicht will. Denn
es sollte nie am Fehler, d.h. an der Sache, die
es nicht kann, bestraft werden. Fllt es So-
phie beispielsweise schwer, einen Stift kor-
rekt zu halten, weil ihre Hand-Finger-Kraft
noch nicht ausreichend ausgeprigt ist, wire
eine negative Riickmeldung, beispielswei-
se durch einen strengen Gesichtsausdruck,
eventuell verbunden mit zusdtzlichen Er-
mahnungen, fehl am Platz. Stattdessen
konnte ihre Anstrengung durch freundli-
ches Licheln und lobendes Aufmuntern be-
lohnt werden. Weigert sie sich jedoch, die
Ubung zu beginnen, weil sie etwas ande-
res entdeckt hat, oder anfingt, mit dem Stift
Flugzeug zu spielen, wire eine strenge, er-
mahnende Reaktion sinnvoll.

Tatsdchlich ist es fir Eltern und andere
Bezugspersonen meist eine Kunst, heraus-
zufinden, welche Dinge das Kind tatséichlich
nicht kann und wo seitens des Kindes ledig-
lich Unlust herrscht. Gewisse Ablaufe sollten
jedoch nicht verhandelbar sein. Dauerbren-
ner sind oft die Themen Schuhe oder Jacke
an- und ausziehen und das anschlieflende
Aufraumen dieser Gegenstinde. Fiir Nino
mag beispielsweise das Zumachen oder
Schniiren seiner Schuhe noch zu kompliziert
sein. Hinein und heraus schliipfen kann er
allerdings sehr wohl. Wenn er jedoch keine
Lust darauf hat, wartet er so lange, bis ihm
jemand diese Handgriffe abnimmt (Verstar-
kung des unerwiinschten Verhaltens). In der
Schule stellt diese Verhaltensweise jedoch
ein Problem dar. Dort gibt es niemanden,
der Zeit hat, Kindern beim An- und Auszie-
hen von Kleidungsstiicken zu helfen. Wer-
den die Schuhe dann von einigen auch noch
durch die Gegend geworfen und nicht wie
vorgesehen ins Regal gestellt, ibersteigt dies
die zeitlichen und oft auch die nervlichen
Kapazititen des Lehrpersonals.

Grundsitzlich kommt der Eigensteue-
rung bzw. der Selbstregulation des Kindes
eine hohe Bedeutung zu. Denn durch kon-
sequente Riickmeldungen von auflen lernt
das Kind, sich selbst zu organisieren und
selbst zu entscheiden, was wichtig und was



unwichtig ist. Bei Kindern mit Down-Syn-
drom ist dieses Lernen umso wichtiger, als
ein gesellschaftliches Schubladendenken
vermieden werden soll. Das entschuldigen-
de Vorschieben des Down-Syndroms fiir
eventuelle Defizite ist generell ein zu ein-
facher Ansatz. Hilfreicher sind eine indivi-
duelle Betrachtung des Einzelfalls und eine
adidquate Herangehensweise an die Verhal-
tensweisen des Kindes.

Positive Verstarkung -

die Arbeit mit Sophie

Interessant wire nun, zu sehen, wie die
angesprochenen Methoden in der Praxis
funktionieren. Also: Wie werden sie ange-
wandt und welchen Effekt haben sie? So-
wohl bei Sophie als auch bei Nino arbei-
tet die Therapeutin mit der Methode des
operanten Konditionierens, bei der auf das
spontane Verhalten des Kindes reagiert
wird. Hier geht es darum, dass das Kind
durch Konsequenzen (positive wie negati-
ve) lernt, die auf sein Verhalten folgen. Das
heif3t, es kann durch sein Verhalten die dar-
auf folgenden Konsequenzen selbst bestim-
men und steuern.

In der Praxis erhalten die Kinder eine
Aufgabe, die sie ausfiihren sollen. Nino soll
einen Ball gezielt durch eine ge6ffnete Han-
gematte werfen, Sophie mit Wischeklam-
mern Segel am Schaukelbrett befestigen. Die
Therapeutin legt zu Beginn jeder Einzelsit-
zung sechs kleine Salzbrezeln auf den Tisch.
Den Kindern erklért sie, dass sie am Ende
der Stunde alle sechs Brezeln erhalten wer-
den - vorausgesetzt, sie halten sich an die
zuvor gemeinsam vereinbarten und fiir die
Kinder nachvollziehbaren Regeln. Hier wird
es interessant: Jedes Mal, wenn die Kinder
nicht an ihrer Aufgabe arbeiten, sondern
vermeidende Handlungen durchfiihren,
isst die Therapeutin eine der sechs Brezeln.
Wichtig dabei ist, dass sie im sogenann-
ten ,Sekundenfenster handelt und Blick-
kontakt mit dem Kind aufbaut. So merkt
das Kind, dass seine Handlung eine direk-
te Konsequenz nach sich zieht. Auf diese
Weise sollen Automatismen durchbrochen
werden wie zum Beispiel das Zur-Mama-
Laufen. Sowohl Nino als auch Sophie liegt
daran, am Ende ,,ihre“ Brezeln zu erhalten.
Doch eingeschliffene Verhaltensweisen er-
schweren es beiden, ihr Ziel zu erreichen.

Sophie beispielsweise lauft in der dritten
Stunde, statt die Hexensuppe umzuriihren,
weg vom Tisch und fangt an, Fragen iiber
das Wetter zu stellen. Sofort isst die Thera-
peutin eine Brezel, wobei sie Sophie streng
ansieht und fragt, weshalb sie das mache.
»Weil ich Fragen gestellt habe und nicht ko-
che®, resiimiert die Sechsjihrige. Am Ende

der Stunde sind alle Brezeln weg. Doch So-
phie hat den Zusammenhang verstanden
zwischen ihrem impulsiven Verhalten und
den Konsequenzen, die es nach sich zieht.
Ab der vierten Stunde scheint Sophie im-
mer besser in der Lage zu sein, ihr sponta-
nes Verhalten zu regulieren. Sie erhalt im-
mer mehr Brezeln.

Sophie macht Fortschritte -

Reaktion der Eltern

Die Eltern bemerken im Alltag, dass sie sich
auch auf Dinge einlésst, die ihr bisher kei-
nen Spafl gemacht haben. Die Mutter von
Sophie freut sich tiber die Fortschritte ih-
rer Tochter: ,Diese spezielle Form der Er-
gotherapie fithrte bei Sophie nach wenigen
Monaten dazu, dass sie in schwierigen Situ-
ationen kein Ausweichverhalten mehr zeigt.
Sie kann sich viel besser auf Lernsituatio-
nen einlassen und stellt keine Ablenkungs-
fragen mehr. Zwar artikuliert sie durchaus,
dass ihr eine Tatigkeit schwerfillt. Sie ver-
sucht sie aber nicht mehr, schnell zu been-
den.“ Ein weiterer, wichtiger Punkt fiir die
Mutter: ,,Die zeitliche Spanne ihrer Kon-
zentrationsfahigkeit hat sich verlangert. Seit
kurzem fordert Sophie sogar das Einiiben
von fiir sie interessanten Tétigkeiten von
sich aus ein. Bevorzugt dann, wenn sie an-
dere Kinder dabei sieht, wie sie klettern oder
Fahrrad fahren.” Im Kindergarten fallen die
Fortschritte ebenfalls deutlich auf: Sophie
bleibt seit kurzem in der Ruhezeit ruhig und
hilt sich an die Regeln. Davor hat sie meis-
tens drauflos geplappert, wenn die anderen
Kinder still wurden. Beim einzigen Roller
kann sie jetzt warten, bis sie an der Reihe ist,
damit zu fahren, und dréngt nicht mehr dar-
auf, ihn sofort zu bekommen. Sie hat gelernt,
ihr Verhalten zu regulieren. Das kommt
auch bei den anderen Kindern sehr gut an.

Eltern- und Erziehertraining

Ein wichtiger Faktor neben der Arbeit mit
Sophie war das sogenannte Eltern- und das
Erziehertraining. Dabei wurden Eltern und
Kindergértner darin geschult, addquat mit
Sophies Widerstdnden umzugehen. Durch
eine begleitende Videoanalyse sehen die Be-
zugspersonen, dass sie im Umgang mit So-
phie héufig gerade dann einen offenen und
verstandnisvollen Gesichtsausdruck haben,
wenn Sophie im Widerstand ist. Das Mad-
chen wertet diese Reaktion als positiv und
wird in ihrem negativen Verhalten verstérkt.
In den zehn Trainingseinheiten fiir Eltern
und sechs Trainingseinheiten fiir Erzieher
wird zudem durch Rollenspiele vermittelt,
auf welche Weise diese Teufelskreise entste-
hen, in denen das Kind positive Riickmel-
dung durch negatives Verhalten einfordert.
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Anfangssituation in der Behandlung.
Nino ist dabei, sich zu steuern und mir
seine Aufmerksamkeit zu schenken.

Nino ist sehr bemliht, sich so zu steuern,
dass er bei gemeinsamen Besprechungen
Blickkontakt hdilt

Mit verhiltnismaflig wenig Aufwand
und Kosten wurden somit Grundlagen ge-
schaffen, die sowohl fiir Sophies Entwick-
lung als auch ihre soziale Eingliederung von
groler Bedeutung sind. Je besser Sophie
sich konzentrieren und ihr Verhalten steu-
ern kann, desto einfacher wird es ihr fallen,
Neues zu lernen, mit anderen zu kommu-
nizieren und letztendlich erfolgreich in die
Gesellschaft inkludiert zu werden.

Die Arbeit mit Nino

Nino erhilt bereits seit seinem dritten Le-
bensjahr im Rahmen der Friithférderung
im Kindergarten Ergotherapie. Der Sieben-
jahrige stort auch dort und legt es stets auf
Machtkimpfe an, was seine Entwicklung in
ergotherapeutischer Hinsicht stark behin-
dert. Statt mit dem Therapeuten zu koope-
rieren, beginnt Nino oft lautstark, den Ergo-
therapeuten auszuschimpfen: ,,Du bist blod!
Ich mach nicht mit!“ Die Methode der ver-
haltenstherapeutisch modifizierten Ergo-
therapie setzt bei dieser Verhaltensweise an.
Offensichtlich ist, dass Nino ein starkes Be-
diirfnis nach Aufmerksamkeit hat. Durch
seine lautstarke Verweigerung sichert er sich
eine erhohte Aufmerksamkeit — auch wenn
diese Aufmerksambkeit negativ ausféllt. Das
Ziel ist es, dieses Verhaltensmuster umzu-
kehren. Nino soll erkennen, dass sein nega-
tives Verhalten keinen Gewinn an Aufmerk-
sambkeit darstellt, negatives Verhalten jedoch
Konsequenzen nach sich zieht, die nicht an
Aufmerksamkeit gekoppelt sind. =

Sept. 2015 33



B FORDERUNG / THERAPIE

Widerstand! Nino weicht dem Blick-
kontakt der Therapeutin aus, deren
Gesicht kalt und strafend ist. Er ver-
sucht, bei der Mutter positive Zuwen-
dung zu erhalten (Hand auf Bein der
Mutter). Diese reagiert nicht (direkte
Bestrafung). Wiirde die Mutter nicht
so reagieren, sondern stattdessen
zum Beispiel Ninos Hand streicheln,
wdre dies eine positive Verstédrkung
des unerwiinschten Verhaltens (und
Nino wiirde ein weiteres Mal lernen,
im Widerstand zu bleiben).

Der Widerstand ist liberwunden.
Nino ldsst sich auf das weitere Thera-
piegeschehen wieder ein. Nino

und die Therapeutin haben Blick-
kontakt und sind somit wieder gut in
Kontakt - positive Situation.

Die Férdersituation kann

weiter ausgebaut werden. Es zeigt
sich eine positive Lernatmosphdire,
in der beide Spal3 haben.

Nino erneut im Widerstand.

Die Therapeutin straft (iber ihr Ge-
sicht, kommentiert die Situation sonst
jedoch nicht weiter.

Nino sagt zur Therapeutin

Ausdriicke und beschimpft sie. An die
Weiterarbeit in der Fordersituation

ist unter diesen Umstdnden nicht zu
denken. Diese wird abgebrochen.

Die Therapeutin straft Nino (ber ihr
Gesicht und ein deutliches ,Nein’. Zur
Sicherung der Aufmerksambkeit geht
sie auch in Kérperkontakt. Dieses Mal
erwidert er den Blick und weicht nicht
aus. Das heil3t, Nino lernt etwas: Sein
Verhalten ist unerwtinscht und hat
eine Konsequenz (Abbruch des Spiels
und kaltes Gesicht der Therapeutin).
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Auch bei Nino arbeitet die Therapeutin
mit der Brezel-Methode. Liuft Nino weg
oder wirft sich auf den Boden, isst die The-
rapeutin sofort eine Brezel. Nino gefillt dies
genauso wenig wie Sophie. Da sein Wider-
stand jedoch grofler ausgeprégt ist, benotigt
es etwas langer, bis er sein spontanes Ver-
halten kontrollieren kann. Langsam, aber
sicher macht er kontinuierliche Fortschrit-
te, wofiir er jedes Mal direkt und ausgie-
big gelobt wird (warmes Gesicht der Thera-
peutin und sie isst keine Brezel): Zu Beginn
der Therapie kooperiert er iiberhaupt nicht
mit der Therapeutin, die nur damit beschéf-
tigt ist, Nino zum Mitmachen aufzufordern
- und Brezeln zu essen. Schon in der fiinf-
ten Stunde erhoht sich seine Kooperations-
zeit, in der er sich den vorgesehenen Auf-
gaben widmet, auf 20 Minuten. Zwar sind
auf Grund seines weiteren Sich-Weigerns
immer noch alle Brezeln weg, der Grund-
stein ist jedoch gelegt. Von der achten auf
die neunte Stunde ist eine extreme Verhal-
tensdnderung zu beobachten: Nino erhalt
in der neunten Stunde auf einen Schlag alle
Brezeln. Dabei strahlt er iiber das ganze Ge-
sicht.

Positive Erfahrungen und Fortschritte

im Verhalten

Auch bei Nino setzt die Therapie nicht al-
lein beim Kind an. Bei der Elternanleitung
lernt Ninos Mutter, sein positives Verhalten
bewusst stirker zu loben und unerwiinsch-
tes Verhalten zu ignorieren. Ninos Mutter
beobachtet im Verhalten ihres Sohnes soli-
de Fortschritte: ,Im Alltag befolgt Nino 6f-
ter Regeln und halt insgesamt langer durch.
Auflerdem ldsst er sich eher motivieren.
Da Nino bereits mehrere Jahre Ergothera-
pie erhilt, stellt sich die Frage, ob die El-
tern Unterschiede zwischen der reinen Er-
gotherapie und der verhaltenstherapeutisch
modifizierten Ergotherapie feststellen kon-
nen. Ninos Mutter beobachtet: ,,Bei der Er-
gotherapie mit verhaltenstherapeutischem
Ansatz ist Nino eher zum Mitmachen zu
motivieren. Er bleibt linger bei der Sache.
Unter anderem, da er weif3, dass es am Ende
eine Belohnung bzw. Konsequenzen gibt,
wenn er nicht mitmacht.*

Wenn es gelingt, nicht nur die Kinder,
sondern auch das sonstige Umfeld in die
Therapie mit einzubezichen, ist die Aus-
sicht auf Erfolg am grofiten. Erkldren sich
Eltern und Erzieher bereit, an einem Strang
zu ziehen, werden Kinder wie Nino und So-
phie immer seltener ,,Nein! Ich will nicht!“

rufen.
Melanie Nussbécher
www.handlungsorientierte-therapien.de
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,Der Mann, der den Nirnberger Trichter erfand, hat wohl der Menschen Beddrfnis
erkannt.” Dieser Spruch, den ich in der Infomappe eines Tagungshauses gelesen habe,
macht deutlich, wie gern man ohne Anstrengung lernen mochte — Wissen einfach mit
dem Trichter einflillen! Das ware zwar bequem, aber es ist nicht nur unmaglich, sondern
wurde auch die Freude am Lernen nehmen.
Lernen so zu gestalten, dass es Freude bereitet, will die Erfahrung eigener Kompetenz
ermdglichen, das Geflihl vermitteln, etwas geschafft zu haben, und dazu beitragen,
Selbstwert zu erleben und Anerkennung zu erfahren in der Familie und von anderen
Menschen. Allerdings ist eine solche positive Erfahrung durch verschiedene aktuelle

Entwicklungen gefahrdet.

Die Anspriiche an Kinder und
Eltern nehmen zu

Die Erziehung und die Foérderung des Kin-
des sind zu einer neuen verpflichtenden
Aufgabe von Eltern geworden und eine Fol-
ge dieses Anspruchs ist, dass die optimale
Forderung Kinder und Eltern erheblich be-
lasten kann. ,Uberidentifikation, Uberbe-
hiitung und Ubergratifikation werden zu
einem zunehmenden Problem® fiir unsere
Gesellschaft (Kraus 2013) und koénnen zu
einem iiberzogenen Kontrollbediirfnis fith-
ren. An diese sogenannten ,,Helikopter-El-
tern“ ergeht deshalb seine Aufforderung
»Schluss mit Férderwahn und Verwoh-
nung“ (ebd.). ,Die Geburtenzahlen gehen
zuriick. Die Bedeutung des Kindes aber
steigt® (Beck 1990, 55). In etwa 42 % Fami-
lien lebt heute nur ein Kind und in 42 % Fa-
milien leben zwei Kinder, wahrend nur 16 %
der Familien drei und mehr Kinder haben
(Stat. Bundesamt 2014). Eltern richten des-
halb ihre Wunschvorstellungen beziiglich
Entwicklung und Leistung oftmals auf die-
se ein oder zwei Kinder. ,,Als Resultat dieser
vielféltig erkennbaren Anspriiche an Kinder
und Eltern verstirkt sich der kulturell vor-
gegebene Druck: Das Kind darf immer we-
niger hingenommen werden, so wie es ist,
mit seinen korperlichen und geistigen Ei-
genheiten, vielleicht auch Méngeln® (Beck-
Gernsheim 1989, 92). Daraus leitet sich fiir
Eltern eine neue Verantwortung fiir eine
gelingende Entwicklung und bestmdogliche
Forderung von Kindern ab. ,,Und schnell
nehmen die neuen Moglichkeiten den Cha-
rakter neuer Verpflichtungen an (ebd.).

Vor allem Miitter empfinden diese gesell-
schaftlich vermittelten Erwartungen als
neue Aufgabenzuweisung und ,die wach-
sende Verantwortung wirkt sich nun aus
als Belastung (...), je mehr das Gebot der
optimalen Forderung sich ausbreitet®. Ent-
sprechend wurde als Ergebnis einer grofie-
ren Forsa-Umfrage festgestellt, dass Eltern
heute der zunehmend ,,hohe Anspruch an
sich selbst® zu schaffen macht und ,,am
Ende stehe das Gefiihl, nicht zu geniigen®
(HAZ, 14.1.15).

Wenn solche Anforderungen schon all-
gemein fiir Eltern und Kinder gelten, ist ver-
standlich, welche besonderen Schwierigkei-
ten Eltern zu bewdltigen haben, deren Kind
das Down-Syndrom hat. Seine optimale
Forderung mit speziellen Angeboten und
Mafinahmen sowie verschiedenen Therapi-
en von Geburt an und iiber die Kindergar-
ten- und Schulzeit hinaus bedeutet fiir die
Familie, immer wieder altersspezifische An-
passungsprozesse zu leisten, um die beson-
deren Aufgaben zu bewiltigen. ,Das Zu-
sammenleben mit einem beeintréichtigten
Kind verschirft die Herausforderungen der
Alltagsgestaltung und Lebensplanung ...
und erfordert héufig einen erhohten Kraft-
aufwand der Eltern, oftmals am Rande der
Belastbarkeit®, und ,.es besteht die Gefahr,
dass sich die sozialen Kontakte im Falle ei-
ner Uberlastungssituation reduzieren und
sich die Familie isoliert (Bundesministeri-
um 2013, 67 f). Deshalb gilt es nicht nur die
Forderung des Kindes in den Blick zu neh-
men, sondern es sind auch die Konsequen-
zen fiir die Mutter zu sehen und die famili-
aren Bediirfnisse anzuerkennen.

Es besteht die Gefahr, die
natiirlichen Ressourcen der
Familie und die Chancen der
normalen Sozialisations-
prozesse zu wenig zu beachten

Die Familie bietet dem Kind den natiirli-
chen sozialen Raum fiir Entwicklung und
Geborgenheit und vermittelt sowohl Fi-
higkeiten, Interessen und Motivationen als
auch soziokulturelle und ethnische Einstel-
lungen und Werte. Unabhéngig von den in-
dividuell verschiedenen Bedingungen hat
jede Familie elementare Bedeutung fiir die
Sozialisation und Enkulturalisation des
Kindes, fiir materielle und emotionale Si-
cherung seiner Bediirfnisse, fiir Partizipati-
on in einem familien- und freundschaftli-
chen Netzwerk.

»Eingebettet in ibergreifende gesell-
schaftliche Werteordnungen, Normen- und
Regelsysteme und gesetzliche Rahmungen
stellt die Familie die erste und zentrale ge-
sellschaftliche Sozialisationsinstanz dar (v.
Kardorff, Ohlbrecht 2014, 15). Zudem be-
stimmt sie auch ganz wesentlich die Chan-
cen des Einzelnen, die ,vom emotionalen
Klima in der Familie, dem milieuabhéngig
vermittelten sozialen und kulturellen Kapi-
tal, der finanziellen Ausstattung und der ge-
sellschaftlich bestimmenden Statusposition
der Eltern“ abhéngig sind (ebd.), und ver-
mittelt milieutypische Einstellungen zu be-
stimmten Kompetenzen und Aktivititen
wie Lesen, Klavierspiel oder Fufiball. Auch
eine allgemeine Anstrengungsbereitschaft
und wertschitzende Interessenférderung
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sowie spezifische sprachliche Kommunika-
tions- und Interaktionsstile werden fami-
lienabhéngig gepragt. Forderung und pro-
fessionelle Unterstiitzungsangebote auch
von Kindern mit Down-Syndrom miissen
sich deshalb sowohl an der Lebenswelt des
individuellen Kindes und seinen speziel-
len Bediirfnissen als auch an der Lebensla-
ge der Eltern und ihren materiellen sowie
sozialen Bedingungen und Ressourcen ori-
entieren.

Deshalb ist es wichtig, sich mit den aktu-
ellen Entwicklungen der unterschiedlichen
Lebensbedingungen von Familien und teil-
weise kontriren Erziehungshaltungen zwi-
schen Verwdhnung und Vernachldssigung
auseinanderzusetzen und zu reflektieren,
wie und was Kinder in ihrem normalen Le-
bensalltag lernen, wie sie durch Ubernah-
me von Pflichten in der Familie und durch
Spielen allein und mit anderen wesentliche
natiirliche Anregungen und Impulse erfah-
ren. Gerade dem sogenannten inzidentellen
Lernen, das sich nebenbei und eher zufil-
lig in Alltagshandlungen und familienty-
pischer Lebensgestaltung ergibt, kommt
dabei eine wesentliche Bedeutung zu. In-
sofern ist es problematisch, wenn ,,im Be-
streben, ihren Kindern das Beste zu ermog-
lichen ... die grofie Mehrheit der Eltern ihre
Kinder vor allem von Alltagspflichten ent-
bindet (Konrad-Adenauer-Stiftung 2014, 4)
und durch diese ,,Entpflichtung® das Ler-
nen von Verantwortung und Leistungsbe-
reitschaft jhrer Kinder gerade in verstehba-
ren Alltagszusammenhingen einschrankt.
Auch bedeutet die Ubernahme von Auf-
gaben und das Helfenmiissen nicht nur

eine lastige Pflicht, sondern eréffnet dem
Kind dadurch auch die wichtige Erfahrung
von Helfenkénnen und erméglicht ihm so
das Erleben von eigener Kompetenz und
Selbstwert.

Die Uberbewertung spezifischer Forder-
bediirfnisse bei allen Kindern, um eine op-
timale Entwicklung zu pushen, bedeutet fir
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
eine zusitzliche Herausforderung. Zuneh-
mend wird ihnen vermittelt, mit der richti-

gen und intensiven Forderung ist eine nor-
male Entwicklung machbar. Mit Hinweis
auf oft undifferenzierte Berichte iiber Ein-
zelfille scheint danach scheinbar alles mog-
lich. Aber solche Berichte widersprechen
den Alltagserfahrungen vieler Eltern und
verursachen enormen Leistungsdruck und
bewirken ein schlechtes Gewissen, wohl
doch nicht genug getan zu haben.

Wenn jedoch Eltern in Artikeln oder
Biichern, oft auch im personlichen Ge-
sprach tiber die positiven Aspekte ihrer Fa-
miliensituation mit einem Kind mit Down-
Syndrom berichten, werden ganz andere
Erfahrungen und gerade nicht Leistungs-
aspekte als wichtig thematisiert. So wird
von den Eltern oft betont, dass sie jetzt ,die
Welt mit anderen Augen sehen® und ,,sich
freimachen vom allgemeinen Leistungs-
druck® und ,andere Perspektiven gewon-
nen haben” und es dadurch zu einer Neu-
bewertung von Lebensqualitit gekommen
ist. Das gilt auch fiir Geschwister, die ihre
Familiensituation als Bereicherung, aber
auch als Herausforderung erleben (Wilken
2009, 18 ff.) Eine solche veranderte Einstel-
lung erméglicht auch, sich frei zu machen
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von Leistungsvergleichen und sich iiber
kleine Entwicklungsfortschritte zu freuen
- und diese Freude auch dem Kind erleb-
bar zu machen. Bei aller wichtigen positi-
ven Erwartungshaltung in Bezug auf die in-
dividuellen Entwicklungsméglichkeiten des
Kindes sollten wir deshalb die Bedeutung
dieser neuen Perspektiven nicht vergessen
und bedenken, dass der Lebenswert eines
Menschen nicht gemessen werden darf an
den erreichten Leistungszielen.

Kinder lernen in Alltags-
handlungen und familien-
typischer Lebensgestaltung
wesentliche Kompetenzen und
erwerben emotionale, soziale
und kulturelle Werte

Fir das Aufwachsen von Kindern mit
Down-Syndrom ist wichtig zu reflektie-
ren, wie der gemeinsame Familienalltag
zu gestalten ist und welche Moglichkei-
ten der normalen Teilhabe an Tagesabldu-
fen und an Ubernahme von Alltagspflich-
ten und Einbindung in Routinen erfolgen
kénnen, damit natiirliches inzidentelles
Lernen gelingt und Freude am gemeinsa-
men Tun erlebt werden kann. Deshalb sind
nicht nur die durch die Trisomie verur-
sachten Schwichen zu betonen und zu be-
handeln, sondern auch die individuellen
familiengebundenen Maoglichkeiten und
Kontextfaktoren sind zu beriicksichtigen.
»Das durch die genetischen ,Bauplédne’ vor-
handene individuelle Entwicklungspotenzi-
al kann indes nur durch das Erfahren von
forderlichen Umweltbedingungen (enri-
ched environment) und in der Regel zuerst
in der Eltern-Kind-Beziehung ausgeschopft
werden“ (Peterander 2013, 2). Zwar sind
auch die spezifischen Forderbediirfnisse
des Kindes mit Down-Syndrom zu sichern,
aber ohne das Kind oder das Familiensys-
tem durch zu enge Vorgaben und rigide
Forderplane zu iiberlasten und die Chan-
cen und Ressourcen des familidren Alltags-
lebens gering zu achten. Deshalb ist wichtig
zu bedenken, welche Fahigkeiten in norma-
len Alltagshandlungen erworben und geiibt
werden kénnen und wie sich in kindgema-
B¢ und entwicklungsangepasste Spiele For-
derangebote integrieren lassen. Aber nicht
alle gemeinsamen Titigkeiten sollten um-
funktioniert werden zur ,Ubungsbehand-
lung®. Wenn beim Essen oder der Essens-
zubereitung, bei Pflegehandlungen oder bei
einfachen Alltagstitigkeiten wie Tischde-
cken und Abraumen dem Kind Mithilfe er-
moglicht wird, kann es seine Kompetenzen



erfahren und Freude an diesen Aufgaben
empfinden. Auch sollte das Kind erleben
konnen, dass wir Freude am gemeinsamen
Spielen haben. Diese Freude ermdglicht In-
teresse und Motivation und ist wirksamer
als viele Programme. Gerade dominante
Forderanspriiche konnen dagegen den Spaf3
am eigentlichen Spiel verderben (,Man
merkt die Absicht und ist verstimmt“). Das
gemeinsame Keksebacken ist schon - und
dient nicht primér der feinmotorischen For-
derung. Das Ballspielen miteinander macht
Spafl - und hat nicht vor allem motori-
sche Forderziele! Das Kind spiirt sehr ge-
nau, wenn wir eigentlich gar keine Lust ha-
ben, und reagiert dann entsprechend. Auch
bei der Férderung von Kommunikation und
Sprache sollte tiberlegt werden, wie wir auf
das Kind eingehen, seine nonverbalen und
verbalen Auf8erungen aufnehmen und ver-
starken, wie wir gemeinsam ein Buch be-
trachten, Gebdrden zur Verstindigung ein-
setzen und Freude haben an gemeinsamer
Kommunikation.

Es gibt syndromspezifische
Forderbediirfnisse

Kinder mit Down-Syndrom weisen unter-
schiedlich ausgeprigte Beeintrichtigungen
auf, die die Entwicklung verindern kon-
nen. Auf Grund der vergleichsweise kiir-
zeren Arme und Beine und der Hypotonie
kann es zu typischen Abweichungen in der
Bewegungsentwicklung kommen, die sich
ungiinstig auswirken. Deshalb erhalten die
meisten kleinen Kinder Physiotherapie mit
dem Ziel, die Motorik entwicklungsbeglei-
tend mit altersgemédflen Angeboten zu for-
dern und problematische Abweichungen zu
vermeiden. Da die Hypotonie aber beste-
hen bleibt, ist wichtig, auch mit zunehmen-
dem Alter passende Bewegungsangebote zu
machen, die als sportliche Betdtigung al-
lein und zusammen mit anderen dem Kind
Freude bereiten und es zu Aktivitit moti-
vieren. Dazu gehért die Vermittlung ent-
sprechender Kompetenzen wie Radfahren,
Schwimmen oder Fufiball, aber auch Tan-
zen oder Ausdauer beim Wandern.

Auch die Feinmotorik, beidhidndige Ko-
ordination und Hindigkeitsentwicklung
konnen unter anderem durch die kiirzeren
Finger und Probleme mit der Rotation von
Hand und Korper betroffen sein. Durch
Beachten dieser Verdnderungen ist fiir die
meisten Kinder eine hinreichende Férde-
rung im normalen Lebensalltag und bei al-
terstypischen Spielen moglich. Gerade fiir
die Feinmotorik gilt, dass zunehmende
Kompetenzen eher in angenehmen und fiir

das Kind bedeutsamen Situationen im le-
benspraktischen Bereich erworben werden
als durch isolierte spezielle MafSnahmen.

Das Sprachprofil von Menschen mit
Down-Syndrom zeigt typische Stiarken und
Schwichen. Die Sprachentwicklung ist be-
sonders verzogert und die kognitiven Fa-
higkeiten sind meistens deutlich besser, als
auf Grund der sprachlichen Schwichen an-
genommen wird. Auch die pragmatischen
Fahigkeiten sind tiberwiegend gut. Aber die
Diskrepanz zwischen Verstehen und Spre-
chen ist sehr grof3 und fithrt oft zu frustrie-
renden Kommunikationssituationen.

Die frihe entwicklungsbegleitende
Sprachforderung von Kindern mit Down-
Syndrom hat deshalb eine herausragende
Bedeutung und einige spezielle Verfahren
haben sich bewéhrt. So erméglicht die Ge-
barden-unterstiitzte Kommunikation (GuK)
auch dem noch nicht sprechenden Kind ge-
lingende Kommunikation und fordert zu-
dem die Entwicklung von sprachgebunde-
nen kognitiven Fahigkeiten. Zudem bieten
das Konzept des Frithen Lesens und eine dif-
ferenzierte weitere Forderung der Lesekom-
petenz eine weitere positive Unterstiitzung
des Sprechens (Wilken 2014).

Bei der syndromspezifischen Forderung
ist jedoch wichtig zu beachten, wie die ver-
schiedenen Mafinahmen angeboten wer-
den, wie viel Druck das Kind erlebt und wie
viel Forderzwang die Mutter empfindet. So
kann eine iiberwiegende Orientierung an
dem, was das Kind noch nicht kann, ihm
immer wieder seine Schwierigkeiten deut-
lich machen und typisches Ausweichverhal-
ten oder ,,Bockigkeit“ provozieren. Gestal-
ten wir dagegen das Uben so, dass das Kind
seine Kompetenzen und Fortschritte erfah-
ren kann, und freuen wir uns mit ihm tiber
kleine Erfolge, erméglichen wir dem Kind
Selbstwert férdernde Erfahrungen und un-
sere gemeinsame Freude iiber Fortschritte
hat einen wechselseitigen positiven Effekt.
So lernt das Kind, seinen Beitrag zu leisten
zu Aktivitdten im Familienalltag und in an-
deren Gruppen, es gewinnt Zutrauen in die
eigenen Fihigkeiten und ist motiviert und
interessiert.

Die Identitats- und Selbstbild-
entwicklung stellt eine
besondere Herausforderung
fiir Heranwachsende mit
Down-Syndrom dar

Mit zunehmendem Alter setzen Kinder und
Jugendliche sich damit auseinander, was es
fur sie bedeutet, das Down-Syndrom zu
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haben (Wilken 2009, 140). Sie vergleichen
sich mit Geschwistern und mit Freunden
und Gleichaltrigen und erkennen ihre Ein-
schrankungen. Es ist deshalb nicht leicht,
eine positive Identitdt mit Down-Syndrom
zu entwickeln. Aber es ist moglich, durch
einfithlsame Begleitung sie zu unterstiitzen,
ihre eigenen Fihigkeiten und Grenzen ein-
schitzen zu konnen und ein realistisches,
aber positives Selbstbild zu entwickeln.
Durch Teilhabe in vielen Bereichen des Le-
bensalltags konnen sie ihre Kompetenzen
erfahren und Wertschitzung erleben.

Wenn man beriicksichtigt, was jun-
gen Erwachsenen mit Down-Syndrom be-
sonders wichtig ist, wird deutlich, in wel-
chen Bereichen die bestehenden Angebote
noch erweitert werden missen. So sagen
die meisten Jugendlichen, dass sie Freun-
de haben wollen und mit denen gemeinsam
Spaf} in der Freizeit, sie wiinschen sich eine
Arbeit, die ihnen Freude macht und Aner-
kennung von Gleichaltrigen (peers). Dazu
gehort auch, dass sie ihren Interessen nach-
gehen wollen, ein Hobby ausiiben moch-
ten und sich interessante und motivierende
Angebote im Bereich der Erwachsenenbil-
dung wiinschen. Jedoch nicht, weil ande-
re das fiir sie bestimmen, sondern weil sie
es wollen und Interessen haben, weil sie er-
fahren haben, dass Lernen Freude machen
kann.
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S0 und So - Beratung fiir Menschen
mit sogenannter geistiger Behinderung

TEXT: SABINE STAHL

,50 und So” ist ein neues Beratungskonzept flir Menschen mit sogenannter
geistiger Behinderung. Das Konzept nutzt Bildkarten als ,Innere Helfer”, die
eine geeignete Unterstliitzung zur Einnahme einer Metaposition darstellen.
Dissoziierung, also Abstand vom Problem(erleben) zu gewinnen, sorgt fir gro-
Beren Uberblick und damit bessere Bedingungen zur Lésungsfindung. Weitere
zentrale Elemente sind die,,Auftragsklarung” und die Erhaltung und Wertschat-
zung des,Sehnsuchtszieles”. In einer Studie mit 33 Probanden wurde in 60 Ge-
sprachen Uberprift, ob das Konzept anwendbar ist und die Rat Suchenden die
Beratungsgesprache als hilfreich erlebt haben. Die Ergebnisse sprechen dafiir,
das Beratungskonzept,So und So” in der Praxis zu etablieren.

er Name So und So entstand wih-
D rend eines Beratungsgesprichs, in

dem ein Rat Suchender bemerk-
te: ,,Ich dachte, man muss sich immer ei-
ner Sache sicher sein. Dabei darf es auch so
und so sein.“ Im weiteren Verlauf der Bera-
tung stellte sich heraus, dass er die Idee ent-
wickelt hatte, seine gelegentlichen Ambiva-
lenzen seien Ausdruck seiner sogenannten
geistigen Behinderung. Die Nachricht, dass
viele Menschen ohne dieses Etikett diesel-
ben Schwierigkeiten mit ambivalenten Ge-
fithlen hitten, sorgte fiir grofle Erleichte-
rung.

Dafiir sensibilisiert begegnete diese Idee
der Verfasserin auch in anderen Gesprachen
immer wieder. ,,In einer hochgradig arbeits-
teiligen und komplexen Gesellschaft hat Be-
ratung an besonderer Bedeutung gewon-
nen. Sie wird zunehmend als Hilfe bei der
Bewiltigung und Gestaltung von individu-
ellen und gesellschaftlichen Problemen ein-
gesetzt.“ (MUTZECK 2008, 12) Die Deut-
sche Gesellschaft fiir Beratung e.V. (DGfB
2011, 2) beschreibt professionelle Bera-
tung als Hilfe bei ,,Problemen des menschli-
chen Zusammenlebens und -arbeitens® und
als Unterstiitzung der ,,menschlichen Ent-
wicklung® So und So versteht sich als psy-
chosoziales Beratungskonzept, das es den
Rat Suchenden ermoglicht, ohne Vorsor-
tierung ihrer Anliegen eine Beratung wahr-

zunehmen. Neben dem aktuellen Problem,
Wunsch bzw. Anliegen kann es auch darum
gehen, verschiedene Kompetenzen fiir zu-
kiinftige Fragestellun- gen zu erweitern.

Eine Beratung ist in der Regel auf weni-
ger Sitzungen und ein konkreteres Problem
begrenzt. Beratung ist eher ein ,,praventives
und entwicklungsorientiertes Unterstiit-
zungsangebot — eine in Lebensweltkontex-
te eingebundene offen eklektische Orientie-
rungs-, Planungs- und Entscheidungs- und
Bewiltigungshilfe (SCHMIDT 2005, 37).
Beratung ist im Gegensatz zu Psychothe-
rapie also mehr an alltagspraktischen Fra-
gestellungen und diesbeziiglichen Ent-
scheidungen orientiert. Treffend formuliert
BAMBERGER (2001, 187): ,Beratung be-
deutet immer Gespriach. Aber Gesprich
nicht immer Beratung. Der Unterschied er-
gibt sich aus der Systematik, mit der ein Be-
rater bestimmte Intentionen verfolgt und
diese mit spezifischen Interventionen zu re-
alisieren versucht.“

Dieses neue Beratungskonzept soll die
Liicke zwischen psychotherapeutischen An-
geboten und rein padagogischen Konzepten
schlielen und kann auch préventiv einge-
setzt werden, d.h. bevor Menschen mit so-
genannter geistiger Behinderung Verhalten-
sauffilligkeiten zeigen. Diese Beratung ist
nicht abhingig von einer Diagnose im Sinne
einer Erkrankung. Menschen mit sogenann-
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ter geistiger Behinderung sollten sich als Rat
Suchende zu allen méglichen Themen ihres
Alltags an eine(n) Berater(in) wenden koén-
nen. Beratungsanldsse resultieren aus allen
denkbaren Fragen und Anliegen, die zu ei-
ner Verbesserung der Lebensqualitit und zu
einer Erweiterung von Selbst- und Fremd-
wahrnehmung der Rat Suchenden fiihren.
Dies konnen zum Beispiel Themen mit in-
nerpsychischem Schwerpunkt sein, Fragen
zur personlichen Weiterentwicklung und
Zukunftsplanung ebenso wie zu Interakti-
onsmoglichkeiten bzw. -schwierigkeiten.

Jedes Beratungskonzept hat ein zugrun-
de liegendes Menschenbild, aus dem sich
das weitere Vorgehen ableiten lisst. Eine
Auswahl an interventionsorientierten Ver-
fahren besteht bereits. In diesen Verfahren
wird in der Regel iiber Fremdbeobachtung
zunéchst eine Diagnose erstellt, um dann
durch Verhaltensmodifikationen den Be-
troffenen zu unterstiitzen.

Das hier zugrunde liegende Menschen-
bild orientiert sich an humanistischen The-
orien (Abraham Maslow, Rollo May und
Carl Rogers prigten diese nachhaltig). Ba-
sis ist, dass sich Personlichkeiten mit dem
Ziel entwickeln, sich selbst zu verwirkli-
chen. Die eigenen Fdhigkeiten und Talen-
te sollen entwickelt werden, um das inne-
re Potenzial, das in jedem Menschen als
Selbstverwirklichungs- und Selbstvervoll-



kommnungstendenz vorhanden ist, zu re-
alisieren und damit zu einer Ubereinstim-
mung von Ideal- und Selbstbild zu kommen
(vgl. ROGERS 1980, 1991).

Fiir Menschen mit sogenannter geisti-
ger Behinderung gilt nach den vorliegen-
den Forschungsergebnissen ebenfalls die
Annahme der lebenslangen Persénlich-
keitsentwicklung (vgl. THEUNISSEN 1994;
SPECK 2005). Auflerdem konnen auch Er-
wachsene mit sogenannter geistiger Behin-
derung in ihrer Lebensmitte Krisen erleben.

Ebenso erscheint eine konstruktivis-
tisch geleitete Theorie unabdingbare Vor-
aussetzung, um sich diesem Thema zu na-
hern. Die Annahme, dass es keine objektive
Wirklichkeit gibt, erlaubt, alle Moglichkei-
ten von Lebensentwiirfen zuzulassen und
wertfrei zu akzeptieren (vgl. WATZLA-
WICK 1988; 2006). Dieser Ansatz ermog-
licht den Blick auf die Begrenztheit des
Beobachters, weg vom hiufig defizitiren
Beurteilen der Zielgruppe.

Beobachtetes Verhalten ist immer ge-
pragt von subjektiver Wahrnehmung und
kann niemals ein ,wahres® oder ,wirkli-
ches® Bild eines Menschen abgeben (vgl.
WATZLAWICK 1988). WATZLAWICK
(1983, 32) fithrt dazu aus: ,Wenn wir wahr-
haben, dass Normalitét ein Mythos ist, der
falsche genetische Vorstellungen und zwei-
felhafte Urteile iiber menschliche Qualiti-
ten impliziert, sind wir besser in der Lage,
verschiedene Arten von Leistungen und
Problemlésungen zu erforschen. Wir sind
auch besser in der Lage zu erkennen, dass
die meisten Menschen einen Beitrag fiir die
Menschheit leisten und dass der Mensch in
einer fantastischen Weise anpassungsfihig
ist. Die Menschen oder die Nationen, die
anders sind als wir, sind nicht weniger wert
- sie sind blof3 anders. Es ist hochste Zeit,
die falsche Sicherheit aufzugeben, dass das,
was wir tun, ,richtig® oder ,normal ist, son-
dern genauer, wenn auch weniger beruhi-
gend, zu sagen, es ist ganz einfach ,konven-
tionell’“

Ubergeordnete Wirkfaktoren

fiir positive Veranderung

Viele Beratungsformen sind aber gar nicht
oder zu wenig empirisch untersucht. GRA-
WE (1995, 2004) hat in diesem Bereich zu
der Erkenntnis beigetragen, dass es ,an-
scheinend nicht ein Verfahren gibt, das im-
mer indiziert ist, sondern dass es schulen-
iibergreifend bestimmte Faktoren gibt, die
jeweils zu einer positiven Verdnderung des
Klienten fithren® (RAUSCH 2008, 78). Die
von GRAWE bestimmten Faktoren wurden
in der Untersuchung des Beratungskonzep-
tes So und So beriicksichtigt:

® Ressourcenaktivierung,
® Problemaktualisierung (Erleben des
Problems ohne irgendeine strategische
Einschriankung),
® Motivationale Klarung (Werte und Mo-
tive klaren),
o Aktive Hilfe zur Problembewiltigung
(konkrete Hilfe).
Relevant erscheint die Annahme, dass Rat
Suchende nicht ausschlieSlich zur Redu-
zierung von Leidensdruck eine Beratung
aufsuchen. Hierzu bemerkt SCHMIDT
(2005, 98): ,,Der noch immer weit verbrei-
tete Mythos in Beratung und Therapie, dass
Klienten/-innen einfach geniigend Leidens-
druck briauchten, damit sie zu Veranderun-
gen kommen, stellt aus meiner Sicht eine
der diimmlichsten Fossilien der Therapie-
geschichte dar. Zwar kann es sein, dass man
mit erhohtem Leidensdruck eine erhohte
Bereitschaft zur Verdnderung entwickelt.
Die erlebte Fihigkeit zur Verdnderung wird
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len Umfeld zu beraten. Berater(innen), die
professionell agieren mochten, miissen sich
stets der Doppelverortung von Beratung
bewusst sein. Beratungs-, Interaktions- und
handlungsspezifisches Wissen sind not-
wendig, um kompetente Beratungsgespri-
che zu fiihren und fiir die Rat Suchenden
tatsdchlich hilfreich zu sein. Um Erwachse-
nen mit sogenannter geistiger Behinderung
eine effektive Beratung zukommen zu las-
sen, sollte es auflerdem zu ,einer grundle-
genden Akzeptanz des Nicht-Verstehens
kommen: Man kann und muss eine soge-
nannte geistige Behinderung oder Schwer-
mehrfachbehinderung nicht verstehen.
Aussagen iiber Menschen mit sogenannter
geistiger Behinderung bleiben stets subjek-
tiv und hypothetisch, da sie fiir Menschen
ohne Beeintrachtigungen nicht vorstellbar
sind. Es muss vielmehr darum gehen, sich
mit den Personen, die als geistig behindert
oder schwermehrfachbehindert gelten, aus-

Beratung muss nicht zwingend eine

Verhaltensénderung zum Ziel haben

dabei aber immer geringer, da man sich als
immer schwicher, enger, unfihiger erlebt,
je mehr der Leidensdruck steigt. Die erleb-
te Fahigkeit und gerade dadurch auch fast
immer die Motivation fiir Verinderung
werden wesentlich starker und konstrukti-
ver, wenn man sich voller Kraft, Zuversicht,
Neugier erfihrt. Wie gerade die Flowfor-
schung zeigt, erlahmt dann keineswegs der
Wunsch nach Entwicklung. Ganz im Ge-
genteil verstirken sich gerade dann die Mo-
tivation fiir neue Herausforderungen und
die Bereitschaft zu verinderndem Verhal-
ten, wenn man sich in einem erfiillenden,
mit Kompetenzerleben einhergehenden Er-
lebnisprozess bewegt* (Csikszentmihalyi
1996). Gerade fiir die Zielgruppe, die sich
héufig nicht als kompetent im Alltag erlebt,
ist diese Annahme &ufierst interessant und
bedeutend.

Entsprechend der Heterogenitit des Per-
sonenkreises scheint auch eine Vielzahl von
Beratungsanlassen moglich zu sein. Bera-
tung kann also verschiedenste Gegenstinde
beinhalten und muss nicht zwingend eine
Leidensreduzierung und/oder Verhaltens-
anderung zum Ziel haben. Auch in diesem
Zusammenhang ist es sinnvoll, Menschen
mit sogenannter geistiger Behinderung
selbst als Rat Suchende wahrzunehmen
und nicht nur Menschen aus ihrem sozia-

einanderzusetzen, ihre subjektiven Behin-
derungserfahrungen zu ergriinden, sich auf
ihre individuellen Sichtweisen einzulassen
und von ihnen zu lernen“ (SCHUPPENER
2007, 1).

Bei der Erarbeitung des Themas erga-
ben sich teilweise paradoxe Situationen,
da jede Berufsgruppe um den Menschen
mit sogenannter geistiger Behinderung
offensichtlich eine Art ,Besitzanspruch®
geltend macht. Es wurde heftig tiber den
Unterschied  zwischen  péadagogischer
und psychologischer Beratung diskutiert,
Heilpadagogen/-innen, Sonderpidagogen/
-innen, Sozialpddagogen/-innen, Heilerzie-
her und -erzieherinnen verstehen den Men-
schen mit sogenannter geistiger Behinde-
rung als ,,ihr* Aufgabengebiet. Ob es sich
bei suizidalen Auflerungen um eine psy-
chische Erkrankung, eine Verhaltenssto-
rung, einen voriibergehenden depressiven
Zustand handelte oder ein ,,Druckmittel,
um das Umfeld zu bestimmten Reaktionen
zu veranlassen, stand je nach Profession im
Mittelpunkt der fachlichen Diskussion. Er-
staunlich war leider auch immer wieder,
dass auf die Frage, was denn die Betroffenen
selbst dazu sagen, meist keine Antwort zu
bekommen war. Den Menschen mit soge-
nannter geistiger Behinderung mit einzube-
ziehen, ihn ,,zu Wort“ kommen zu lassen, zu
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respektieren, dass die ,,eigene® Sicht auf die-
sen Menschen eben nur eine sehr subjekti-
ve ist, spielt oft keine Rolle (vgl. auch WUL-
LENWEBER 2006; PORTNER 2003; 2008).

Im Sinne eines horizontalen Verhéltnis-
ses von Berater und Rat Suchendem soll ein
Uberblick iiber die Moglichkeiten gemein-
sam erarbeitet werden, denn ,,nur in Berei-
chen, die ich tiberschauen kann, kann ich
mich frei bewegen, nur das, was mir wahr-
nehmbar ist, auswéhlen, nur dem mich zu-
wenden, was mir nicht Angst macht. Das
Zentrum der Integration ist, Ausschluss
zu vermeiden. Erst dann ist ,Begegnung’
im Sinne MARTIN BUBERs (1962, 1965,
1975) moglich und erst in der Begegnung
und durch sie der ,Dialog™ (FEUSER 1998).

Die Inneren Helfer (Bildkarten)

An den Stellen, an denen verbale Kommu-
nikation an Grenzen kommt oder auch zu
Missverstandnissen fithrt, konnen die In-
neren Helfer und der Einsatz von ande-
ren Medien Losungen bieten (vgl. Abb. 1).
Der reduzierte Einsatz von Sprache und
die Nutzung visueller Ergdnzungen kann
schneller zu einer gemeinsamen Kommuni-
kations- und Verstindnisebene fithren. Das
Einnehmen einer Metaebene wird somit fiir
die Zielgruppe moglich und stellt einen er-
heblichen Beitrag zur Losungsfindung dar
(vgl. ERICKSON 1993; MUTZECK 2008;
SCHMIDT 2004; 2005). Innere Bilder von
Rat Suchenden werden durch die Karten
mit den Inneren Helfern greifbar, dinglich
gemacht und helfen somit, Klarheit zu be-
kommen. Was vielleicht vorher als diffuses
Gefiihl, fiir das kaum Worte gefunden wer-
den konnten, vorlag, wird nun einfacher
darstellbar und beschreibbar.

Herr Originell

Der spielerische Umgang mit den Bild-
karten und die Aufstellung der Inneren
Helfer sind hiufig besonders beeindru-
ckend. Die Inneren Helfer werden auch
als Verein, Mannschaft und Gruppe be-
zeichnet. Der Rat Suchende ist dann der
Vereinsvorstand, der Mannschaftskapi-
tdn oder Trainer oder einfach der Chef der
Gruppe. Die Rat Suchenden treten ,einen
Schritt zuriick, gewinnen Abstand zu ih-
rem Problem und koénnen konstruktive
Veranderungen in Gang bringen, die durch
den ,,Aufbau einer Metaposition und eine
Reduktion der Komplexitit -eingeleitet
werden“ (SCHMIDT 2010b, 24). Interes-
sant ist hier die verschiedene Bewertung
der einzelnen Figuren. In den bisherigen
Vortragen und Schulungen fiir zukinfti-
ge Berater(innen) wurden zum Beispiel
Frau Tradition, Frau Angst und Herr Ge-
nau oft als schwierig bewertet. Mit ihnen
verband man negative Charakterzuschrei-
bungen. Auch die Geschlechterverteilung
wurde gelegentlich kritisiert. Diese wurde
von der Zielgruppe mehr oder weniger ig-
noriert. Frau Tradition wiirde einen erin-
nern, sich am Abend noch einmal die Zah-
ne zu putzen und den Miill wegzubringen.
Frau Ruhe wurde auch als ,Herr Komm
mal runter® bezeichnet. Die Kreativitit der
Zielgruppe war also sehr grof3. Es wurde
eine grofle Flexibilitdt im Umgang mit den
Bildkarten an den Tag gelegt.

Praktisches Beratungsbeispiel

Im Folgenden wird der Verlauf von drei
durchgefithrten Beratungen (& 45 Minu-
ten) anhand der zehn Schritte des Bera-
tungskonzepts So und So beschrieben (vgl.
Abb. 2.).

40 Leben mit Down-Syndrom Nr. 80 | Sept. 2015

Herr A. B. (28 Jahre, angeborene geistige
Behinderung, wohnt bei seiner Mutter, be-
sucht die WfbM) kommt zum Beratungsge-
sprach, weil er in der WfbM von Kollegen/
-innen gehort hat, dass es dieses Angebot
gibt.

Termin 1:

Begriiflung. Herr A. B. ist sehr nervos, er
lduft zundchst hin und her und kann den
angebotenen Platz nicht annehmen. Die
Beraterin bleibt ruhig an einem Platz ste-
hen und wartet einige Minuten ab.

A. B.: ,Ich will nur erzahlen!*

B.: ,Das ist vollig in Ordnung.”

A. B.: ,Nix erkldren oder so!“

B.: ,Das ist vollig in Ordnung.“ Die
Beraterin lduft neben ihm mit.

(= (1) Einfithrung und (2) Pacing)

Herr A. B. nimmt Platz und beginnt so-
fort, von seiner hauslichen Situation zu be-
richten. Die Eltern sind geschieden, er
wohnt bei der Mutter. Der Vater wohnt im
selben Haus in der Wohnung gegeniiber
und hat schwere Depressionen (= (4) Pro-
blembeschreibung ohne Verdnderungs-
wunsch, deshalb erfolgt immer wieder die
Auftragsklarung). In den berichteten Situ-
ationen wird deutlich, dass Herr A. B. sehr
unter der Situation leidet. Er erlebt seinen
Vater als hilfebediirftiger als sich selbst und
seine Mutter als tiberfordert. Gleichzeitig ist
er selbst ratlos, ob und was er zur Verbesse-
rung der Situation beitragen kann.

Die Erzahlung nimmt sehr viel Zeit in
Anspruch, da sie nicht fliissig vorgetragen
wird. Die Beraterin fragt dazwischen im-
mer wieder, ob es so in Ordnung sei, dass
er ,nur® erzahle und sie ,,nur“ zuhore (=
(3) Auftragskldrung). Es wurde ein weiterer
Termin vereinbart (= (10) Abschluss).



Termin 2:

Herr A. Herr A. B. begrifit die Beraterin
sichtlich erfreut und nimmt sofort Platz. Es
habe ihm sehr gut getan, die Schwierig-
keiten beim letzten Mal zu schildern. Die
Beraterin erfragt, ob er heute auch erzih-
len wolle oder etwas anderes ausprobieren
mochte. Herr A. B. {iberlegt lange und er-
klart: ,Genug erzahlt.”

Die Beraterin legt die Bildkarten Innere
Helfer (= (6), vgl. Abb. 1) auf den Tisch und
ladt Herrn A. B. ein, sich diese anzuschauen
und auszusuchen, welche zu seiner Situati-
on zu Hause etwas sagen konnten. Er wihlt
aus und legt den Inneren Helfern folgende
Sétze in den Mund:

Frau Traumer: ,.Viel schon richtig gemacht.”
Herr Originell: ,Was ich will.“

Blankokarte: bleibt unkommentiert, aber
wichtig.

Frau Angst: ,,Der Papa.”

Frau Tradition: ,Das darfst du nicht.*

Im Verlauf des Gesprichs stellt sich heraus,
dass damit gemeint ist, er diirfe sich nicht
wiinschen, dass sein Vater weg sei.

Durch die Bildkarten entsteht eine neue
Dynamik in den Erzéhlungen von Herrn
A. B. Er schildert zum Beispiel, dass sein
Vater inkontinent sei und er das einfach
nicht konne, ,,ihn da zu versorgen® Es wird
deutlich, dass er sich grofle Sorgen macht,

was passiert, wenn seine Mutter den Va-
ter nicht mehr versorgen kann und er dann
verantwortlich ist.

Bei der Suche nach Ausnahmen (= (5)
Utilisieren) wird deutlich, dass es durch-
aus schone Tage gibt, an denen er mit sei-
nem Vater Karten spielt und sich wohlfiihlt.
Zur Visualisierung stellt die Beraterin sie-
ben Plastikbecher auf den Tisch, die die
Tage einer Woche darstellen sollen. Herr
A. B. stellt vier Becher zu den ,,guten Tagen®
und zwei zu den ,,nicht so guten und einen
zu den ,richtig miesen. Er ist selbst {iber-
rascht, dass es ,,50 schlimm ja gar nicht sei.
Herr A. B. erkennt, dass bei den guten Ta-
gen klare Absprachen mit seiner Mutter ge-
troffen werden (z.B. wie lange er bei seinem
Vater bleibt, wann er gehen kann, was er
nicht machen muss etc.).

Die Losungen fiir diesen Termin sind,

1. sein Vater wird wieder gesund und seine
Eltern kommen wieder zusammen,

2. dass Herr A. B. zu Hause mit seiner Mut-
ter tiber seine Sorgen sprechen will.

Herr A. B. (nicht die Beraterin!) entschei-
det, zunichst den zweiten Schritt anzuge-
hen, da er meint, den ersten Schritt nicht
realisieren zu konnen (= (7) Losungsbe-
sichtigung).

Zwischen Termin 2 und 3 setzt sich die
Mutter telefonisch mit der Beraterin in Ver-

Abb. 2: Methodisches Vorgehen des Beratungskonzepts So und So (vgl. STAHL 2012, 225)
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bindung. Sie bedankt sich dafiir, dass ihr
Sohn auf Grund der Beratung mit ihr ge-
sprochen habe und von seinen Sorgen er-
zahlt hat. Sie ist sichtlich gerithrt und auch
sehr erleichtert. Die Beraterin erldutert ihr,
dass sie keinerlei Kommentar oder gar Aus-
kunft zu den Gesprichen erteilt. Dafiir hat
die Mutter Verstindnis.

Termin 3:

Herr A. B. kommt bester Laune zur Bera-
tung. Er berichtet von dem Gesprich mit
seiner Mutter. Die Beraterin informiert
ihn tber deren Anruf (Transparenz). Sei-
ne Mutter sei sehr erstaunt gewesen, dass er
sich so viele Gedanken mache und Sorgen
habe. Das habe sie gar nicht gemerkt.

Herr A. B. entscheidet, in Zukunft frii-
her mit seiner Mutter zu sprechen und ihr
deutlich zu sagen, was in ihm vorgehe (=
(8) Zielfestlegung). Das mache er wohl am
besten beim gemeinsamen Abendessen, da
hitten sie traditionell Zeit fiireinander (=
(9) Handlungsplanung).

Das Sehnsuchtsziel des Rat Suchenden
ist, dass seine Eltern wieder zusammenkom-
men und sein Vater gesund ist. Dieses Sehn-
suchtsziel hat die Beraterin immer wieder
gewliirdigt und mit viel Empathie begleitet.
Die Etablierung des Sehnsuchtszieles ist fiir
diese Zielgruppe hochst relevant, da es hiu-
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fig ,unerreichbare Wiinsche“ gibt, die ge-
wiirdigt werden sollten. Die Tatsache, dass
dies geschah und nicht versucht wurde dar-
zulegen, warum das Ziel unerreichbar ist,
beeinflusste die Gesprachsatmosphire du-
Berst positiv.

Die Beraterin zeigt eine Zusammenfas-
sung des Geleisteten auf und spricht ihre
Anerkennung deutlich aus (= (10) Ab-
schluss). Beraterin und Rat Suchender ver-
abschieden sich.

Der endgiiltige Abschluss der Beratung
stellt eine deutliche Phase im Beratungsver-
lauf dar, die mit einem Riickblick auf das
Gewesene und einer Wiirdigung des Geleis-
teten verbunden ist. Die Verabschiedung
sollte mit besten Wiinschen fiir die Zukunft
und der Option einer erneuten Terminver-
einbarung verbunden sein.

Es handelt sich hier natiirlich um eine
reduzierte Zusammenfassung der Gespra-
che. Zwischen den einzelnen Schritten gab
es immer wieder ,,Ausfliige” in Erzahlun-
gen, die mit der Situation nichts zu tun hat-
ten. Das Gesprach immer wieder zum Kern
zuriickzufiihren, ist eine wichtige Aufgabe
der Beraterin. Dies tut sie mit den genann-
ten Grundhaltungen. Die Auftragsklirung
stellte auch in diesen Gesprichen ein zen-
trales Element dar. Das Sehnsuchtsziel zu
erhalten und nicht zu versuchen, dieses
dem Rat Suchenden auszureden oder als
unrealistisch zu kennzeichnen, ist wesent-
lich, um das Vertrauen des Rat Suchenden
zu erhalten. Der Verzicht auf die (derzeiti-
ge) Realisierung des Sehnsuchtsziels ist ei-
nerseits als Abschiedsprozess zu begleiten,
andererseits kann es den Weg frei machen
fiir ein neues/anderes Ziel. Dieses sollte als
»Zzweitbestes gekennzeichnet werden, um
die Bedeutung des Sehnsuchtszieles zu wiir-
digen.

Die einzelnen Schritte des Konzeptes
konnen nicht immer in der vorgegebenen
Reihenfolge abgearbeitet werden. Wichtig
ist, sich zu erinnern, was man iibersprungen
hat, um es spiter nachzuholen oder sich zu-
mindest bewusst zu machen, was man wa-
rum weglisst. Die zehn Schritte stellen das
ganze Spektrum dar, iiber das die Beraterin
verfiigt. Es kann Sicherheit geben, sich dar-
an zu orientieren.

Der erste Teil der Studie ermittelt die Zu-
friedenheit der Rat Suchenden mit den
Beratungen. Neben differenzierteren Fra-
gen zu einzelnen Schritten gab es die Fra-
ge nach der ,Gesamtzufriedenheit®, die mit
Hilfe einer Ampelabbildung (DIN A4) ab-
gefragt wurde. 87 % der Rat Suchenden be-
werteten nach einem Gesprach mit ,,Griin®
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(= angenehme Verdnderung der Stim-
mung, auf jeden Fall weitermachen, ange-
nehme Atmosphire, verstanden fiithlen).
Nach mehreren Gespriachen stieg dieser
Wert auf 94 %. Der zweite Teil der Studie
zeigt, dass das Konzept in seinem metho-
dischen Vorgehen anwendbar ist. Die vi-
deografierten Beratungsgespriache wurden
von externen Gutachterinnen in drei Ebe-
nen bewertet. Jeder der zehn Konzeptions-
schritte wurde in einem Fragebogen auf
Erkennbarkeit und Anwendbarkeit tiber-
priift. Inhalt (Erkennbarkeit des Konzept-
schrittes), Bearbeitung (Richtigkeit der
Durchfithrung) und Beziehung (zwischen
Ratsuchenden und Beraterin) wurden bei
58 % der Beratungen mit ,Sehr gut und
~Gut® bewertet.

Neben diesen Ergebnissen wurde au-
Blerdem deutlich, dass eine Vernetzung von
therapeutischen und nichttherapeutischen
Hilfen im Umfeld der Zielgruppe sehr wiin-
schenswert wire. Diese wiirde ,,mittelfristig
und budgetiibergreifend gerechnet sicher
auch helfen, ,Kosten zu sparen‘ (MEIR-
KORELL 2003, 235). Eine ,,Anndherung
an die Personlichkeit von Menschen mit ei-
ner geistigen Behinderung aus deren Selbst-
sicht“ benennt SCHUPPENER (2005, 64)
als ,zwingend“ notwendig. Das Phdnomen,
dass einige Ratsuchende der Zielgruppe die
Idee entwickelt hatten, dass ihre Probleme
nur aufgrund ihrer geistigen Behinderung
existieren, zeigt deutlich, welches Ausmaf3
die Etikettierung der Personengruppe hat.
Diagnostik ist und bleibt wichtig, um mit
Krankenkassen, Einrichtungen und Schu-
len zu kommunizieren, um Statistiken und
Forschung etc. zu betreiben. Deutlich wur-
de in der vorliegenden Studie allerdings,
dass Menschen mit sogenannter geistiger
Behinderung bereits zahlreiche Erfahrun-
gen mit Gespriachen haben, in denen sie
»begutachtet®, , diagnostiziert, ihr , Forder-
bedarf ermittelt, ihr ,,IQ festgestellt oder
ihre ,,soziale Kompetenz beurteilt werden.
Die Zielgruppe verfiigt vermutlich iiber
eher wenig Erfahrung mit Beratung im Sin-
ne eines offenen, kooperativen Gesprichs
mit der Grundhaltung, dass der Betrof-
fene selbst der Experte fiir seine Situation
ist. Die Mehrzahl der an der Studie teil-
nehmenden Rat Suchenden hat offensicht-
lich mehr Erfahrungen mit Fremd- als mit
Selbstbestimmung.

In Zukunft sollten Diskussionen, die
ausschlieflich defizitorientiert sind, zu-
gunsten ressourcen- und lsungsorien-
tierter Vorgehensweisen entfallen. Orien-
tiert an solchen Grundlagen kann man der
Zielgruppe wertfrei, symmetrisch und ho-
rizontal begegnen. In diesem Sinn sollten
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Menschenbildannahme, Wirklichkeitskons-
truktion sowie Handlungs- und Stérungs-
theorie nicht nur in Konzeptionen benannt
werden, um eine wissenschaftliche Vorge-
hensweise zu garantieren (vgl. MUTZECK
2008). Sie sollten vielmehr in verstandlicher
Weise den Nutzern/-innen solcher Konzep-
te dargelegt und erklart werden, um ihnen
eine Entscheidung zu ermdéglichen, dieses
Angebot zu nutzen.
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Alle Menschen konnen gelegentlich Ent-
scheidungsschwierigkeiten haben und
Situationen So und So erleben. Umso er-
staunlicher ist es, dass fur Menschen mit
sogenannter geistiger Behinderung zwar
immer Beratung eingefordert wird, bisher
aber kein geeignetes Beratungskonzept
zur Anwendung kommt. Die vorliegen-
de Studie zeigt, dass Zugang zu Beratung
ein Merkmal sein kann, an dem Selbst-
bestimmung, Gleichberechtigung und
Teilhabe Wirklichkeit werden.

Diese Arbeit entwickelt auf der Basis be-
reits bestehender und auf Wirksamkeit
Uberprifter Beratungsansatze ein modi-
fiziertes und evaluiertes Beratungskon-
zept flr Erwachsene mit sogenannter
geistiger Behinderung. Dazu gehoren die
eigens fir diese Beratung entwickelten
Bildkarten Innere Helfer, die als Kartenset
dem Buch beigefiigt sind bzw. als zusatz-
liche Sets erstanden werden kdnnen. Es
schlief3t die Liicke zwischen psychothera-
peutischen Angeboten und rein padago-
gischen Konzepten.
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Die eigens fiir diese Beratung entwickel-
ten Bildkarten Innere Helfer bekommen
nun Verstarkung durch Tierische Helfer,
die ab sofort als zweites Kartenset zur
Verfligung stehen. Die Riickmeldungen
aus der Praxis haben gezeigt, dass der Be-
darf an niedrigschwelligen Kommunika-
tionskonzepten nicht nur fiir Erwachsene
mit sogenannter geistiger Behinderung
besteht.

Die Tierischen Helfer dienen als Erweite-
rung fiir den Kinder- und Jugendbereich
und Uberall da, wo man sich mit den kon-
kreten Personen der Inneren Helfer nicht
identifizieren kann oder mochte.

So und So bietet ein Beratungsformat
mit malRgeschneiderten Inhalten fir Ziel-
gruppen, mit denen tibliche Kommunika-
tion an Grenzen kommt ... ein Bild sagt
mehr als 1000 Worte.
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Einfluss von erlebtem Respekt auf
Angstlichkeit und depressive Verstimmung
bei Menschen mit Lernschwierigkeiten

TEXT: KATHARINA SILTER

Noch immer gibt es kaum Studien zu psychischen Erkrankungen bei Men-
schen mit Lernschwierigkeiten. Der erlebte Respekt in Interaktionen kdnnte
ein wichtiger Einflussfaktor in der Entstehung psychischer Probleme sein.

enschen mit Lernschwierigkeiten
M sind, auch in Zeiten von Integrati-

on und Inklusion, hiufig von Mar-
ginalisierung und Stigmatisierung betrof-
fen. Diese sozialen Erfahrungen sind eng
verbunden mit einem wahrgenommenen
Mangel an Respekt. Dennoch ist wenig dar-
tiber bekannt, inwiefern diese Erfahrungen
Einfluss auf éngstliche oder depressive Ver-
stimmung haben.

Depressionen und Angststorungen bei
Menschen mit Lernschwierigkeiten sind in
der Literatur kontrovers diskutiert, es zeigt
sich jedoch in Meta-Analysen, dass Men-
schen mit Lernschwierigkeiten haufiger von
depressiver und édngstlicher Verstimmung
berichten als Vergleichsgruppen in der
Durchschnittsbevolkerung. Allerdings ist
immer noch sehr wenig iiber Zusammen-
hinge und Risikofaktoren bekannt, die zu
einem stirkeren Auftreten von dngstlicher
oder depressiver Verstimmung bei Men-
schen mit Lernschwierigkeiten beitragen
konnen. Studien in Bezug auf die Durch-
schnittsbevolkerung geben Hinweise dar-
auf, dass die Wahrnehmung und Interpre-
tation sozialer Interaktionen Einfluss auf
das psychische Wohlbefinden haben kann.
Ein erlebter Mangel an Respekt kann zu so-
zialem Riickzug fithren und das Risiko fiir
depressive und angstliche Verstimmungen
erhohen. Respekt scheint also ein wichtiger
Faktor in der Entstehung psychischer Prob-
leme zu sein.

Auch wenn Menschen heute mehr als
noch vor einigen Jahren die Moglichkeit
haben, auch auferhalb von Einrichtungen
der Behindertenhilfe Kontakte zu kniipfen
und in Interaktion mit anderen zu treten,
bedeutet das nicht, dass diese Interaktionen
immer als positiv wahrgenommen werden.
Neue, nicht vertraute Interaktionen kdnnen

zunéchst einmal Stress bedeuten. Die Kon-
frontation mit Vorurteilen kann dazu fiih-
ren, ein negatives Selbstbild zu entwickeln
und kiinftige Interaktionen zu meiden. Je-
doch konnen positive Erfahrungen auch die
Angst vor Zuriickweisung verringern und
Selbstvertrauen férdern und so das Risiko,
eine dngstliche oder depressive Verstim-
mung zu entwickeln, verringern.

In dieser Studie wird der Einfluss von
Achtungsrespekt auf das psychische Wohl-
ergehen untersucht. Achtungsrespekt ist, im
Gegensatz zu Wertschdtzungsrespekt, nicht
auf Hierarchie oder Bewunderung bezo-
gen, sondern meint die bedingungslose An-
erkennung der Wiirde und des Wertes einer
anderen Person als solche. Das Ziel der Stu-
die war es, einen Zusammenhang zwischen
erlebtem (Mangel an) Respekt und Angst-
lichkeit und Depressivitit bei Menschen
mit Lernschwierigkeiten zu untersuchen,
um zu analysieren, ob diese zumindest teil-
weise von sozialen Prozessen bedingt sind.

Befragung

Es wurden 28 Teilnehmende mit Lern-
schwierigkeiten zu ihren Erfahrungen in
sozialen Interaktionen, zu Angstlichkeit
und Depressivitit befragt. Davon hatten
zwoOlf Teilnehmende das Down-Syndrom.
Die Teilnehmenden wurden tiiber das Ziel
der Studie aufgekldrt und nahmen frei-
willig teil, mit der Moglichkeit, die Befra-
gung jederzeit abzubrechen. Es wurden an-
gepasste Fragebogen zur Angstlichkeit und
Depressivitait (HADS, Zigmond & Snaith
1983) und fiir Respekterleben (Skala fiir
Horizontales Respekterleben, Eckloff 2008)
verwendet. Dabei wurden die Fragebogen
nach den Richtlinien der Leichten Sprache
an die Bediirfnisse der Menschen mit Lern-
schwierigkeiten angepasst. Die Antwort-
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optionen wurden mithilfe von Smileys dar-
gestellt, die Zustimmung oder Ablehnung
symbolisierten. Auflerdem wurden am
Ende der Befragung einige offene Fragen
zu Erfahrungen in Interaktionen gestellt,
die den Teilnehmenden ermoglichten, ei-
gene Erlebnisse zu berichten. Die Fragen zu
erlebtem Respekt wurden in Bezug auf In-
teraktionen gestellt, die auflerhalb der Kon-
takte zu Mitarbeitenden der Behinderten-
hilfe oder der eigenen Familie stattfanden.
Die Beziehung zu den Mitarbeitenden der
Behindertenhilfe stand also nicht im Fokus
der Betrachtung, sondern die Interaktionen
zwischen Menschen mit Lernschwierigkei-
ten und Menschen ohne Beeintrachtigung
auflerhalb von Kontexten der Behinderten-
hilfe. Dieser Schwerpunkt wurde gewihlt,
da diese Studie nicht die Zufriedenheit von
Teilnehmenden mit ihrer Situation in einer
Einrichtung und mit ihren Beziehungen zu
professionellen Helfern untersuchen soll,
sondern insbesondere die Interaktionen in
den Blick nehmen mochte, die auflerhalb
von Kontexten der Behindertenhilfe statt-
finden. So sollte der allgemeingesellschaft-
liche Kontext in den Blick genommen wer-
den. Den Teilnehmenden wurde diese
Zielsetzung zu Beginn der Durchfiihrung
der Befragung mitgeteilt.

Es wurden Korrelationen zwischen Al-
ter, Respekt, Angstlichkeit und Depression
getestet. Auflerdem wurden Gruppenun-
terschiede zwischen élteren und jiingeren
Menschen sowie Menschen, die auf dem all-
gemeinen Arbeitsmarkt oder in Werkstitten
fiir Menschen mit Behinderung beschiftigt
waren, untersucht.

Ergebnisse
Der erlebte Respekt lag im Mittelwert bei
M=2,88 (SD=1,04) auf einer Skala von



0-4. Die Teilnehmenden fiihlten sich also
durchschnittlich in ihren alltdglichen sozi-
alen Interaktionen respektiert. Die Werte
fiir ngstliche und depressive Verstimmung
waren etwas hoher als die Normwerte. Wie
erwartet gab es einen Zusammenhang zwi-
schen Respekt und dngstlicher Verstim-
mung, der Zusammenhang zwischen Re-
spekt und depressiver Verstimmung war
jedoch marginal. Es gab keinen Zusam-
menhang zwischen dem Alter der Teilneh-
menden und depressiver Verstimmung, je-
doch einen signifikanten Zusammenhang
zwischen Alter und dngstlicher Verstim-
mung (Tab. 1).

Altere Teilnehmende berichteten hé-
here Werte angstlicher Verstimmung im
Vergleich zu den jiingeren Teilnehmenden
(M=5,50, SD=2,85). Auflerdem unterschied
sich der erlebte Respekt zwischen Teilneh-
menden, die in Werkstétten der Behinder-
tenhilfe arbeiteten, und Teilnehmenden,
die auf dem ersten Arbeitsmarkt beschiftigt
waren (Werkstatte M=2,47, SD=1,12; ers-
ter Arbeitsmarkt M=3,35, SD=0,71, t(26)=
-2,458, p=.021). Menschen, die auf dem ers-
ten Arbeitsmarkt beschiftigt waren, berich-
teten mehr erlebten Respekt und geringere
Angstlichkeit als Menschen, die in Werk-
stitten fiir Menschen mit Behinderung ti-
tig waren.

Die Auswertung der offenen Fragen er-
gab, dass die Teilnehmenden haufig Kon-
takt zu Menschen ohne Beeintrachtigung
hatten, in denen keine direkte Interaktion
zustande kommt, beispielsweise beim Ein-
kaufen, beim Benutzen offentlicher Ver-
kehrsmittel oder einfach beim Vorbeigehen
auf der Strafle (56,9 %). Einige (13,79 %)
berichteten Kontakte, die sich beim Sport-
machen oder Sportanschauen ergeben.
17,34 % berichteten Kontakte an ihrer Ar-
beitsstelle, wahrend nur 5,17 % sich regel-
miflig mit Freunden ohne Beeintrachti-
gung trafen.

Eine Mehrheit der Teilnehmenden be-
richtete, bereits negative Erfahrungen in In-
teraktionen gemacht zu haben (78,58 %). So
wurde zum Beispiel von Beleidigungen, sich
lustig machen, spottischem Nachmachen
oder angestarrt werden berichtet sowie dem
Gefiihl, nicht ernst genommen zu werden.
Die Mehrheit der Teilnehmenden berich-
tete jedoch auch von positiven Erlebnis-
sen (67,86 %). So wurden zum Beispiel Er-
fahrungen von Freundschaft berichtet und
die Teilnahme an gemeinsamen Aktiviti-
ten, die mit positiven Erfahrungen verbun-
den waren, hervorgehoben. Es gab keine si-
gnifikanten Unterschiede der Ergebnisse
fir die Gruppe der Menschen mit Down-
Syndrom. Dies lasst darauf schlieffen, dass

ALTER
Respekt -.524%*

(.004)
Alter

Depressivitat

* alpha <.05
** alpha <.01
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DEPRESSIVITAT ANGSTLICHKEIT
-309 -.380*
(.109) (.046)
219 .386*
(.264) (.042)
518%*
(.005)

Korrelationen fiir Alter, Respekt, Angstlichkeit und Depressivitcit in der Gesamtstichprobe

Tabelle 1

Menschen mit Lernschwierigkeiten dhnli-
che Erfahrungen machen, unabhéngig von
der Art und Ursache der Behinderung. Um
Aussagen dariiber treffen zu konnen, ist je-
doch die Gruppengrofie zu klein. Um spe-
zifische Problemlagen von Menschen mit
Down-Syndrom naher betrachten zu koén-
nen, miisste eine groflere Vergleichsstudie
durchgefiihrt werden.

Zusammenfassung

Die Ergebnisse unterstiitzen die Hypothe-
se, dass es einen Zusammenhang zwischen
erlebtem Respekt und dngstlicher Verstim-
mung bei Menschen mit Lernschwierigkei-
ten gibt. Es wurden jedoch keine signifikan-
ten Ergebnisse zwischen erlebtem Respekt
und depressiver Verstimmung gefunden. Es
kann davon ausgegangen werden, dass die
Wahrnehmung und die Interpretation sozi-
aler Interaktionen teilweise Einfluss auf die
Entstehung angstlicher Verstimmung ha-
ben konnen. Neben personlichen Faktoren
miissen demnach soziale Faktoren in der
Entstehung psychischer Beschwerden be-
riicksichtigt werden.

Auflerdem scheint es einen Altersunter-
schied zu geben, wobei dltere Teilnehmen-
de geringere Werte in erlebtem Respekt
und héhere Werte in Angstlichkeit berich-
teten. Die Interpretation dieser Ergebnis-
se bleibt spekulativ. Eine mogliche Erkla-
rung fiir die Unterschiede zwischen alteren
und jiingeren Teilnehmenden konnte sein,
dass die kontinuierliche Erfahrung negati-
ver sozialer Interaktionen sich erst langfris-
tig auf das Erleben auswirkt oder dass éltere
Menschen sich ein hoheres Maf$ an Respekt
wiinschen. Eine andere Erkldrung wire der
Unterschied zwischen der ilteren und der
jingeren Generation in Bezug auf Institu-
tionalisierungserfahrungen und Verdnde-
rungen innerhalb der Gesellschaft.

Des Weiteren berichteten Menschen,
die in Werkstidtten fiir Menschen mit Be-
hinderung arbeiten, niedrigere Werte in
erlebtem Respekt in der Interaktion mit
Menschen ohne Beeintrachtigung. Der
Zusammenhang zwischen erlebtem Res-
pekt und Angstlichkeit wurde nur in die-
ser Gruppe signifikant. Eine mogliche Er-
klarung konnte sein, dass Teilnehmende,
die in Werkstitten fiir Menschen mit Be-
hinderung arbeiten, weniger soziale Kon-
takte auflerhalb von Einrichtungen der Be-
hindertenhilfe haben und weniger geiibt
in sozialen Interaktionen auflerhalb die-
ser Einrichtungen sind. Auflerdem konn-
te es sein, dass aufgrund der fehlenden Er-
fahrungen davon ausgegangen wird, auf
Ablehnung zu stoflen, und daher eher eine
soziale Abgrenzung stattfindet. Es ist aufler-
dem davon auszugehen, dass es Unterschie-
de zwischen der Gruppe der Menschen, die
auf dem ersten Arbeitsmarkt titig sind, und
der Gruppe der Menschen, die in Werk-
stitten fiir Menschen mit Behinderung ar-
beiten, hinsichtlich der kommunikativen
Kompetenz und der Selbststdndigkeit gibt.
Diese Faktoren miissten in weiteren Studien
néher untersucht werden, um den Einfluss
der Arbeitsstelle auf erlebten Respekt und
Angstlichkeit niher betrachten zu kénnen.

Es lasst sich jedoch zusammenfassen,
dass ein Arbeitsplatz auf dem ersten Ar-
beitsmarkt offensichtlich positive Auswir-
kungen sowohl auf den erlebten Respekt als
auch auf die berichtete dngstliche Verstim-
mung haben kann. Haufiger Kontakt kann
eine Moglichkeit darstellen, mehr positive
Erfahrungen zu machen, die die Angst vor
Zuriickweisung verringern kénnen.

Da die Stichprobe sehr klein war, sind die
Ergebnisse zundchst erste Anhaltspunkte
und nicht auf die Gesamtgruppe der Men-
schen mit Lernschwierigkeiten zu iibertra-
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W 80 Ausgaben Leben mit Down-Syndrom - 1988 bis 2015

Evolution - Dass sich aus einem kleinen Mitteilungsblatt fiir nur wenige Vereins-
mitglieder eine im In- und Ausland anerkannte und geschatzte Fachzeitschrift fur
Down-Syndrom entwickeln wiirde, hatte damals keiner erwartet. Anfangs noch
sehr improvisiert, auf der Schreibmaschine getippt, kopiert, von Hand geklebt und
geheftet, wird die Zeitschrift ldngst mit modernen Mitteln des Desktop-Publishing
gestaltet und aktuell in einer 6000er-Auflage gedruckt.
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W 80 Ausgaben Leben mit Down-Syndrom - 1988 bis 2015

Bunt, gehaltvoll und aktuell - Mit der Ausgabe Nr. 22 (September 1996) brachten wir
erstmals ein farbiges Titelbild, seit Januar 2004 (Ausgabe Nr. 45) erscheint die Zeitschrift
durchgehend vierfarbig. Neben mehr Farbe kam aber auch immer mehr Inhalt ins Heft.
Waren es zundchst 50 Seiten, so finden sich die aktuellsten Themen - u.a. gesammelt bei
Rongressen, durch Kontakte mit Fachleuten und Wissenschaftlern sowie durch Austausch
mit Redaktionen auslandischer Fachzeitschriften -, auf inzwischen rund 80 Seiten.
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@ 80 Ausgaben Leben mit Down-Syndrom - 1988 bis 2015

Vielfdltig - An Themen mangelt es nicht, noch nie wurde ein Beitrag ein zweites Mal
ver6ffentlicht. Leben mit Down-Syndrom spricht nicht nur Familien mit Kindern oder
erwachsenen Angehérigen mit Down-Syndrom an, sie ist ebenso beliebt und gefragt
bei Fachleuten aus dem medizinischen und pddagogischen Bereich. Fachartikel und
Erfahrungsberichte - immer die richtige Mischung zu finden, gelingt seit 27 Jahren.
Zufriedenheit und Treue der Leser/-innen sind daftir Beweis.
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W 80 Ausgaben Leben mit Down-Syndrom - 1988 bis 2015

Ungewohnlich - Die Redakteurin stellt bis heute nicht nur die Inhalte zusammen, sie
Ubernimmt auch das Layout der gesamten Ausgabe. Erst zum Schluss hat der Grafiker
Gelegenheit, da und dort etwas zu optimieren und die Daten druckfertig zu machen.
Die gedruckten Hefte werden noch immer von ehrenamtlichen Helfern fiir den Versand
vorbereitet und - was uns mit Stolz und einer gewissen Genugtuung erfullt -Leben mit
Down-Syndrom kommt bisher ohne Werbung im Heft aus.
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gen. Es werden Nachfolgestudien benotigt,
um die gefundenen Zusammenhinge bes-
ser verstehen zu konnen und insbesondere
auch noch einmal starker die Quantitat als
auch die Qualitat sozialer Interaktionen in
verschiedenen Situationen zu untersuchen.
Anhand der vorliegenden Ergebnisse kon-
nen keine kausalen Schlussfolgerungen ge-
zogen werden, sondern lediglich Tenden-
zen aufgezeigt werden. Auflerdem ist davon
auszugehen, dass Angstlichkeit und De-
pressivitdt nicht nur von erlebtem Respekt
beeinflusst werden, sondern dass, anders
herum, auch der erlebte Respekt abhingig
davon ist, ob Menschen édngstlich oder de-
pressiv sind.

Zusammenfassend lisst sich sagen, dass
der Einfluss der Qualitit sozialer Interak-
tion auf das psychische Wohlbefinden von
Menschen mit Lernschwierigkeiten wahr-
scheinlich ist, jedoch noch weiter unter-
sucht werden muss.
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Diagnose Down-Syndom - Was nun?
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von uns herausgegebenen Publikationen. Juni 2015 kam
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noch nicht davon trennen wollten und es eigentlich auch kein einziges
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Ehrenamtspreis Inklusion des Landessozialverbandes Nieder-
sachsen fur die Ausstellung,Kann die Welt auf uns verzichten?”

TEXT: DITA BUTER, EVA KLEIN-REESINK, GUNDI GLUPKER, ELFRIEDE HOFSTE (ELTERNINITIATIVE ,ICH-BIN-ICH-21")

Vorbildlich inklusiv: Unter dem Motto ,,All inclusive — so muss
Niedersachsen sein“ hat der SoVD Niedersachsen e.V. (Sozialver-
band Deutschland) erstmalig einen Wettbewerb in den Kategorien
Ehrenamt und Medien ausgeschrieben. Zitat der Ausschreibung:
,»Sie haben sich ehrenamtlich engagiert und vor Ort fir die Inklu-
sion stark gemacht? Sie haben als Journalist tiber inklusive Projek-
te berichtet? Dann bewerben Sie sich fiir unseren EHRENAMTS-
PREIS/MEDIENPREIS INKLUSION”,

Beim Ehrenamtspreis Inklusion werden Projekte ausgezeichnet,
in denen Ehrenamtliche sich innerhalb und auflerhalb des SoVD
engagieren, um die Inklusion voranzubringen. Teilnahmeberech-
tigt sind Ehrenamtliche, die sich in Vereinen, Biirgerinitiativen,
Nachbarschaftshilfen oder Projekten im Team engagieren. Ange-
regt durch Annegret Holscher, von der Grafschafter Selbsthilfekon-
taktstelle, haben wir uns mit unserer Wanderausstellung beworben.

Die Ausstellung besteht aus 21 grofiformatigen Portrits, foto-
grafiert von dem Fotografen Andreas Reinink. Sie zeigt unsere Kin-
der mit Down-Syndrom in unterschiedlichen Lebenssituationen.
Inzwischen steht die Wanderausstellung an ihrem elften Ausstel-
lungsort und ist bis Marz 2016 ausgebucht.

Die Projektbeschreibung durfte maximal zwei Seiten betragen.
Das war schon eine Herausforderung, da es fiir uns nicht leicht war,
Inhalt, Hintergrund, Beweggriinde, den bisherigen Verlauf, die Re-
sonanz und vieles mehr auf maximal zwei Seiten zusammenzufas-
sen. Doch mit viel Mithe und wiederum ehrenamtlichem Enga-
gement haben wir es geschafft und konnten somit die Bewerbung
fristgerecht zum 1. Mai 2015 einreichen.

Am 8. Juni kam dann die erfreuliche Nachricht: ,,Sie haben ge-
wonnen! Sie befinden sich unter den ersten drei Preistragern des
Inklusionspreises fiir das Ehrenamt und wir laden Sie hiermit zur
Preisverleihung am 22. Juni nach Hannover ein.“ Wir haben uns
riesig tiber diesen Anruf gefreut. Zwei sorgfiltig zusammengestellte
Jurys haben die Platzierungen vorgenommen, die gemeinsam mit
mehr als 5000 Euro dotiert wurden.

Voller Erwartung und sehr gespannt machten wir uns mit fiinf
Erwachsenen der Elterninitiative, vier Kindern, dem Fotografen
Andreas Reinink und Annegret Holscher gemeinsam auf den Weg
nach Hannover zur Preisverleihung. Wir wurden sehr herzlich

empfangen und fiir die Kinder sorgte sogar ein Clown fiir lustige
Begegnungen. Die Spannung im voll besetzten Saal mit 250 Gésten
war fiir alle Beteiligten deutlich zu spiiren.

Der niederséchsische Ministerprasident Stephan Weil tibergab
die Preise personlich. Zunéchst wurden der dritte und zweite Eh-
renamtspreis verliehen. Die Spannung stieg ... und nach nur weni-
gen Minuten war klar: Wir haben den ersten Platz im Bereich Eh-
renamt gewonnen. Wir hitten vor lauter Freude jubeln und weinen
konnen (das haben wir dann auch getan).

Nachdem uns der 1. Preis durch den Ministerprasidenten tiber-
reicht war, bedankte sich Judith (17 Jahre mit Down-Syndrom) zu-
néchst personlich fiir die Auszeichnung und erkldrte: ,,Danke, dass
ihr uns unterstiitzt und uns zeigt,
dass wir wichtig sind.“ Das war fiir
viele Anwesende ein sehr emotio-
naler Moment.

Im Anschluss haben wir, als El-
tern der Elterninitiative, noch ein
paar Worte des Dankes ausgespro-
chen. Unter anderem haben wir
uns beim SoVD bedankt, dass er
mit der Ausschreibung dieser In-
klusionspreises nicht nur uns, son-
dern allen Menschen, Gruppen
und Vereinen damit signalisiert:

Sowohl Ehrenamt als auch Inklusion sind wichtig, miissen unter-
stiitzt, gefordert und weiterentwickelt werden.

Jury-Koordinatorin Nancy Widmann (Abteilungsleiterin Or-
ganisation beim SoVD) schloss die Preisverleihung mit folgenden
Worten ab: Das Engagement der Eltern und die bemerkenswerte
Offentlichkeitsarbeit reilen Barrieren in den Kopfen ein.

Es war ein unbeschreibliches Gefiihl, diesen Preis entgegen-
zunehmen. Fiir uns Eltern, und stellvertretend fiir unsere Kinder,
eine grofie Anerkennung und eine eindeutige Antwort auf die Fra-
ge: ,,Kann die Welt auf uns verzichten?“

In der Januar-Ausgabe 2015 von Leben mit Down-Syndrom wur-
de ausfiihrlich tiber die Ausstellung berichtet.

Weitere Infos zum Ehrenamtspreis und zur Elterninitiative unter
www. ich-BIN-ich-21.de
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INKLUSION

Selfmade-Uni Supetar in Dalmatien 2014

TEXT: SARAH HEIZMANN UND RUTH KOCH

Es ist Summer Uni in Supetar auf der kroatischen Insel Brac. Ines Boban und Andreas Hinz
haben zum zweiten Mal Menschen eingeladen, in ihrem Haus zu wohnen und sich tber
Inklusion auszutauschen. Da wird gearbeitet und gefeiert, gesungen (sogar auf Kroatisch)

und gebadet, gegriibelt und geplant, gekocht und getanzt.

er Duft von gegrilltem Knoblauch
D und Fisch zieht durch den Garten,
in einer schattigen Ecke singt je-
mand zur Gitarre. Ein paar frohliche Leute
kommen gerade zuriick vom Schwimmen

im Meer und freuen sich aufs gemeinsame

Essen. Die Stichpunkte auf dem Flipchart

zeigen, dass heute auch schon konzentriert

gearbeitet wurde. Doch nun ist Zeit fiir eine

Starkung. Danach steht ein Filmabend auf

dem Programm: der Film ,,Alphabet®, des-

sen Untertitel ,, Angst oder Liebe“ von Pab-
lo Pineda stammt.

Es ist Summer Uni in Supetar auf der
kroatischen Insel Bra¢. Auf dem Stunden-
plan stehen so spannende Seminare wie
Zukunftsplanung, Neues zum Index fiir
Inklusion, das Netzwerk ILAN, Lebensge-
meinschaften und eine Schreibwerkstatt.
Aber auch der Ausflug nach Split, Film-
abende, Gruppenfotos, Zoo, Buchtipps und
vieles mehr. Wir haben viel zu besprechen.
Tristan stellt sein Praktikum in der Univer-
sitit in Halle vor - und Mona Weniger das
ILAN-Projekt und den neuen Film darii-
ber. ILAN ist ein Netzwerk von Menschen
mit und ohne Handicap. Dort werden Men-
schen als Kiinstler, Schauspieler, Musiker,
Maler und Tanzer ausgebildet.

Teilnehmer/-innen an dieser Sommer-
Uni waren:

o Sarah Heizmann (26 J.), ihre Mutter
Claudia und ihre Assistentin Anja Miil-
ler aus Karlsruhe,

@ Laura Briickmann (27 ].), ihr Vater Rai-
ner und ihre Mutter Mona aus Bad Boll
und zeitweilig auch ihre Tante Maria
aus Essen,

@ Patricia Netti (26 J.) aus Leutkirch im
Allgau,

@ Sina Gummich (24 J.) und ihre Mutter
Judy aus Berlin,

@ Tristan Schmidt (17 ].), sein Assistent
Rondy Rof3biildt sowie Andreas Hinz
und Ines Boban aus Halle an der Saale.

Mit den folgenden Interview-Fragen ha-
ben Sarah Heizmann und Tristan Schmidt
die Stimmen und Einschitzungen der

Teilnehmer/-innen eingefangen:

1. Was ist fiir dich eine Sommer-
Universitat?

2. Was gefillt dir hier in Supetar?

3. Wie schmeckt das Essen?

Was ist fiir dich eine Sommer-
Universitat?
Sarah Heizmann, die gerade ihre berufliche
Quali beendet hat, sagt: ,,Also die Sommer-
universitdt war so, dass ich mal nach Kroa-
tien geflogen bin, fiir mich war es das zwei-
te Mal. Ines hat uns eingeladen. Fiir mich
bedeutet es sehr viel, weil ich immer mit-
arbeite und gerne mitarbeite.“ Thre Mutter
Claudia sieht es so: ,Da kann man was ler-
nen; da kann man sich mit anderen Men-
schen austauschen.” Anja Miiller erginzt:
»Ich habe erst eine erlebt, die in Supetar:
Das war fiir mich ein Ort, wo wir uns ge-
genseitig Sachen zeigen und voneinander
lernen. Jeder kann was lernen von anderen
und jeder kann den anderen was beibringen
- und zwar nicht nur mit dem Kopf, son-
dern auch mit den Hinden und Fiflen, Ar-
men, Augen, Ohren und dem Herz, ja dem
ganzen Korper. Und alles das finde ich su-
per!“

Kiinstlerin Laura liebt es, hier zu malen,
zu tanzen, Musik zu machen und in den
Ort zu spazieren. Thr Vater Rainer betont:
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»Bisher war ,Uni‘ ein Platz zum Lernen, wo
ich nie wieder hin wollte. Und jetzt ist hier
ein Platz, der mir wieder Spafy macht zum
Lernen.“ Mona empfindet sie als ,eine Ge-
meinschaft von Menschen, die zusammen
neue Dinge entwickeln und denken®

Patricia, die seit September 2014 ei-
nen unbefristeten Arbeitsvertrag als Schul-
assistentin hat, sieht es so: ,,Miteinander ar-
beiten, das ist schon, und unterschiedliche
Meinungen auch von den anderen zu ho-
ren.” Thre Freundin Sina, mit der sie in Su-
petar zusammen néchtigt, sagt: ,,Da war
Mama, Laura und Tristan. Zimmer mit Pati,
Paticia geteilt.“ Und Judy erklért: ,,Summer
Uni ist fiir mich, wenn sich viele Leute im
Sommer treffen und gemeinsam iber be-
stimmte Themen nachdenken, sich austau-
schen und Schritte entwickeln, dass sich
was zum positiven Handeln verdndert.“

Tristan, Schiiler in der Sekundarstufe ei-
ner integrativen Schule und hier der inter-
viewende Videofilmer, meint: ,,Also eine
Sommer-Universitit ist bestimmt ... da ma-
chen die Studenten Urlaub und ein Treffen
- bestimmt ein Berufstreffen.“ Auch Ron-
dy beschreibt sie als ,,Zusammentreffen von
Menschen mit unterschiedlichen Féhigkei-
ten. Und die finden dann raus, was zu einem
passt, auf unterschiedliche Weise.*

Gastgeberin Ines schatzt ,,die Gelegen-
heit, dass sich Menschen hier in diesem
Haus versammeln und miteinander tber
wichtige Themen nachdenken - alles, was
sie bedeutsam finden fiir die Gegenwart
und fir die Zukunft: Zukunftsfeste, Inklusi-
on, zusammen denken und singen.“ Andre-
as fasst zusammen: ,,Bei einer Sommer-Uni-
versitit kommen Leute an einem schonen
Ort zusammen, die sich fiir ein bestimm-
tes Thema interessieren, und arbeiten mit-
einander an diesem Thema. Das kann ein
Inhalt sein, der schon vorher klar ist, oder
auch ein Inhalt, den sie gemeinsam entwi-
ckeln.”

Was gefallt dir hier in Supetar?
Sarah, deren Hobbys Schwimmen, Tan-
zen und Singen sind, schwiarmt: ,,Die Insel



Brac ist schon und es ist schon, dass ich Ines
und Andreas treffe. Die Sonnenunterginge
waren schon, dass wir auch selbst gekocht
haben, schéne Abende, auch wenn wir ab
und zu runter in die Stadt gegangen sind
und dort auch was gegessen haben, ja das
war sehr schon!“ Claudia bringt es auf den
Punkt: ,Das Meer!“ Sie betont: ,Ich ver-
reise gerne, ich schwimme gerne im Meer,
ich ubernachte gerne im Hotel und ich
bete gerne.“ Das kann sie gut in dem gro-
Ben Haus mit dem groflen Garten auf der
grofen Insel. Anja, die von sich sagt, ,ich
lese gern und schaue gern Filme an, treffe
mich gerne mit meinen Freundinnen zum
Kaffeeklatsch, gehe auch gern schwimmen,
Radfahren, laufe in die Natur ... und mein
Hobby ist, die Welt zu verbessern, findet
fiir all dies bei der Sommer-Uni in Supetar
Ankniipfungspunkte. Und deshalb hat es
»mir sehr sehr sehr sehr sehr gut gefallen!
Es war wunderschon dort, das Wasser, die
Wasserfarbe habe ich geliebt und die Kiis-
te und das Baden, die Sonnenunterginge
natiirlich. Guten Kaffee gibt's da und gutes
Essen und lauter ganz tolle Sachen, Oliven-
bidume, Granatépfel, Mandeln, Feigen, lau-
ter gute Sachen. Und schén warm war’s.”

Laura, die gern tanzt und reitet, sagt: ,,Es
ist toll hier.“ Rainer, der gerne Gitarre spielt
und es liebt, Musik zu machen, insbesonde-
re, wenn Laura dazu tanzt, findet ,,das Meer,
die Sonne, die Hangematte, die Menschen®
bemerkenswert. Auch Mona geniefit, ,,dass
hier viele interessante, schopferische Men-
schen zusammengekommen sind, die zum
Beispiel zusammen musizieren, tanzen, ge-
meinsam denken und tiber neue Lebensfor-
men nachdenken.“ Thre Hobbys — meditie-
ren, Yoga machen, schwimmen und tanzen
- kann sie bei der Sommer-Uni in Supetar
pflegen.

Patricia geht im Allgdu sonst gern ins
Fitnessstudio, singt ,voll gerne“ im Chor,
geht zum Qigong und ,,mag malen und fl6-
ten”. Hier aber: ,,Die siidliche Hitze und was
man hier so alles erleben kann, das finde ich
an Supetar voll tolll“ Sina arbeitet in Berlin
mit viel Spaf$ in einer Papierwerkstatt. Sie

liebt es zu tanzen und ,,jonglieren, Diabo-
lo, Zirkus, reiten auf Amira, Delfingesinge
horen, Delfine, zeichnen und malen.“ Ach
ja, und ,schlafen!” Sie kommt zur Som-
mer-Uni nach Supetar, denn ,das Wasser,
schwimmen bei Sonnenuntergang® lockt
sie besonders.

Judy sagt: ,Meine Arbeit ist mein Hobby.
Mein Hobby ist meine Arbeit. Ich hore ger-
ne Musik, gehe gerne ins Kino.“ Auch Rol-
ler fahren bei schonem Wetter und Spazie-
rengehen sind ihre Hobbys. Sie nennt ,,die
Leute, das Haus, das Wetter, die Nahe zum
Meer - die Kombination von Ort und Men-
schen® als besonderen Reiz.

Tristan, ein sehr sportlich interessierter
Typ, hebt hervor: ,Mir gefillt die Aussicht
und dass wir baden im Meer und Sachen
zusammen machen und sogar bei Son-
nenuntergang schwimmen.“ Auch Rondy
sagt zundchst: ,Ganz klar - die Geschich-
te mit dem Wasser!“ Und fugt hinzu: ,Wie
die Menschen hier miteinander umgehen -
das ist sehr schon: Eine gewisse Leichtigkeit
bei allem, was wir miteinander machen.“ Er
spielt iibrigens mit wunderbarer Leichtig-
keit Gitarre.

Ines, die Lesen und Schwimmen als
Hobbys nennt, mag es auch, Zukunftsfes-
te zu moderieren und zu gértnern und sie
liebt Supetar: ,,Ich freue mich immer, wenn
Menschen hier im Haus sind. Ich liebe es,
morgens schwimmen zu gehen, wenn die
Sonne aufgeht — und abends beim Sonnen-
untergang.“ Andreas hat fiir Hobbys nicht
viel Zeit, aber wenn, dann geht er gern
schwimmen, liest Biicher und zu Hause in
Deutschland geht er gern in Konzerte oder
in Pina Bauschs Tanztheater. An Supetar
findet er ,,schon, dass meistens gutes Wetter
ist und wir morgens und abends ins Meer
zum Schwimmen gehen kénnen. Und dass
wir drauflen sitzen und dort reden kénnen.”

Und fiir einige vielleicht das
WICHTIGSTE: Wie schmeckt das Essen?
Sarah erklért: ,,Hier in Kroatien ist es sehr
lecker, weil wir selbst kochen und ich bin
eine grofle Hilfe beim Kochen. Oder wir
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sind Essen gegangen, die Ines hat uns einge-
laden oder wir haben sie eingeladen.” Clau-
dia schmeckt es ,,meistens gut, es kommt
daraufan, wer kocht“ Anja schwirmt: ,,Also
mir hat das Essen sehr gut geschmeckt, es
war ganz nach meinem Geschmack: Wir
haben ganz viel Obst und Gemiise gegessen
jeden Tag und auch leckere Getreidesachen,
zum Beispiel Couscous oder auch Reis, Nu-
deln, Kartoffeln ... ganz viel mit Knoblauch
... gekocht. Auch Dips haben wir manch-
mal gemacht. Das war superlecker alles.”
Laura mag besonders die ,Nudeln und
Héhnchen!“ Rainer findet es ,lecker! Ich
esse gerne Fisch. Das koche ich selbst nie.”
Und Mona schnurrt: ,Mmmbhh, sehr gut!*
Patricia meint: ,Voll gut, wir essen vegeta-
risch und das beeindruckt mich sehr.“ Sina
erganzt dazu: ,,Salat war gut. Fleisch war le-
cker. Mit Knoblauch besser. Zu viel Salz ist
nicht so schon.“ ,,Alles, was wir selber ko-
chen, schmeckt gut®, meint Judy, aber ,,Es-
sen gehen war auch gut.“ Tristan findet,
»das Essen schmeckt wie immer - also gut!*
Und: ,Danach kann man kuscheln, zum
Beispiel mit Andreas, das finde ich beriih-
rend.“ Rondy konstatiert: ,,Hervorragend!
Manchmal etwas blattlastig, aber ... her-
vorragend!“ Und Ines schwédrmt: ,Herr-
lich, ich esse nur noch Gemiise, wenn es
geht, gegrilltes Gemiise mit Olivendl und
viel Knoblauch!“ ,,Das Essen ist grofle Klas-
se!, findet auch Andreas und ,,toll, dass im-
mer wieder verschiedene Leute kochen und
es so immer unterschiedliches Essen gibt®

Abschied und Danke

Wieder einmal ist es gelungen: Nach zehn
Tagen Sommer-Uni plus einigen Tagen Ur-
laub in Supetar fahren alle erholt und ge-
starkt zuriick in den ,inklusiven® Alltag
nach Deutschland. Jeder hat wieder etwas
gelernt und sich an Begegnungen erfreut.
Vieles wurde kontrovers diskutiert und je-
der konnte Ideen mitnehmen, die nun um-
gesetzt werden wollen. Durch diese Art des
Zusammenseins war es fiir alle Beteiligten
moglich, einen Urlaub zu genieflen, fiir-
einander da zu sein, Sorgen loszuwerden,
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gemeinsam iiber die Zukunft nachzu-
denken und an den eigenen Plinen zu
arbeiten.

Danke, ...

o lieber Tristan, fir das Festhalten
vieler schoner Momente mit der
Videokamera!

® liebe Sina, fiir die Diabolo-Session!

o liebe Laura, fir die Anleitung zum
Tanzen mit den Seidentiichern!

® liebe Patricia, fiir das frische warme
Brot zum Friihstiick, das du mit Sa-
rah vom Supermarkt geholt hast!

o liebe Maria, fiir das gemietete Boot!

o liebe Anja, dass du laut tiber-
legt hast, in Zukunft mehr ,Reise-
assistenz“ anzubieten — wir konnen
dich darin nur bestarken.

® Und ein riesiges Dankeschon allen
fir das gemeinsame Texten und Sin-
gen, Denken, Fiihlen, Lachen und
Weinen, Vorlesen und Impulse-Ge-
ben!

Ein herzliches Dankeschon an unsere

Pergola- und Palmen-,,Professorin” Ines

Boban. Wir alle freuen uns schon aufs

nachste Jahr, zu dem wir uns wiinschen,

Cora Halder als Dozentin einzuladen.

Wir verdanken ihr so viele Impulse.

Davon wiirden wir ihr gerne erzihlen.

Denn auch fiir die Zukunft bauen wir

auf ihren Grundlagen auf.

Riickblick auf die
Sommer-Universitat 2014
als ,Moéglichkeitsraum o ws soss

nschlieflend an die gemeinsame Zeit

habe ich per E-Mail noch einmal nach-
gefragt. Hier gebe ich einige Antworten wie-
der - zum Teil in Ausschnitten. Diesmal lau-
teten die Fragen:

» Wiirdest du wieder zu einer Sommer-
Uni kommen?

» Was mochtest du genauso wieder er-
leben?

» Was sollte anders sein?

» Gibt es Themen, die dabei eine Rolle
spielen sollten?

Wiirdest du wieder zu einer Sommer-Uni

kommen?

Ja,denn...

> ,der Austausch {iber Lebensfragen und
unterschiedlichste Lebensgestaltungen
in gewiinschten, angestrebten, inklusi-
ven gesellschaftlichen Formen war und
ist fiir mich sehr spannend und wich-
tig!“ (Mona)

» ,Jal“ (Sarah) & ,,Ja, klar!“ (Claudia)

» ,natiirlich, es war so toll, die Biicher-
prasentation, hatt mir sehr gut gefahlen,
& der Malworkshop natiirlich auch. Der
Musikalische einsatzt von mir & Rainer,
war so klasse. Ich habe so sehr, glernt, es
war so viel dabey, wo ich schon gewust
habe, was kommt, aber troz allem habe
ich mich risigst gefreut. & Toll fande ich
es natirlich auch, an der Sommeruni,
liebste ines, da lernt man immer was
dazu, dass fande ich am Schonsten dar-
an.“ (Patricia)

> ,ich mag die vielfiltige Gemeinschaft
und den Versuch, ,eine Uni fiir alle‘ zu
gestalten, von der jede/r was mitneh-
men und zu der auch jede/r was beitra-
gen kann ... mal abgesehen von dem tol-
len Haus und dem tollen Supetar! Aber
ich wiirde auch wieder kommen, wenn
es woanders wire, auch wenn es da si-
cher nicht so000 schon sein kann wie
dort! Gern auch als Reiseassistentin,
drum hier schon mal der Link zu mei-
ner Homepage:
www.assistenzdienste-ka.de. (Anja)

Nein, denn ...
> ,da fahllt mir ja gar nichts dazu ein. Al-
les war klasse. Ich mochte dir alle fra-
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gen, wie du es geschrieben hast, dir so
auch beantworten.“ (Patricia)

Wenn ja, was mochtest du genauso

wieder erleben?

» ,Das lockere Miteinander und die freien
Zeiten des Urlaubmachens!“ (Mona)

» ,Das Gleiche wie beim letzten Mal.*
(Sarah)

» ,Die Mischung aus Arbeiten und Ur-
laub.“ (Claudia)

» ,Den Urlaub & die Sommer-Uni zu ge-
nissen. So Schon wie es bei euch in kro-
atien denn war.“ (Patricia)

» ,Wie oben geschrieben, dass sich prinzi-
piell jede/r einbringen und auch wohl-
fithlen kann, soweit machbar. Auch gut
finde ich eine Mischung zwischen ,mal
in der ganzen Gruppe’ zusammen zu
sein und mal in kleinen, Interessen-
gruppen.“ (Anja)

Und was sollte anders sein?

> ,Vielleicht ein oder zwei Leute, die
ein kiinstlerisches Angebot ma-
chen zum Beispiel Kérperbemalung
- Tanz — Malen ... das sollten vielleicht
auch Referenten/-innen sein, fiir die ich
dann auch gerne bereit bin, einen Ho-
norarbeitrag zu zahlen!“ (Mona)

» ,,Das Programm soll so geédndert wer-
den, dass man sich mit anderen Men-
schen austauschen kann.“ (Sarah)

» ,,Der Erholungswert fiir Sarah sollte
grofSer sein. Wir suchen nach ;Tankstel-
len' fiir sie.“ (Claudia)

» ,Ich finde Sarah & Sina Konnten doch
Kleinere Aufgaben zu tibernehmen.
Vieleicht kénnte man denn Cirkus Son-
nenstich mit einladen, & der wo sich fiir
Akrobatik & Kunstwerke, sich indere-
siert, die sie so machen, uns mal vor-
zu stellen. Das fande ich eine gute idee,
dass Sina & Sarah von sich so zeigen,
was sie drauf haben. Das sie noch Siche-
rer wirken, ich finde bei euch in Kroati-
en, sollte man mehrer Kiinstler & kiinst-



lerinen mehr in Aktion zu bringen. In
der Innenstadt von Kroatien eine Klein-
re Auffithrung zu machen. Sarah kénnte
doch, zu ihrem Beruflichem umfeld alls
Schauspielerin, was Organiesieren, was
sie dann Vorstellen konnte. Ich wéhre
dann Freier, & sie Wiirden mich dann
auch nicht so Verreinnahmen. Wie fan-
dest du diese Idee? (Patricia)

»Was anders sein konnte, ist vielleicht,
dass man nicht zu Anfang alle Themen
von allen sammelt und dann versucht,
sie in der (begrenzten) vorgegebenen
Zeit unterzubringen, was unter Umstdn-
den zu Stress fiihrt, entweder zeitlich
(wenn alles untergebracht werden soll),
oder zu Frust, wenn dann das Anliegen
des einen oder anderen nicht mehr rein-
passt, der sich aber drauf gefreut/damit
gerechnet hat. Ich weify noch nicht ge-
nau, wie eine gute Alternative aussehen
konnte. Vielleicht entzerren (zum Bei-
spiel mehr Tage und dafiir nur zwei Tref-
fen pro Tag?) und/oder Treffzeiten schon
vorher festlegen und dann schauen, was
in der gegebenen Zeit machbar ist (so-
weit das abschatzbar ist). Und wenn wir
dann Themen sammeln, gleich festle-
gen, was in den Zeitrahmen gut passt
bzw. auf welche Auswahl (wenn nicht
Platz fiir alles ist) man sich als Gruppe
einigen kann ... irgendwie sowas ... Und
eventuell Zeiten einplanen, in der Meta-
kommunikation Platz hat (zum Bei-
spiel Frust ansprechen und klaren oder
Sachen aushandeln, wie zum Beispiel:
Wann treffen wir uns morgen? Was ist
eine fiir alle gute/machbare Zeit? Wie
gehen wir damit um, wenn Leute un-
piinktlich sind? ...) ;-) I (Anja)

,Fir mein Gefiihl als Papa von Laura
war der Fokus allgemein zu sehr auf der
kognitiven Ansprache. Ich wiinschte

mir fiir ein anderes Mal mehr Moglich-
keiten und Unterstiitzung im kreativen
und menschlichen Kontakt, um Laura
mehr in das Geschehen integrieren/in-
kludieren zu kénnen.“ (Rainer)

Und gibt es Themen, die dabei eine Rolle
spielen sollten?
»Ich weif8 nicht, was in zwei Jahren fir
uns/mich dran ist - aber die selbst-
bestimmte Lebensgestaltung von Men-
schen mit und ohne Handicap, glaube
ich, wird uns dann auch noch beschif-
tigen!?“ (Mona)
»Zukunftsplanung!“ (Sarah)
»Inklusion; erleben von Gemeinschaft
in ,big family*; die Menschen, die da
sind, gestalten mit ihren Fahigkeiten
und Wiinschen; Musik (zusammen sin-
gen) war sehr wichtig; Géste einladen
zum Beispiel Cora Halder.“ (Claudia)
»Mir Personlich fahlt gerade nichts ein.“
(Patricia)

Liegt dir sonst noch was auf dem

Herzen?
»,Danke fiir all euer Teilen in unseren
Herzensanliegen, der Versuche um Teil-
habe und dem Suchen nach gemeinsa-
men erfiillten Lebensformen. Herzens-
gruf} ...“ (Mona)
»Meine Essenz: Danke fur die Zeit.
Danke, dass ihr euer Haus fiir uns geoft-
net habt ...“ (Rainer)
»Das Thema, was mich im Nachhin-
ein noch beschiftigt hat, war, wie man
einerseits in der Theorie tiber inklusi-
ve Werte reden kann und wie man sie
am besten umsetzt, und zugleich in der
Praxis immer wieder schnell an Gren-
zen stofit, zum Beispiel wenn jeman-
den etwas stort und er es nicht sagen
kann/will oder wenn Bedirfnisse so un-
terschiedlich sind, dass es schier un-
moglich scheint, es ,allen recht zu ma-
chen’ Ich habe mich gefragt, wie es dir
wohl damit ging. Und dass wir in so ei-
ner kleinen Gruppe, die alle quasi ,In-
klusions-Experten’ sind, schon damit
Schwierigkeiten hatten, ein Miteinan-
der zu gestalten, in dem jede/r auf seine
Kosten kommt. Genau so ist es auch in
,groflen Gemeinschaften’/Gesellschaft.
Wie dann doch schnell wieder die Ten-
denz zu (homogeneren) Kleingrup-
pen entsteht oder so ... das fand ich sehr
spannend!“ (Anja)
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So seheich es ... (Ines)
Vielleicht sollte ich hier meine Antwort
darauf als Abschluss preisgeben, wie es
mir ging mit den diversen Vielfaltsaspek-
ten in unserer Gruppe. Ich hatte eigent-
lich ein ,,balanciertes” Gefiihl, da all solche
Prozesse ja mit Reibung einhergehen, was
auch produktiv ist. Manchmal schrapt es
dann auch. Mich schiitzt dabei vor poten-
ziellem Frust, dass es nicht ,perfekt, son-
dern einfach nur ,hinreichend sein muss.
Wir sind ja alle nicht allmichtig, auch
nicht ohnmichtig, aber eben alle teilmach-
tig, wie Ruth Cohn betont, und wir haben
uns einen Moglichkeitsraum geschaffen,
das zur Geltung zu bringen, als {iberzeug-
te ,Possibilisten/-innen®,. Wenn wir nicht
einfach optimistisch oder pessimistisch die
Dinge sich ereignen lassen wollen, dann ist
es vor allem inklusiv, sich gemeinsam zu
fragen: Wie machen wir es moglich, dass ...
Laura mit uns die Sonne genief3t und
uns mit Seidenbéndern tanzen lehrt,
Judy mit uns iiber die Menschenrechte
philosophiert und uns zu Ausfliigen
animiert,
Patricia mit uns singt und uns von ihrer
Arbeit in der Schule erzihlt,
Andreas mit uns Eis essen geht und
Gruppenfotos aufnimmt,
Sarah mit uns dichtet und uns tiber
Unterstiitzerkreise unterrichtet,
Claudia mit uns schwimmen geht und
den Index fiir Inklusion wichtig findet,
Sina mit uns malt und uns den Diabolo
nahebringt,
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> Rainer mit uns diskutiert und musi-
kalisch improvisiert,

> Tristan uns filmt und mit uns kocht
und von seinem Praktikum in der
Uni berichtet,

> Anja mit uns Split erkundet und uns
von Assistenzsituationen erzéhlt,

» Mona mit uns einen Film iiber Le-
bensgemeinschaften anschaut und
Literaturtipps zur Inklusion teilt,

» Rondy mit uns iiber expansives Ler-
nen und Leben nachdenkt und uns
seine Gitarrenkiinste entdecken
lasst, etc.?

Und dieses Wir (oder uns) kann dann
auch - je nach Interessenslagen — vari-
ieren. Auf faire Aushandlungsprozes-
se und Balancieren kommt es an. Das
Herzstiick dieser Bildungsarbeit be-
steht darin, nach einer ,gleichwiirdi-
gen“ Wahrnehmung zwischen allen Be-
teiligten zu streben, die gegenseitiges
Vertrauen fordert und ein tiefer gehen-
des Verstandnis fiireinander und fiir die
jeweiligen Stirkenbereiche und vor al-
lem Interessensbereiche und somit fiir
die jeweiligen Wachstumsbereiche er-
moglicht. Es geht mir vor allem darum,
eine gemeinsame Basis fiir ,,echtes” - da
ganzheitliches, spielerisches, leichtes,
inspiriertes — Lernen zu schaffen, indem
der tragende Wert ist, Beziehungen zu
pflegen, die — mit Jean Liedloft gespro-
chen - das Gefiihl vermitteln, zur rich-
tigen Zeit am richtigen Ort das Richti-
ge zu tun; also ganz und gar ,,richtig” zu
sein. Dann kann die Sommer-Universi-
tat ein ,,Flow-Markt* sein und zum Vor-
bild fiir andere Lernorte werden.

Ines Boban ist,sonst” wissenschaftliche
Mitarbeiterin im Arbeitsbereich Allge-
meine Rehabilitations- und Integrati-
onspddagogik, Martin-Luther-Universi-
tat Halle-Wittenberg, Philosophische
Fakultat IIl - Erziehungswissenschaf-
ten. Ihre aktuellen Tatigkeits- und For-
schungsschwerpunkte sind dort Inklu-
sive Padagogik im internationalen Kon-
text, Schulentwicklung mit dem Index
fiir Inklusion, Biirgerzentrierte Zukunfts-
planung mit Unterstiitzerkreisen und
berufsbegleitende Erweiterungsstu-
diengange in Integrationspadagogik.
Ehemals war sie Lehrerin im Gemein-
samen Unterricht an der Gesamtschule
Winterhude in Hamburg.

E-Mail Adresse:

ines.boban@paedagogik.uni-halle.de
Homepage von ihr und Andreas Hinz:
http://www.inklusionspaedagogik.de

Inklusion -

nicht zu Ende gedacht?

Schon in der vorigen Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom (Nr. 79)
brachten wir einige Reaktionen auf einen Beitrag von Herrn Michael
Briustle zum Thema Inklusion, den wir im Heft Nr. 78 veroffentlichten.
Mit etwas Verspatung erhielten wir noch folgende Leserzuschrift, die
wir unseren Lesern/-innen nicht vorenthalten mochten.

Sehr geehrtes Redaktionsteam
von ,,.Leben mit Down-Syndrom,

seit vielen Jahren erhalte ich Thre Zeitschrift
und lerne mit jeder Ausgabe etwas hinzu,
dafiir herzlichen Dank. Auch ich habe die
Beitrage von Frau Stengel-Rutkowski und
Frau Ines Boban gelesen und kann die Ein-
schitzung von Herrn Briistle im Hinblick
auf die ,blaudugige Haltung nachvollzie-
hen. Wie bei anderen Menschen ist auch
die Spannbreite dessen, was Menschen mit
Down-Syndrom lernen konnen, sehr grof3,
und damit ist eben auch vieles im eigentli-
chen Sinne ,,normal® Ich stimme auch zu,
dass Menschen unterschiedliche Bedarfe
haben und Menschen mit besonderen Be-
darfen keine homogene Gruppe sind und
sehr unterschiedliche Fahigkeiten und He-
rausforderungen haben. Dies gilt allerdings
im selben Maf3 fiir die sogenannten ,,nor-
malen Menschen.

Zu dem Artikel selbst habe ich einige An-
merkungen, die einerseits durch meinen
eigenen beruflichen Hintergrund und an-
dererseits durch meine Erfahrungen mit
meinem Sohn Camilo (26 Jahre) bedingt
sind.

1. Zunichst der allgemeine Eindruck der
grundsitzlichen Aussage des Artikels zum
Thema Inklusion. Hier scheint mir, dass
Herr Briistle das Anliegen Inklusion, wie
es in der Behindertenrechtskonvention for-
muliert ist, ebenfalls missversteht. Darauf
weisen einige seiner Auflerungen in dem
Artikel hin:
® Auf Seite 87 der Zeitschrift spricht er in
der Mitte oben davon, dass Férderung
nicht jede ,,defizitare Situation besei-
tigen (beseitigt werden kann)“ konne.
Der Inklusionsgedanke geht aber gera-
de nicht davon aus, dass eine ,,defizi-
tare” Situation zu beseitigen sei, son-
dern dass die Rechte ALLER Menschen
in einer Gesellschaft dergestalt zu be-
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riicksichtigen sind, dass sie ohne Ein-
schrankung teilhaben konnen. Das be-
deutet, dass wir uns daran gewShnen
miissen, die Spannbreite dessen, was
wir als normal ansehen, deutlich wei-
ter zu fassen, als wir dies bisher tun; so-
wohl auf der einen wie auf der anderen
Seite und damit auch Personen wie Al-
bert Einstein in den Kreis der normalen
Menschen aufnehmen. Wie in der soge-
nannten Normalverteilungskurve sind
solche Menschen einfach nicht so oft
unter uns, aber deswegen sind sie nicht
»hicht normal“! Wir finden sie zwar an
den Rindern dieser Normalverteilungs-
kurve; das heif3t aber nicht, dass sie da-
mit auch an den Réndern unserer Ge-
sellschaft sein miissen, sondern eben
mittendrin.

Auch eine weitere Bemerkung weist auf
ein aus meiner Sicht grundsdtzliches
Missverstandnis im Hinblick auf Inklu-
sion hin. Inklusion heift nicht, dass alle
Kinder in der Regelschule beschult wer-
den und denselben Leistungsprinzipi-
en gerecht werden miissen. Inklusion
heif3t, dass gemeinsames und anderes
Lernen moglich gemacht werden soll
und damit ALLEN eine Chance gege-
ben werden soll, ihre Fahigkeiten best-
moglich zu entfalten und ihre Grenzen
weitmoglichst auszutesten. Das kann
durch binnendifferenzierten Unterricht
geschehen oder durch unterschiedliche
Lernangebote in kleinen Gruppen. Hier
sind die Kreativitit und die Professiona-
litdt der Lehrenden gefragt, die zweifel-
los zurzeit noch in den seltensten Fillen
den Herausforderungen der Inklusion
gerecht werden. Und es ist ebenso ge-
fragt, dass wir als Gesellschaft die Be-
wertung dessen, was Leistung bedeutet,
immer wieder neu in Frage stellen miis-
sen. Und auch hier gilt dies fiir ALLE
Menschen. Das kénnte zum Beispiel
heif3en, in Sportvereinen gemeinsam zu
schwimmen, Tischtennis oder Badmin-



ton zu spielen ohne gesonderte Behin-
dertensportgemeinschaften. (Auch bei
Fuf3ballvereinen gibt es immer welche,
die die entsprechenden Ligen nicht er-
reichen. Sind sie deshalb keine oder be-
hinderte Fuf$baller?).

2. Ich habe auch den Eindruck, dass Herr
Briistle mithilfe bestimmter wissenschaft-
licher Untersuchungen den Status quo in
Deutschland eher festigt, als im Sinne von
Inklusion aufbricht. Sicher sind Fallbeispie-
le nicht dazu geeignet, allgemeine Regeln
fiir eine bestimmte Gruppe von Menschen
abzuleiten, sie weisen aber auf die Vielfalt
in dieser Gruppe hin. Wissenschaftlich ge-
sehen kann eine Reihe von Fallbeispielen
auch genutzt werden, um Gesetzmaflig-
keiten zu erkennen, die dann weiter un-
tersucht werden konnen. Da wir insgesamt
sehr wenige grof angelegte langfristige Un-
tersuchungen von Menschen mit Down-
Syndrom haben (wie es zum Beispiel bei
Zwillingsgeschwistern der Fall ist), sind wir
zwangsldufig auf Fallbeispiele angewiesen.
Wir wissen aber inzwischen, dass sich das
soziale Umfeld eindeutig auf die Entwick-
lung von Menschen auswirkt und dies gilt
fiir Menschen mit Down-Syndrom ebenso
wie fiir Menschen ohne Down-Syndrom,
aber mit anderen besonderen Bedarfen
wie zum Beispiel Kinder aus binationalen
Haushalten oder Kinder, die sich beson-
ders schnell Kulturtechniken wie Schreiben
und Rechnen aneignen kénnen. Das be-
deutet auch, bestehende Strukturen immer
wieder von Neuem in Frage zu stellen und
nicht ,scheinpragmatisch® zu vertreten,

»zuriickhaltend (zu sein) mit dem Abriss
der alten Strukturen sein. Der dann folgen-
de Satz: ,,... denn am Ende haben die Be-
hinderten weniger als heute, das dann fiir
lange Zeit, hort sich fiir mich an wie eine
Drohung. Diese Annahme wird von Herrn
Briistle jedoch ohne jegliche Grundlage ge-
troffen, jedenfalls stellt er diese in seinem
Artikel nicht dar.

3. Der Artikel ist fir mich deshalb gefihr-
lich, weil er auf der einen Seite versucht, mit
wissenschaftlichen Argumenten (die nicht
falsch sind, aber fiir sich genommen eben
nur eine Seite darstellen einer viel-facetti-
gen Wahrheit) Glaubwiirdigkeit und Serio-
sitit zu vermitteln und damit konservative
und riickstindige Haltungen zu begriin-
den (Behinderung, defizitire Situation), die
letztlich die Erhaltung des Status quo be-
gilinstigen, statt diese herauszufordern.

Das Thema Inklusion fordert die Gesell-
schaft als Ganzes heraus. Und ich stimme
mit Herrn Briistle {iberein, dass der Weg
dahin lang sein wird und es besser ist, sich
darauf einzustellen, als vorschnell einfache
Losungen vorzuschlagen, aber auch ohne
den Status quo weiter zu beschworen. In-
klusive Schule wird vollig anders aussehen
als die Schule, die wir in Deutschland heute
haben; und ich wage die Behauptung, dass
ein Pablo Pineda in Deutschland garantiert
nicht Abitur gemacht oder eine Universitit
besucht hitte. Es ist aber aus meiner Sicht
falsch, das Thema mit den ,alten“ Vorstel-
lungen von ,Behinderung® als defizitirem
Begriff angehen zu wollen.

B INKLUSION

Menschen mit Behinderungen erfahren
ihre Behinderungen durch die Gesellschaft,
d.h. die Herausforderungen liegen nicht bei
ihnen, sich anzupassen, sondern bei uns,
diese Anpassung an ihre Bediirfnisse zu
leisten, damit sie wirklich teilhaben kon-
nen. Dies ist die Haltung, die ich mir wiin-
sche und die die Interessengemeinschaften
wie EDSA und andere offensiv vertreten
miissen, damit Wirklichkeit wird, was heu-
te noch Anspruch ist. Wer, wenn nicht wir!

Mit herzlichem Gruf3
Barbara Kloss-Quiroga

PS: Mein Sohn wohnt {ibrigens seit Jahren
in einer betreuten WG hier in Berlin und ar-
beitet bei Mosaik e.V. im Technik-Bereich.
Er war in einem integrativen Kinderladen,
in der Grundschule in einer Integrations-
schule und in der Sekundarstufe auf einer
anthroposophischen Sonderschule; nach
der 12. Klasse hat er an einem dreijahri-
gen Erwachsenenbildungskurs teilgenom-
men, der ihn auf ein selbststindiges Leben
vorbereiten sollte. Wenn er Lust hat, be-
sucht er mich am Wochenende. Er geniefit
dann, dass seine Mutter fiir ihn da und er
der Gast ist. Das ist doch ziemlich ,,normal’,
finde ich.

Dr. Barbara Kloss-Quiroga MD MPH
Briloner Weg 2

12207 Berlin

Tel. +49 (0) 30 712 02 103

Mobil +49 (0) 151 184 79 508
Barbara.kloss@t-online.de

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

Erfahrungen mit dem Index fiir Inklusion

Alle Kitas und Grundschulen stehen
vor der menschenrechtlich begriin-
deten Aufgabe, sich zu inklusiven

Menschen, die sich auf dem Weg zu
mehr Inklusion befinden - auch un-
ter den aktuellen, mitunter schwie-

Bildungseinrichtungen weiterzu-
entwickeln. Dabei bieten ihnen die
drei Fassungen des Index fiir Inklu-
sion Unterstltzung. Wie sie ihn nut-
zen und welche Erfahrungen sie
mit ihm machen, stellt dieser Band
dar. Mit seinen Praxisberichten,
die von unterschiedlichen Punk-
ten ausgehen und verschiedene
Zielrichtungen verfolgen, bietet er
ein Spektrum von Anregungen fir

rigen Bedingungen.

Gerahmt werden sie durch einen
Rundblick auf die Diskussion, die
aktuelle Umsetzung und Herausfor-
derungen Inklusiver Bildung sowie
Beitrdge zu den Fragen, wie Quali-
fikation fiir und Unterstlitzung von
inklusiven Entwicklungsprozessen
gestaltet sein kdnnen.

Erfahrungen mit dem
Index fiir Inklusion
Kindertageseinrichtun-
gen und Grundschulen
auf dem Weg

Ines Boban /

Andreas Hinz (Hrsg.)
Verlag: Klinkhardt 2015
180 Seiten, kartoniert
ISBN 978-3-7815-2039-4
Preis: 16,90 Euro




Liebe Leserinnen und liebe Leser,

nach langer Zeit mochte ich mich wieder
zuriickmelden bei meinen eifrigen Lesern
von der Zeitschrift Leben mit Down-Syn-
drom. Aber irgendwie bin ich total verplant,
und auch etwas gefordert mit meinem jet-
zigen Haushalt und auch nebenher lauft so
manches in meinem Leben. Ich setzte mich
gut durch und schaffe es irgendwie, mei-
nen kompletten Haushalt selbst zu schmei-
Ben und habe immer wieder eine helle
Freude daran meine Wohnung zu entriim-
peln. Deswegen komme ich nicht mehr zum
Schreiben. So ist es nun einmal bei mir.

Genug vom eigenen Vorwort erzahlt,
jetzt sollt ihr mal sehen, wie ich so woh-
ne und wie ich eingezogen bin in das grii-
ne Haus in der Christof-Treu-Strafle. Also
los damit.

25 Jahre! Zeit, um in ein Wohnprojekt
einzusteigen

Ich wollte schon immer gern selbststin-
dig werden und auch selbststandig wohnen
konnen, deswegen dachte ich bei mir, als
ich so 25 Jahre war, dass es bald soweit sein
konnte, in ein Wohnprojekt einzusteigen.
Deswegen habe ich mir das ganz genau und
gut iiberlegt, zusammen mit meinen Eltern,
dass ich das mal ausprobieren wollte. Die

Das giftgriine Haus und
ein bisschen Haushalt!

TEXT: ANDREA HALDER

Caritas hatte dann ein neues Wohnprojekt.
Deswegen gab es Treffen mit der Caritas,
wo sie alle herzlich eingeladen hatten, die
sich anmelden wollten fiir die Wohnungen.
Ich wollte unbedingt dort einziehen.

Wir sind jetzt ein bunter gemeinsa-
mer Haufen an Leuten, die hier miteinan-
der wohnen, bis zu élteren Menschen mit
gesundheitlichen Problemen, die sollten
ja auch mit einbezogen werden in diesem
Wohnprojekt. Eigentlich sollten viele jun-
ge Leute dort einziehen, Studenten auch
fir Mithilfe. Leider hatte das Gehor von der
Caritas nicht stattgefunden.

Giftgriin sollte das Ganze enden
Irgendwann ging’s los mit der Bauerei und
ich wollte miterleben, wie der Bau vonstat-
ten gehen sollte. Also besuchten wir die
Baustelle oft. Immer hoher und breiter ist
das Projekt geworden.

Fir den Anstrich hatten die Caritas-
Leute eine spezielle Farbe herausgesucht,
giftgriin sollte das Ganze enden, bis nach
hinten, dort sollte die Farbe in Weif3 enden.
Wie ein einziger Apfelbiss sollte das ausse-
hen. Sehr witzig, oder? Ich personlich fand
die Farbe tiberhaupt nicht toll, daraufhin
sagte ich zu meinen Eltern, dass ich dort
nicht mehr einziehen wollte. Aber so nach
und nach konnte ich mich schon daran ge-
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wohnen, bei den Gedanken dort einzuzie-
hen. Wenn es mir mal zu langweilig werden
sollte, dann pinsele ich hochstpersonlich
ein paar gelbe Bliimchen auf der Hauswand
drauflen. Das Gute bei der schrecklichen
Farbe in Griin ist, dass alle gleich wissen,
wo ich wohne, wenn ich vom griinen Haus
erzihle.

Wegen der schmalen Fenster hielten
meine Eltern das ganze Haus wie ein diis-
teres Gefangnis. Aber das stimmte nicht, es
ist voll hell in meiner Wohnung.

Als ich endlich meinen eigenen Woh-
nungsschliissel in Empfang nehmen durfte
und gleichzeitig meinen offiziellen Mietver-
trag unterzeichnet hatte, mit meinem per-
sonlichen Namen, strahlte ich nur noch wie
ein gliickliches Honigkuchenpferd, so sehr
habe ich mich darauf gefreut, dass es end-
lich so weit kommen durfte, um in die neue
Wohnung einzuziehen. Da konnte ich mich
damit sehr gliicklich schitzen.

Ich ziehe jetzt in das 3. Stockwerk ein
Meine Eltern waren so tbergliicklich mit
mir, andererseits waren sie auch ein we-
nig traurig dariiber, dass ich nicht mehr bei
meiner Mutter lebte in ihrer Wohnung. Sie
haben ganz fest an mich geglaubt, und da-
fiir auch kimpfen miissen, in dieses Wohn-
projekt von der Caritas mit einzusteigen.
Sie mussten gleich sofort
den perfekten Augenblick
festhalten per Kamera.
Na ja, es gibt immerhin
ein paar tolle Bilder von
mir, wie ich happy auf der
Treppe stehe, und meinen
Eltern noch zuwinke mit
meinem eigenen Haus-
schiissel, hallo ihr dort
unten, ich ziehe jetzt in
das 3. Stockwerk ein. Viel
Spaf8 noch.



Als Erstes brauchte ich eine Kiiche. Also
gingen meine Eltern zusammen mit mir
zum Obi, da mussten wir bei einer offizi-
ellen Besprechung dabei sein, wegen mei-
ner Traumbkiiche, die Toscana heifit. Das
war vielleicht eine riesige Aktion gewesen,
bis der Kiichenberater alles gezeichnet hat
und wir das Ganze auf einer Leinwand se-
hen konnten. Auch die Hohe von den Kii-
chenschrinken musste extra ausgerechnet
werden, optimal wegen meiner Grofie.

Weil ich ja bekanntlicherweise mehr als
einen sehr guten Geschmack habe, wollte
ich unbedingt, dass meine Kiichenschréin-
ke in Magnolienweify ausgestattet werden
sollten und die Arbeitsflichen aus schonem
Marmor-Granit. Na ja, typisch italienisch,
wenn man das so nennen kann.

Dazu einen Touchscreen-Herd und eine
tolle Spiilmaschine! Ein toller Luxus. Spa-
ter kam noch dazu eine weitere Arbeitsfld-
che fiir meine Haushaltsgerite, die ich da
hinstellen konnte! Jetzt fehlt nur noch eine
Stange fiir meine Geschirrhandtiicher.

Die ganze Ausstattung und das Inven-
tar hat so ziemlich teuer gekostet. Die rest-
lichen Sachen musste ich mir selbst aus-
suchen, bei Kiichen Losch in Niirnberg

hochstpersonlich. Ich habe viele Sachen
von Ikea geliefert bekommen und habe das
gemeinsam mit meiner Mutter und meiner
Schwester zusammengebastelt, die Regale,
den Tisch, die Stithle, was wiederum meh-
rere Stunden gedauert hatte.

Das Badezimmer war ja komplett aus-
gestattet, blof3 die Duschvorhinge haben
wir von Ikea selber darangehidngt. Um den
Wandspiegel hatte sich mein Vater selbst
gekiimmert. Und er hat auch meinen Klei-
derschrank zusammengebaut. Da hat sich
mein Vater nicht wirklich gefreut. Begeiste-
rung hat leider gefehlt, weil das so kompli-
ziert war.

Ich kann jetzt immerhin zwischen einem
Kochtopf und Staubsauger Unterschiede
erkennen, und auch die zwei Sachen un-
tereinander bewerkstelligen. Ich liebe das
Buigeln, weil das so entspannend ist. Und
Staubsaugen finde ich auch gut, vor allem
wenn ich mal gestresst bin, dann komme
ich immer so richtig in Fahrt, mal auf Par-
kett und dann auf den Teppichen. Badezim-
mer nass wischen und trocknen geféllt mir
auch. Das Gleiche gilt auch fiir das Wasch-
becken und fiir die Toilette zum Reinigen.
Wasserkocher entkalken, Ceran-Kochfeld

AH! ALLERLEI VON ANDREA

reinigen mache ich griindlich. Und was ich
schon besser kann, ist das Bett beziehen.
Spiilmaschine ein- und ausraumen liebe ich
auch. Ich beschiftige mich gerade jetzt da-
mit, meine Biicherregale auszumisten, zu
putzen und wieder einzuriumen. Uber-
haupt Schrinke aus- und einrdumen habe
ich sehr besonders gern. Meine Wohn-As-
sistentin liebt das auch, vor allem alle T-
Shirts nach Farbrichtung zu sortieren. Ich
trenne meinen Miill und bringe alles ins
Miillhduschen. Da kommt ein Problem auf,
weil die Papiertonne zu hoch fir mich ist
und ich den Deckel nicht mag. Irgendwie
schaffe ich es trotzdem.

Ich komme ja im Haushalt schon gut zu-
recht. Nur ab und zu geht mal etwas schief.
Zum Beispiel ging plotzlich der Feueralarm
los, einfach so, ich hatte gar kein Feuer, war
gerade dabei, ganz unschuldig zu frihsti-
cken. Ich war nicht vorbereitet und nicht
begeistert. Ganz schrillendes Gerdusch,
das geht durch Mark und Bein. Da bin ich
zu meinem Nachbarn riibergegangen, der
ist ein langer Kerl, bei ihm ging auch der
Alarm los, er hat einen riesigen Hecht-
sprung gemacht und den Alarm heraus-
geschlagen. Dann war Ruh im Karton und
das Ding war leider kaputt. Wir haben eine
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neue Anlage bestellt und die ist jetzt einge-
setzt geworden.

Die Milch ist mir zweimal tibergekocht.
Das erstes Mal war ich in Panik und habe
meinen Vater angerufen und gesagt ... es
brennt zwar nicht, aber etwas ist los. Mein
Vater war nicht begeistert, es war namlich
Mitternacht! Aber passiert ist nichts, weil
mein Herd schlau ist und von selbst aus-
geht, wenn sowas passiert.

Eigentlich finde ich personlich, dass al-
les supergut lauft. Das einzige Problem ist
nur bei mir, dass ich wirklich auf eine be-
stimmte Uhrzeit ins Bett gehen miisste. Das
fallt mir jedes Mal besonders schwer. Sonst
kriege ich tiberhaupt keinen Schlaf und ich
bin am néchsten Tag total unleidlich und
total richtig kaputt und komme zu spit in
die Arbeit. Und das ist dumm, ich will ja
mein eigenes Geld verdienen kénnen und
nicht die Arbeitsstelle verlieren, weil ich zu
spat komme, sonst wird man arbeitslos und
man hat kein Geld auf dem Konto mehr.
Die Wohnung kénnte man sich ja auch ab-
schminken, dann hat man gar nichts mehr.
Schliefllich will man ja auch auf dem all-
gemeinen Arbeitsmarkt ernst genommen
werden und richtig integriert sein. Also, da
muss ich noch an mir arbeiten. Hoffentlich
klappt es dann besser!

Meine Wohn-Assistentinnen nehmen
mich immer voll in Beschlag

Jeder Mensch mit einer Behinderung hat ei-
nen Anspruch auf Wohnassistenz. Bei mir
ist das so, dass ich sechs Stunden in der Wo-
che habe, meine Assistentinnen kommen
zweimal in der Woche. Also Montag und
Donnerstag kommen sie zu mir. Die brin-
gen mir viel bei mit dem Kochen und sehr
viel was ich im Haushalt erledigen muss.
Allerdings muss ich selbststdndig die Tatig-
keiten ausfithren kénnen. Das ist kein Pro-
blem bei mir, denn ich liebe die Ordnung
sehr, bei mir liegt kein Fitzelchen Papier he-
rum. Deswegen loben meine Assistentin-
nen mich sehr, und die kommen sehr gerne
in meine ordentliche Wohnung.

Eine Wohn-Assistentin ist speziell in Sa-
chen Kochen sehr gut veranlagt, vor allem
in exotischer Bio-Kiiche kennt sie sich wun-
derbar gut aus. Ich habe schon mal Zucchi-
ni-Spaghetti Bolognese mit Mandeln-Par-
sam mit ihr vorbereitet. Sehr lecker, und
man kann die doppelte Portion auch gleich
mitessen, man wird gar nicht zu dick davon.
Eine Wohn-Assistentin ist noch Studentin
und macht auch gerne mit mir etwas im
Freizeitbereich. Und eine kennt sich super-
gut mit Balkonpflanzen aus und im Bereich
von Fuf3pflege, Zehennidgel schneiden und
so weiter und fiir kreative Dinge ist sie im-

VON ANDREA

mer zu haben. Alle verstehen sie sich sehr
gut auf ihr Handwerk. Ich bin immer mit
meinen Wohn-Assistentinnen zufrieden,
schreibe anschlielend auch Berichte tber
den Einsatz. Nicht zu vergessen, ich be-
komme regelmdflig den gut strukturierten
Dienstplan im Monat. Auf meine Wohn-
Assistentinnen ist immer Verlass, da kann
ich mich sehr gliicklich schatzen.

Balkon, da ist allerhand los

Ich habe ja auch einen Balkon und da ist
allerhand los. Zum Beispiel wéchst da ein
Tannenwald, weil jedes Jahr nach Weih-
nachten ein Biumchen dazukommt. Da-
mit locke ich die Vogel an, und wenn die
nicht kommen, locke ich sie mit meiner Vo-
gelstimmen-CD an. Die Vogel fithlen sich
wohl bei mir, weil ich sie gut versorge mit
Vogelfutter im Vogelhduschen. Leider als
Dank hinterlassen sie ihre Spuren. Wie ek-
lig. :-)

Da ich Pflanzen liebe, wollte ich unbe-
dingt auch welche davon haben. Nun ste-
hen auf meinem Balkon Kréuter, Lavendel,
Pfefferminze und letztes Jahr hatte ich sogar
eine richtige Tomatenernte. Ich finde das
sehr praktisch, wenn ich was brauche, kann
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ich darauf zuriickgreifen. Ich habe sogar
vor kurzem eine Schmetterlings- und Bie-
nenwiese eingesidt. Wenn ich meine Pflan-
zen hege und pflege, muss ich immer darauf
schauen, dass ich keine Uberschwemmun-
gen liefere, das findet meine Nachbarin un-
ten nicht so lustig.

Ich habe auch Balkonmobel aus scho-
nem Holz, da sitze ich gerne drauflen und
geniefle die Aussicht. Ich kann bis zum
Glatzenstein und zur Rothenberger Festung
schauen. Und die Sonnenaufginge sind
ein echter Genuss. Wenn zu viel Sonne ist,
verziehe ich mich unter meinen Sonnen-
schirm, aber wenn Wind ist, muss ich ihn
immer mit einer Hand festhalten, weil ich
Angst habe, dass er davonsegelt. Da oben
bei mir weht ein ziemlicher Wind!

So, jetzt habe ich aber genug erzihlt von
mir und von meinem eigenen Haushaltsle-
ben in der Christof-Treu-Strale. Schlief3-
lich muss ich mich wieder um meinen
Haushalt kiitmmern. Ich liebe meine Woh-
nung sehr! Also, tschiiss bis bald!

Eure Andrea Halder



er Name steht fiir ,,Inclusion Life Art
D Network“ und fiir eine Initiative, die

jungen Menschen mit Handicap, da-
runter auch mit Down-Syndrom, den Weg
zum allgemeinen Arbeitsmarkt geebnet hat.
»unser Selbsthilfe-Netzwerk von ca. 60 Per-
sonen besteht aus Kiinstlern/-innen mit
und ohne Handicap, engagierten Personen
aus Familien und Betrieben sowie einem
sozialen Projektmanagement mit professio-
nellen Unterstiitzern/-innen® - so stellt sich
das Netzwerk in seinem Handbuch ,,Por-
traits der ILAN-Kiinstler/-innen® vor.

Davon abgesehen, dass es eine grofie
Freude macht, anhand dieser Broschiire und
der beiliegenden DVD die einzelnen Kiinst-
lerinnen und Kiinstler mit Down-Syndrom
kennenzulernen, dokumentiert diese Publi-
kation ein beeindruckendes, nachahmens-
wertes Projekt.

ILAN entschied sich, aulerhalb der klas-
sischen Behindertenhilfe Arbeitsplitze zu
kreieren, und zwar im Berufsfeld Kunst.
Dem Netzwerk ist es gelungen, die kiinstle-
rische Begabung der jungen Menschen mit
Behinderungen in iiberwiegend neue Be-
rufsbilder zu gieffen. Natiirlich dank einer
individuell auf jede und jeden zugeschnit-
tenen beruflichen Qualifizierung. Dass eine
solche Entwicklung von prototypischen
Kunst-Berufen und Arbeitsplitzen keines-

falls geradlinig war, ist anhand der Portraits
zu lesen. Jeder individuelle Weg hatte auch
seine Hiirden. Die Stirke des ILAN-Pro-
jekts liegt zugleich darin, dass personliche
Traume und kiinstlerische Talente so lange
nicht aufgegeben wurden, bis im wohnort-
nahen Umfeld eine Institution bereit war,
einen unkonventionellen inklusiven Ar-
beitsbereich zu etablieren. Finanziell wurde
die berufliche Qualifizierung mithilfe des
Personlichen Budgets gesichert.

Das Handbuch ist warmstens allen zu
empfehlen, die sich mit dem Berufsleben ih-
rer Angehorigen oder Freunde mit Down-
Syndrom auseinandersetzen und sich dabei
fiir den allgemeinen Arbeitsmarkt (speziell
im Bereich Kunst) entscheiden. Im ersten
Teil der Broschiire erfahren sie den Werde-
gang von sieben Kiinstlerinnen und Kiinst-
lern, im zweiten Einzelheiten tiber den Ver-
lauf der beruflichen Qualifizierung samt
dem Finden und Sichern kiinstlerischer Ar-
beitsplétze, die Nutzungsmoglichkeiten des
Personlichen Budgets und die Methode der
Personlichen Zukunftsplanung.

Die ILAN-Initiative ist alltagsnah, inspi-
rierend und zukunftsweisend. Herzlichen
Gliickwunsch und alles Gute fiir das Etab-
lieren der inklusiven Kunst in der Arbeits-
welt!

Das Mindestlohngesetz gilt nicht
fir Werkstattbeschaftigte

Seit dem 1.1.2015 gilt in Deutschland das
Mindestlohngesetz (MiLoG). Es verpflich-
tet Unternehmen, allen Arbeitnehmerin-
nen und Arbeitnehmern einen Stunden-
lohn von mindestens 8,50 Euro brutto zu
zahlen. Mit der Einfithrung eines bundes-
weit geltenden Mindestlohns soll unter an-
derem die Zahl der Arbeitnehmerinnen
und Arbeitnehmer, die bislang trotz einer
Vollzeitbeschiftigung auf staatliche Sozial-
leistungen angewiesen sind, verringert wer-
den.

Behinderte Menschen, die im Arbeitsbe-
reich einer Werkstatt fiir behinderte Men-
schen (WfbM) beschiftigt sind, stehen
gemifd § 138 SGB IX in einem arbeitneh-
merdhnlichen Rechtsverhiltnis. Sie sind

somit keine Arbeitnehmer. Das Mindest-
lohngesetz gilt daher fiir sie nicht. In Werk-
stitten beschiftigte behinderte Menschen
erhalten als voll erwerbsgeminderte Men-
schen zur Sicherstellung ihres Lebensunter-
halts Leistungen der Grundsicherung oder
eine Rente wegen voller Erwerbsminde-
rung. Zudem erhalten sie in der WfbM re-
habilitative Leistungen zur Teilhabe am Ar-
beitsleben.

Eine ausfiihrliche Darstellung zur Ein-
fithrung des Mindestlohngesetzes unter be-
sonderer Beriicksichtigung der in Werkstét-
ten beschiftigten behinderten Menschen,
enthilt die Ausgabe Nr. 4/2014 (S. 202 ff.)
der Fachzeitschrift ,Rechtsdienst der Le-
benshilfe®.

@ ARBEIT

ILAN-Netzwerk Stellt SiCh vor TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

Die ILAN-Dokumentation kann
angefordert werden bei:

Mona Weniger

Hohackerweg 4

73087 Bad Boll

Tel. 07164/125 53

E-Mail monaweniger@aol.com
www.inclusion-life-art-network.de
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Moglichkeitsraum Universitat -

zunachst fuir Praktika

TEXT: INES BOBAN & FRANZISKA MICHAELIS

Im Folgenden soll der Moglichkeitsraum fir Partizipation in der Bildungseinrichtung Uni-
versitat in Form von Praktika fiir Menschen mit Lernschwierigkeiten vorgestellt werden.
Partizipation als ,Rechtsfrage”, Grundhaltung und Prinzip - als Grundlage fiir die innere
Logik entsprechenden Handelns flir einen partizipativen Entwicklungsprozess an Uni-
versitaten — wird am Beispiel zweier, jetzt 18-jahriger, Schiiler-Praktikanten/-innen an der
Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg betrachtet.

ie Menschenrechte bilden einen
D verpflichtenden Kontext fiir die Ge-

staltung von Gesellschaft und alle
ihre Bildungseinrichtungen sind ein zent-
raler zu gestaltender Bereich. Sie sind Orte
konkret erfahrbarer gesellschaftlicher Wer-
te, quasi in Realitit umgesetzte Werthal-
tungen. Die Frage, wie darin wirksam wird,
was unter Partizipation zu verstehen ist, ist
von zentraler Bedeutung: ,Teil-Sein®, ,Teil-
Nahme*, ,Teil-Habe®, ,Teil-Gabe®, ,Beteili-
gung® oder ,,Mitwirkung® - egal um welche
Facette es jeweils geht, Partizipation sucht
stets nach der Erweiterung von Moglich-
keitsrdumen. Dies gilt also nicht nur fiir Ki-
tas, Horte und Schulen, sondern auch fiir
und somit in Universitéten.

Tristan Schmidt ist bereits mit 16 Jah-
ren, also in seinem achten Schuljahr, im
Rahmen eines Betriebspraktikums (Sta-
tus Schiilerpraktikant) zur Universitat Hal-
le-Wittenberg gekommen. Melanie Schlag
folgte ein Jahr spéter. Beide sind Schiiler/-
innen der integrativ arbeitenden Saaleschu-
le Halle, die auch in der Sekundarstufe II
ein Lernort sowohl fiir Schiiler/-innen mit
Lernschwierigkeiten als auch fiir solche ist,
die das Abitur anstreben (vgl. www.saale-
schule.de). Beide haben auch bereits an an-
deren Orten Praktika gemacht, unter ande-
rem auch in Abteilungen von Werkstitten
fiir behinderte Menschen (WfbM). Tristan
Schmidt ist kontinuierlich dienstags fiir vier
Stunden im Biiro der Allgemeinen Rehabi-
litations- und Integrationspadagogik und
seit einem Jahr mittwochs in der Lernwerk-
statt der Philosophischen Fakultét III - Er-
ziehungswissenschaften, ebenfalls fir vier
Stunden, archivierend tétig. Melanie Schlag
macht seit Herbst 2014 dienstags im Zent-
rum fiir Lehrerbildung (ZLB), der koordi-
nierenden Stelle fiir alle Lehramtsstudien-
ginge in den beteiligten sieben Fakultiten

der Martin-Luther-Universitat Halle-Wit-
tenberg (im folgenden MLU), ein Biiro-
Praktikum.

Der Praktikant Tristan Schmidt
- bei den Erziehungswissen-
schaften

Tristan selbst verfasst zu seinen Erfah-
rungen als Praktikant in der Uni gemein-
sam mit seiner Mutter diesen Text: ,,Ich bin
dienstags in der Uni im Biiro. Bei meiner Ar-
beit helfen mir Anja und Rondy und Ines. Ich
schreibe emails, scanne fiir Robert wichtige
Papiere, Ich weifs wie ich das einlegen mufs.
Ich beschrifte die Arbeiten der Studenten und
schreibe die Namen darauf. Der kleine Dru-
cker Macht spaf. Ich frage Dagmar ,,Haben
sie noch Altpapier? Das bringe Ich in die
miilltonne. Zum Feierabend baue ich fiir Ines
die Technik auf. Dann kann sie arbeiten. An
meinem Mittwoch bin ich in der Lernwerk-
statt bei miriam schéps. Ich hole mir die Bii-
cher aus der Bibliothek und tippe in den com-
puter: Verlag, Autor, stichwort, signatur, jahr,
isbn. In der Drukwerkstatt setze ich worter.
Die Buchstaben miissen in die schiene passen.
Ich freue mich auf die Uni. Ich fahre alleine
mit der Strafenbahn. Ich bin erwachsen.

Cornelia Schmidt antwortet ihrem Sohn
erganzend mit den Worten: ,,Ich finde, dass
dein Praktikum an der Uni ein grofSer Schatz
ist, denn du fiihlst dich wohl, geachtet und
wertgeschitzt. Die zwei Praktikumstage in
der Woche sind dir ganz wichtig, du verzich-
test lieber auf Schule, aber nicht auf die Uni.
Es macht mich stolz, wie selbststindig du
wirst. Das Fahren mit der Straffenbahn zum
Praktikum ist ein riesen Schritt und DEIN
Stolz auf DICH ldsst sich nicht messen. Du
mischt dich an der Uni unter all die Gesich-
ter, die durch die Flure laufen, und du gehorst
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einfach dazu. Du hast eine Oase dazugewon-
nen, in der die gewohnt kontrollierenden Bli-
cke keinen Platz haben, einen Ort, der nur zu
dir gehort fernab der tiblichen Dogmen und
ich freu mich fiir dich aus tiefstem Herzen!*

Sein Assistent — von der Schule aus mit
im Praktikum - Rondy Rof3biildt betont
»Freude und Spaf$ bei der gemeinsamen Ar-
beit“ und bedankt sich ,,fiir die tolle Zusam-
menarbeit .

Die Sonderpéadagogin an der Saaleschu-
le, Alexandra Witt, schreibt an ihren Schii-
ler diesen Brief: ,Lieber Tristan, ich freue
mich sehr dariiber, dass du in der Universi-
tit und dort auch in der Lernwerkstatt dein
Praktikum machst. Schon als du mir das ers-
te Mal davon erzihlt hast, habe ich gemerkt,
wie stolz du darauf bist. Das kannst du auch
sein! Ich glaube, dass du dort eine gute Arbeit
leistest und besonders Frau Boban und Frau
Schops hilfst. Deine offene und freundliche
Art wird dort sicher sehr gelobt. Ich wiirde
mich freuen, wenn du mir nach den Ferien
deine Arbeit zeigst und wir uns dariiber un-
terhalten konnen. Weiterhin alles Gute, dei-
ne Frau Witt.*

Verena Schieke, Leiterin des Teams fiir
sonderpadagogische Forderung an der Saa-
leschule, bestatigt: ,, Lieber Tristan, dass Du
... jeden Dienstag &» Mittwoch als Praktikant
in der Uni titig bist, finde ich grofartig, denn
dein Selbstbewusstsein und dein Vertrauen
in dein Konnen wichst zusehends.

Zeitgleich mit dem Praktikanten Schmidt
sind immer auch studentische Mitarbeite-
rinnen im Biiro tétig: ,Lieber Tristan, ich
freue mich jedes Mal aufs Neue, wenn du zu
uns kommst. Besonders gern arbeite ich mit
dir am Computer, da lernen wir beide etwas
dazu. Dabei mag ich deine herzliche, geduldi-
ge und ermutigende Art, die mir jeden Diens-
tag versiifit! Ich danke dir dafiir!“ So nimmt
Anja Kasulke, eine von drei Studentinnen,
die im direkten, also relativ engen Kon-



takt mit ihm Aufgaben in unserem Arbeits-
bereich teilen bzw. teilten, Stellung zu ithrem
Kollegen Tristan.

Die Erste, die zum Einstieg in das Prak-
tikum gerade eben noch den Anfang mit-
erlebte, Kathrin Weitemeier, schreibt - nun
als Lehrerin aus Géttingen: ,,Ich habe ja nur
ein- bis zweimal mit Tristan zusammengear-
beitet bzw. ihn zur Praktikumsabsprache ge-
sehen, sodass ich gar nicht weifs, ob er sich
itberhaupt noch an mich erinnert!? Ich kann
nur sagen, dass ich es einfach unheimlich be-
reichernd fand, dass Tristan zu uns gekom-
men ist! Ich kann mich noch an Tristans hohe
Motivation und Unbefangenheit erinnern,
sich mit neuen Dingen auseinanderzusetzen
- das war toll! Dariiber hinaus dachte ich mir
einfach nur ,wow* - jetzt wird Inklusion auch
iiber Schule hinaus gelebt! Ich denke, dieses
hat sowohl Tristans starker Wille als auch ein
tolles Unterstiitzungs-Team maoglich gemacht!
Das sind meine Erinnerungen dazu.“

Auch Anna Weier ist gerade mit dem Re-
ferendariat fertig und erinnert sich: ,,Lieber
Tristan, dass du jeden Dienstag als Prakti-
kant in der MLU tdtig bist, finde ich spitze,
denn mit deiner lockeren, entspannten und
humorvollen Art hast du vielen Mitarbeitern
den Tag versiifSt. Ich hoffe, du behiiltst deine
offene und kontaktfreudige Art, und wiinsche
dir fiir deine berufliche Zukunft alles Gute.“
Fiir diesen Artikel haben wir per E-Malil ei-

nen Satzanfang an alle Kollegen/-innen ge-
schickt, auf die Tristan im Zuge seiner Prak-
tikantentatigkeiten trifft und mit denen er
unterschiedlich intensiv zu tun hat, und sie
um eine ergénzende Aussage gebeten. Wir
sind alle miteinander per ,,Du“ oder auch
»du“ - und so lauten die entsprechenden
Gedanken:

»Lieber Tristan, dass du bei uns jeden
Dienstag bzw. Mittwoch als Praktikant ta-
tig bist, finde ich

... ganz toll, denn du gibst dir immer viel
Miihe, die vielen kleinen und grofien Aufga-
ben zu meistern. Wenn du aus dem Biiro et-
was brauchst, dann fragst du immer sehr hof-
lich und freundlich. Das geféllt mir sehr! Und
danke, dass du meine Kiste mit dem Altpa-
pier immer sehr zuverldssig nach unten zum
Papiercontainer bringst!“ Dagmar Giinther,
Sekretirin und somit Biironachbarin von
Tristan.

... wunderbar, denn immer, wenn wir uns
begegnen, habe ich ein bisschen das Gefiihl,
die Zeit wiirde stillstehen und wirklich Wich-
tiges passieren.“ Dr. Tanja Kinne, Leiterin
des Arbeitsbereichs Korperbehinderten-
pidagogik.

... super, wir hatten leider nicht allzu oft
miteinander zu tun, aber von dir habe ich er-
fahren, was HAKUNA MATATA bedeutet

Praktikant Tristan und studentische Mitarbeiterin Anja
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und dass es sehr wichtig ist, dies zu wissen.“
Dr. Ute Geiling, Professorin fiir Lernbe-
hindertenpidagogik

. sehr schon, denn es macht grofien
Spafs, sich mit dir zu unterhalten! Viele lie-
be Griiffe!* Anne Weidermann, Wissen-
schaftliche Mitarbeiterin im Arbeitsbe-
reich Lernbehindertenpidagogik

... aufschlussreich. Bei einem unserer Ar-
beitsbereichstreffen hast du erzdhlt, dass du
dich vor Monstern gar nicht fiirchtest, und
du hast eine gruselige Geschichte erzihlt. Da-
nach haben wir dann gemeinsam festgestellt,
dass Monster manchmal auch Angst haben
vor kleinen Tieren zum Beispiel - so wie es
in dem Buch ,Der Griiffelo® beschrieben ist.
Auflerdem freue ich mich jedes Mal, wenn
du deine selbst gemachten Klopse mitbringst.
Die sind wirklich sehr lecker!“ Stephanie
Winter, Wissenschaftliche Mitarbeiterin
in der Korperbehindertenpddagogik

. einen echten Zugewinn, denn dank
dir sind nun alle Examensarbeiten auf den
Buchriicken beschriftet mit Namen und Da-
tum. Klasse, dass du mit diesem Klebestrei-
fenverfahren so gut klarkommst! So gewin-
nen wir Ordnung — und damit Zeit! Und du
hoffentlich eine Menge Biiro-Routine und
Spafs! Danke fiir deinen Extra-Einsatz bei
der Integrationsforscher/-innen-Tagung, fiir
die Begriifsung der Gdste und fiir die Monta-
ge der bunten Papphocker fiir das Plenum!“
Dr. Andreas Hinz, Professor fiir Allge-
meine Rehabilitations- und Integrations-
pidagogik (ARI); in seinem Biiro prakti-
ziert Tristan meist.

.. sehr bereichernd und fiir meinen Ar-
beitsalltag entlastend. Du scannst zuver-
lissig Zeitschriftenbeitrdge, spannende Fly-
er, studentische Erzeugnisse und viel mehr
ein und schenkst mir damit ein wenig mehr
Zeit fiir andere Dinge. Auch fiir das Mehr an
Ordnung in meinem Schrank aufgrund be-
schrifteter Arbeiten bin ich dir zu Dank ver-
pflichtet. Zudem bewundere ich dein ruhiges,
freundliches und wahnsinnig hofliches Auf-
treten.“ Robert Kruschel, Wissenschaftli-
cher Mitarbeiter in ARL

. sehr inspirierend. Bei gemeinsamen
Friihstiicksrunden mit allen Kollegen/-in-
nen zu Semesterbeginn und -ende bereicherst
du unsere Runde mit tollen Geschichten und
neuen Rezepten, wie deiner Birlauch-Butter.
Danke dir dafiir!“ Katrin Hanelt, Wissen-
schaftliche Mitarbeiterin in ARI.

. stark: Ich bin immer wieder beein-
druckt von deiner unendlichen Geduld und
deiner Gewissenhaftigkeit bei der Erledigung
von Aufgaben. Du wirkst sehr konzentriert,
wenn du arbeitest. Ich mag dich dann eigent-
lich nicht storen, aber ich mach es trotzdem,
weil ich mich jedes Mal iiber dein Licheln
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freue, wenn wir uns sehen. Du bist ein tol-
ler Kollege!“ Rahel Szalai, Lehrkraft fiir be-
sondere Aufgaben am ZLB - und auf der
gleichen Etage.

... wichtig fiir meine Berufszufriedenheit,
denn deine Anwesenheit verdndert so eini-
ges in ,unserer Etage": Ich geniefle es, wenn
du gemeinsam mit Dagmar die auszuzeich-
nende Examensarbeit einer Lehramts-Stu-
dentin tiber Disability Studies, Foucault und
das Thema ,Disziplinarmacht’ in ein ande-
res Sekretariat trdgst oder mit mir studenti-
sche Plakate aufhdngst mit deren Ideen zu
Schulen der Zukunft. ,Hakuna Matata* hiefs
eine der Schulen — und als eine Kollegin vor-
beikam und fragte, was das wohl bedeutete,
sagtest du: Das weifSt du nicht? Das ist Afri-
kanisch und heifSt: ,Keine Sorgen!‘ Dann san-
gen wir gemeinsam das entsprechende Lied,
mitten in der Uni! Auferdem geniefSe ich
Gespriche mit dir dariiber, ob es angemes-
sen ist, bei der Biiroarbeit in einer Uni ein
T-Shirt mit Totenkopf-Aufdruck zu tragen,
oder auch, ob es passt, eine Krawatte zu tra-
gen. Ich habe von dir gelernt, dass es schma-
le Schlipse sein miissen, wenn es modern sein
soll, und dass breite eher dick machen kin-
nen! Heilfroh bin ich, wenn du dienstags die
Technik im Seminarraum oder im Horsaal
aufbaust und den Beamer in Verbindung
zum Laptop bringst — mein grofSter Stress!
Du hast dich bestimmt gewundert, dass es an
der Uni Handpuppen gibt: Wenn es um ,Ge-
waltfreie Kommunikation® geht, lehrt ,die Gi-
raffe die ,Sprache des Herzens‘ und du weifSt
jetzt, wofiir ,der Wolf* steht, stimmts? Ach
ja, und dann verdanke ich dir eine regelmd-
fige Friihstiickspause mit der vollen achtsa-
men Konzentration auf den Kau-Genuss!“
Ines Boban, Wissenschaftliche Mitarbei-
terin in ARI und Mentorin bzw. Anleite-
rin von Tristan.

Und seine frithere Lehrerin in der nach-
barschaftlich gelegenen integrativen Mon-
tessori-Grundschule, Stefanie Knorr, die
hin und wieder - bevorzugt dienstags — in
der Uni hereinschaut und zu der er Boten-
ginge titigt, meldet sich auch zu diesem
Thema zu Wort: ,,Lieber Tristan, dass du je-
den Dienstag und Mittwoch als Praktikant in
der MLU titig bist, finde ich toll, super und
sehr praktisch, denn so besuchen wir uns ab
und zu, sehen uns wieder, schwelgen iiber
vergangene Zeiten, als du noch ein Schiiler
bei uns an der Monteschule warst. Auflerdem
bin ich mdchtig stolz, wenn du in einer Vor-
lesung oder so da vorn stehst und die Tech-
nik bedienst! Dann denke ich: ,Wow, unse-
ren kleinen Tristan kann man sich nun fast
nicht mehr vorstellen. SUPER, mach weiter
so!‘ Deine Montelehrerin Steffi‘.

Auch von der Kollegin in der Lernwerk-
statt der Fakultét, in der Tristan mittwochs
archivierend tdtig ist, gibt es eine entspre-
chende Reaktion: ,Lieber Tristan, dass du
bei uns als Praktikant titig bist, macht mich
sehr froh. Du bist uns in der Lernwerkstatt
ndmlich eine wahnsinnig grofie Hilfe, indem
du dafiir sorgst, dass endlich ALLE Biicher
und Materialien ordentlich in der Datenbank
erfasst sind. Dann konnen die Studierenden
ganz einfach im Computer suchen, wo etwas
steht. Und dass du auch flink mal eine ganz
andere Aufgabe iibernehmen kannst, wie das
Hinweisschilderdrucken, ist noch besser! Es
beruhigt mich sehr, dass diese grofSe Arbeit
nach und nach so zuverlissig geschafft wird
... aber vor allem macht es mir viel Freude,
dir (zwischen meinen anderen Titigkeiten
immer mal) zu zeigen, wie ich diese Dinge
machen wiirde, Schwierigkeiten zu diskutie-
ren und spdter zu sehen, welche Losung du
fiir dich gefunden hast. Und dazu bekomme
ich ab und an noch eine erfrischende Lebens-
weisheit von dir als Zugabe. Das ist wunder-
bar und ich erfahre ganz schon viel tiber und
das Zutrauen in andere und sich selbst. Seit
du bei uns bist, weifs ich nun immer ziemlich
genau, wann in Sachsen-Anhalt Schulferien
sind, denn dann fehlt an den Mittwochen et-
was: Vor allem, wie selbststindig, sicher und
schnell du mittlerweile bei der Arbeit bist,
fasziniert mich!“ So Miriam Schops.
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Die Praktikantin Melanie
Schlag - im Zentrum fiir
Lehrerbildung

Melanie beschreibt ihr Praktikum im ZLB
- zundchst im Interview mit Franziska Mi-
chaelis und darauf zuriickgreifend im selbst
geschriebenen Text - so: ,Wir treffen uns
immer 8:15, ungefihr viertel 9. Wir gehen
gleich zur Poststelle und holen die neue Post
ab. Danach trage ich die Post in die Postein-
gangsliste ein. Manchmal muss ich, wenn
Frau Miiller Gesprdiche mit anderen Studen-
ten fiihrt, selbststindig arbeiten. Ich ergin-
ze die Vertrige mit Datum und gucke nach
den Nachnamen per Computer. Ich kann
auch schon tippen bei Tipp 10 und fange mit
Lektion 4 an. Ich hab auch in meiner Prak-
tikumszeit die Moderationsbox aussortiert
und geordnet. Aber da muss man aufpassen,
dass man sich nicht an den Pins pixt. Ich sor-
ge gern fiir Ordnung. Ich habe einen eigenen
Tisch in Frau Miillers Biiro. Dann muss ich
Praktikumshefter ordnen und ergdnzen. Und
hab auch schon gestempelt. Ich wiirde auch
mal dort kopieren, laminieren, etikettie-
ren. Normen hat mir erkldrt, wie das funk-
tioniert. Ich habe zwei Wiinsche: Ich wiin-
sche mir, dass Normen mir helfen kann und
dass er sein Hiindchen Luna mitbringt. Ich
will wie Frau Meyer auch Sekretirin werden
... AufSerdem stort es mich, wenn die Stu-
denten vor der Tiir rauchen! Igitt.“ Melanie
Schlag, Praktikantin im Biiro des Zentrums
fiir Lehrerbildung an der Universitét Halle-
Wittenberg.

»Dienstag ist fiir Melanie der wichtigste
Tag der Woche geworden! An dem Tag geht
sie hoch motiviert morgens aus dem Haus
:-)!5 stellt ihre Mutter, Ellen Schlag, fest.

Melanies Begleiterin, Bianca Kéhler, die
seit Januar 2015 als Schulbegleiterin nun
auch ,Praktikumsbegleiterin® ist, sieht es
so: ,Ich finde es sehr gut, dass Melanie dieses
Praktikum macht. Sie bereichert mit ihrem
Wissen und ihrer Lebensfreude nicht nur das
Team, sondern stellt sich immer wieder neu-
en Herausforderungen, die sie sehr gut meis-
tert. Thr Aufgabengebiet ist sehr abwechs-
lungsreich und ihre Fortschritte in Richtung
selbststiandiges Arbeitsleben sind immer mit
Freude zu beobachten. Sie fiihlt sich sehr
wohl beim Praktikum und sie ist eine echte
Bereicherung fiir jedes Team.

Und Verena Schieke, Sonderpidago-
gin an der Saaleschule in der Sekundarstu-
fe II, meint: ,, Liebe Melanie, dass du ... jeden
Dienstag als Praktikant in der Uni titig bist,
finde ich grofSartig, denn du Gffnest dich dei-
nem Umfeld bewusst und zeigst dich stolz
und selbstbewusst.“



Melanie an ihrem Schreibtisch im Zentrum fiir Lehrerbildung

Auch ijhre Kollegen/-innen reagierten
per E-Mail auf einen Satzanfang mit einer
Mitteilung direkt an Melanie gerichtet:
»Liebe Melanie, dass du bei uns jeden
Dienstag als Praktikantin titig bist, finde
ich

... sehr schon, denn du hilfst uns nicht nur
bei unserer Arbeit, sondern bereicherst auch
unseren Arbeitstag mit deiner freundlichen,
lustigen sowie frohlichen Art. In den Pau-
sen haben wir sehr viel von dir iiber deine
Lieblingsmusik, die Volksmusik, gelernt. Du
hast uns das eine oder andere Stindchen ge-
sungen und uns bestens iiber Norman Lan-
ge, Jorn Schlonvoigt und Jiirgen Busse infor-
miert. Vielen Dank dafiir liebe Melanie! Mit
freundlichen Griiffen!“ Anne-Susann Sa-
retzky, Mitarbeiterin im ZLB. Hierzu bit-
tet Melanie Schlag, darauf hinzuweisen,
dass es sich nicht um Volksmusik, sondern
um Schlager handelt und dass der Herr
Busse nicht Jiirgen, sondern Uwe heif3t.

. absolut klasse, weil du mir nicht nur
sehr gut bei der Arbeit hilfst und mir viele
Aufgaben abnimmist, sondern auch als sym-
pathische und liebenswiirdige Frau ans Herz
gewachsen bist! Bleib so, wie du bist! Liebe
Griiffe!“ Norman Kohne, Vorsitzender des
Sprecherkollegiums Studierendenrat der
MLU und studentischer Mitarbeiter im
ZLB.

... grofartig! Du unterstiitzt uns in vie-
len Bereichen: du holst und registrierst unse-
re Post, sortierst und ordnest ganz akribisch

unsere Ablagen sowie Unterlagen, arran-
gierst klaglos unsere vernachldssigten Mode-
rationskoffer..., du verteilst Poster und Flyer,
bringst Ordnung in die Aushdnge... und du
bist ein Gewinn fiir unser Team mit deiner
charmanten Art des Umgangs mit Menschen
und deiner einzigartigen Sicht auf die grofSen
und kleinen Gegebenheiten des Alltags.“ Dr.
Marie-Therés Miiller, Geschiftsfiihrerin
des ZLB.

... bemerkenswert: Noch bevor ich dich
kennengelernt habe, ist schon zu mir durch-
gedrungen, dass du das Zentrum fiir Leh-
rerbildung ordentlich ,aufmischst. Vor al-
lem habe ich gehort, wie viele Aufgaben du
an deinen Praktikumstagen iibernimmst
und wie wichtig es dir ist, dass sie erle-
digt werden. Als wir uns dann getroffen ha-
ben, fand ich toll, dass du deine Schiichtern-
heit so schnell iiberwunden hast und wir
ins Gesprich gekommen sind. Und eine all-
gemeine Anmerkung: Die Begleitung durch
die Integrationshelfer*innen verdient unbe-
dingt eine Erwdhnung. Auch sie sehe ich als
Kolleg*innen und ich empfinde ihre profes-
sionelle Ausgewogenheit zwischen Zuriick-
haltung und Unterstiitzung als groffe Be-
reicherung!“ Rahel Szalai, Lehrkraft fiir
besondere Aufgaben am ZLB.

Was diese Stellungnahmen zeigen

All diese Einschitzungen, Resonanzen und
Reaktionen zeigen, dass die Universitét ein
guter Ort fiir ein wochentliches (Langzeit-)
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Praktikum fiir Schiiler/-innen sein kann -
obwohl Hochschulen ja traditionellerwei-
se die Eigenart haben, ,nicht jede/-n rein-
zulassen®. Tristan Schmidt ist bereits langer
Teil der Fakultdt und hat seinen Lern- bzw.
Wirkungsbereich
Drum ist er mittlerweile vielen Menschen
dort gut bekannt. Melanie ist erst rela-
tiv kurz im ZLB und dennoch kennt man
sie dort nun so gut, dass Faibles fiir Schla-
ger und Chihuahuas thematisiert werden.
Auch sie wird ihr Tatigkeitsfeld erweitern
und ebenfalls in der Lernwerkstatt der Er-
ziehungswissenschaftlichen Fakultdt ihre
hohe Archivier-Kompetenz einbringen und
erweitern — an einem anderen Tag als Tris-
tan, damit sie individuelle Eigenstandigkeit
und Titigkeitsprofile entwickeln bzw. be-
wahren kénnen.

sukzessive  erweitert.

Die Masse der Namen ist ein bered-
ter Beleg fiir die Vielzahl an Beziehungen,
die sich durch das gemeinsame Tatig-Sein
in einem Arbeitsfeld auch in unterschied-
lichsten Rollen als Bekanntschaft ergeben.
Und (Miteinander-)Bekannt-Sein ist ein
zentral wichtiger Faktor, um sich gekannt
und anerkannt fithlen zu konnen. Die Texte
der beiden Praktikanten/-innen spiegeln je
durchaus unterschiedlich, was ihnen wich-
tig ist, aus beiden lasst sich aber ein gut ent-
wickelter ,,Sense of belonging™ ablesen, der
hoch bedeutsam ist fiir die Frage nach der
Inklusivitdt dieser Praktikumssituation an
einer Universitait.

Perspektiven

An der Martin-Luther-Universitit,
an vielen anderen, gibt es nicht nur viele
kompetente Mitarbeiter/-innen und Stu-
dierende, die mittels Abitur (und manch-
mal langer Wartezeiten wegen des Nume-
rus clausus etc.) eine Zugangsberechtigung
zu dieser Bildungseinrichtung haben. Es
gibt auch ein ,Seniorenkolleg” und auch
Schuler/-innen ab 15 Jahren, die mit ho-
her Begabung und massivem Interesse an
Seminaren und Vorlesungen teilnehmen
konnen. Uberdies kann jeden/-r sich, mit
einem Gasthorer/-innen-Ausweis ausge-
stattet, Lehrveranstaltungen besuchen. So
kommt seit mittlerweile zwei Jahren ein
Mann mit dem Gasthorerstatus in vie-
le Veranstaltungen von ARI, der aus einer
Werkstatt fiir behinderte Menschen ver-
wiesen wurde. Jiingst bat er darum, an einer
Modulpriifung teilnehmen zu diirfen, und
lie} sich schriftlich geben, dass er kons-
tant und sehr ernsthaft an der Vorlesung
und dem vertiefenden Seminar teilgenom-
men hat — um der Sozialagentur belegen zu
konnen, dass er seinem priméren Interesse
und quasi einem Studium nachgeht.

wie
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Bestdrkt durch Berichte iiber Studien-
ginge, zum Beispiel an der Bar Ilan Univer-
sitit in Israel und an der Maynooth Univer-
sitit in Irland (vgl. LmDS 77, 79) und die
Studienarbeit eines Studenten tiber entspre-
chende Programme an Universititen in fast
allen Bundesstaaten der USA, in Irland und
Studienmoglichkeiten fir Menschen mit
Lernschwierigkeiten in Wien, beginnen wir
auszuloten, wie Tristan und Melanie eines
Tages vom Praktikum zum Studium wech-
seln konnten - eventuell mittels eines Sti-
pendiums einer Stiftung. Ein erster Schritt
in diese Richtung wird sein, dass Tristan an
einem Seminar zu inklusiven Kulturprojek-
ten (Community Dance u.A.) teilnehmen
wird - also technischer Assistent und als
Gaststudent.

Eine andere Uberlegung geht dahin, wie
Arbeitsmoglichkeiten fiir Tristan und Me-
lanie an dieser Universitét entwickelt wer-
den kénnten - moglichst aus politisch noch
zu erstreitenden Mitteln zu einer Arbeits-
platzerschaffung mit dem Konzept Unter-
stiitzter Beschiftigung, notfalls als Auflen-
arbeitsplatz einer WfbM. Ein Vorbild dafiir
ist zum Beispiel ein junger Mann, der in
der Philosophischen Fakultit der Univer-
sitat Pretoria (Stidafrika) in zwei Bereichen
arbeitet: Zum einen im Biiro, in dem sein
Vater als Professor — Experte fiir Nietzsche
- beschaftigt ist, und zum anderen im dor-
tigen Institut fiir Unterstiitzte Kommunika-
tion, wo er selbst als Kind Sprachférderung
erhielt.

P R I I I T I R I I I I I A AT AT AT
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Mitarbeiter in der Uni Pretoria

Vielleicht entsteht also mit einem ent-
sprechenden inklusiv orientierten Den-
ken nicht nur der eine und andere Arbeits-
platz fur Tristan und Melanie, vielleicht
lasst sich auch die eine und die andere
Form des Studierens nach dem vielfalti-
gen und intensiven Probieren entwickeln.
Denn: Diverse Praktika sind nach den bis-
herigen Erfahrungen etwas ziemlich Gu-
tes, aber kein Dauerzustand. Entscheidend
wird sein, was aus ihnen werden kann und
wird ...

Wenn also Partizipation als eine ,,Men-
schenrechtsfrage“ (an-)erkannt wird und
die ,,Possibilismushaltung® von allen geteilt
wird, werden alle tiberlegen, wie sie die Mit-
wirkung aller ermdglichen kénnen. Dieses
»Ermoglichungsprinzip® durchdringt alle
weiteren Ambitionen und Aktivititen, so-
dass auch Universitéten sich in einem ,,Pro-
zess der sozialen Asthetik” weiterentwickeln
konnen und selbst zum Modell fiir das ge-
meinsame Lernen aller an ,,universalem, zu-
ganglichem Wissen® Interessierten werden
konnen. Wo, wenn nicht an Universitéten,
treffen Menschen aufeinander, die umsich-
tig und weise genug sind, vielfiltig pluralis-
tisches Lernen zuginglich und Teilméchtig-
keit erfahrbar zu machen - nicht nur, indem
sie Biiro-Arbeit miteinander teilen, sondern
auch, indem sie Studieninhalte und Studien-
gange partizipativ organisieren.

Wenn entsprechende Konventionen da-
ran erinnern bzw. dazu verpflichten, dass
es um die Gleichberechtigung und juris-
tische Gleichstellung aller Personen geht
(vgl. www.institut-fuer-menschenrechte.de)
und insofern auch alle Bildungseinrichtun-
gen als Orte fiir personliches Wachstum
in heterogenen Gemeinschaften zu sehen
sind, fordern sie als Grundlage fiir Inklusi-
on dazu auf, Barrieren fiir das Lernen jeg-
licher Person abzubauen. Wie diese volle
Partizipation angestrebt bzw. wie in klei-
nen Schritten an solch immer noch sehr
hohen Zielen gearbeitet werden kann, zei-
gen Tristan Schmidt und Melanie Schlag als
Praktikant/-in an der MLU gemeinsam mit
allen daran beteiligten Menschen.

D R I I I T T T I I T T T R N T I I I A AP P AP AP A A A P P A

,Mein Job und ich” wird zu
,Me and my job”

Wir hatten uns mit unserem Projekt ,,Mein
Job und ich“ - eine Broschiire mit DVD
zum Thema Arbeit, bestimmt fiir Prakti-
kanten und junge Arbeitnehmer mit DS, die
schon erste Erfahrungen in der Arbeitswelt
sammeln, aber auch fiir diejenigen, die sich
darauf vorbereiten — um eine Présentation
beim 12. Welt-DS-Kongress in Chennai, In-
dien bemiiht. Und freuten uns iiber die Zu-
sage, das Video zweimal zeigen zu konnen,
unter anderem in einem Workshop fiir jun-
ge Menschen mit Trisomie 21. Ausgewahlt
wurde der Film auch deshalb, weil es sich
um eine echte Innovation handelt, weltweit
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gibt es noch kein dhnliches edukatives Ma-
terial, das sich mit dem Thema Arbeit be-
schiftigt und speziell fiir Menschen mit DS
hergestellt wurde.

Fiir die Prisentaion beim Weltkongress
musste der Text ins Englische tibersetzt und
der Film mit englischen Untertiteln verse-
hen werden. Nun sind wir gespannt, wie
das Video ankommt. Vor drei Jahren hat-
ten wir mit ,Down-Syndrom und ich® beim
DS-Weltkongress in Kapstadt einen beacht-
lichen Erfolg, der u.a. dazu fiihrte, dass kur-
ze Zeit darauf in Japan eine japanische Ver-
sion des Videos entstand!
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Christa Roebke, Kampferin fur das Gemeinsame Leben und Lernen

Christa Roebke starb am 29. Mai im Alter
von 75 Jahren bei einem tragischen Ver-
kehrsunfall. Ihr Wirken als promovierte
Publizistin und freiberufliche Bildungs-
journalistin war gegen die Aussonderung
von Menschen mit Behinderungen in al-
len gesellschaftlichen Lebensbereichen
gerichtet. lhr ,Hauptkampfgebiet” war
nach eigenen Aussagen jedoch die schu-
lische Integration.

Als Mutter eines Sohns mit Down-Syn-
drom wurde Roebke zur Mitbegriinde-
rin der Elternbewegung, die auf Bundes-
und Landerebene in den 80er Jahren fiir
das Gemeinsame Lernen von Kindern mit
und ohne Behinderungen in Integrati-
onsklassen eintrat. Daflir wurde sie 1992
mit dem Bundesverdienstkreuz ausge-
zeichnet.

Christa Roebke hat vorgelebt, dass es
im Gemeinsamen Unterricht nicht nur
um das Wohlergehen des eigenen Kindes
geht, sondern um eine humane Schule
fur alle in einer humanen und demokrati-

schen Gesellschaft. Sie hat mit der Eltern-
bewegung ,Gemeinsam Leben - Gemein-
sam Lernen” allen, die angesichts der
deutschen Schulverhéltnisse manches
Mal mutlos werden, gezeigt, wie man ge-
meinsam Berge versetzt. Auf die gegen
den Willen der Bildungspolitik erkampf-
ten und erfolgreichen Schulversuche zum
Gemeinsamen Unterricht war sie zu recht
stolz.

Sie hat auch als Mitherausgeberin der
Zeitschrift ,Gemeinsam leben - Zeitschrift
fur integrative Erziehung” publizistisch
fur zivilgesellschaftlichen Druck gesorgt
und der Bildungspolitik immer wieder
den Spiegel vorgehalten. ,Uneinsichtig
und heuchlerisch” nannte sie die abfalli-
gen Reaktionen deutscher Bildungspoli-
tiker auf den kritischen UN-Bericht tiber
das deutsche Bildungssystem, den Vernor
Munoz in seiner Funktion als UN-Sonder-
berichterstatter fir das Menschenrecht
auf Bildung 2007 vor dem Menschen-
rechtsrat in Genf abgab.

Tragende Momente - Liebes Leben, DANKE!

Seit wir vom Unfalltod der Familie Roebke
erfahren haben, wird uns wieder bewusst,
wie manchmal klitzekleine Begegnungs-
momente dauerhaft Bedeutung haben
kénnen und sich als tragend in unserem
Leben erweisen.

So erging es uns 1991 beim Berliner
Bundeseltern-Treffen, bei dem wir die Fa-
milie Roebke aus Bonn trafen: Als schwer
beeindruckend empfanden wir die Aussa-
ge eines jungen Mannes, eines Mitschi-
lers von Uli Roebke aus der Gesamtschule
Bonn-Beuel. Er hatte uns schon wahrend
des Plenums beeindruckt, als er ans Mik-
rofon ging und ungeféhr sagte: ,Ich habe
hier immer wieder gehort, dass die be-
hinderten Kinder ein Recht darauf hatten,
mit ihren nichtbehinderten gleichaltri-
gen Nachbarskindern zur Schule zu ge-
hen. Leider habe ich hier noch gar nichts
davon gehoért, dass auch nichtbehinder-
te Kinder ein Recht darauf haben, mit
den behinderten Kindern ihrer Nachbar-
schaft gemeinsam zur Schule zu gehen.
Ich m&chte jedenfalls nicht auf meine Zeit
mit Uli verzichtet haben!”

In der Arbeitsgruppe zur Praxis von In-
tegrationsklassen in der Sekundarstufe |
der Gesamtschulen duBerte er sich diffe-

renziert zu vielen Phanomenen und Pro-
blemen - es braucht mehr von solchen
Gesprachspartnern/-innen in entspre-
chenden AGs, sind sie es doch, die am
eigenen Leibe erfahren haben, was der
Effekt ist von dem, was wir — Eltern und
Padagogen/-innen — mit besten integra-
tiven Absichten auch an Ubertreibungen
verzapf(t)en.

Das Bedeutsamste des Bundeseltern-
Treffens in Berlin aber war folgende Schil-
derung, die wir natirlich nur im ungefah-
ren Wortlaut wiedergeben koénnen: ,Ich
hab ja eigentlich schon immer mit Uli zu-
sammengelebt, aber dann kam so’ ne Zeit
- ich glaub ungefahr so ab Klasse sieben,
da wollte ich einfach nicht mehr mit ihm
gesehen werden. Ich wusste, du kannst
nicht mit ihm zusammen im Schwimm-
bad auftauchen, dann bist du bei den an-
deren Typen da unten durch. Ulis Mutter
hat mich gefragt, wieso und warum und
sogar geweint, dass ich ihn nicht mehr
wie friither mitnehme. Ich hab irgendwann
mitgeheult, aber mitnehmen mochte ich
ihn trotzdem nicht. ... Die Phase hat so un-
geféhr zwei oder drei Jahre gedauert, bis
ich endlich kapierte, dass die Typen, bei
denen ich wegen Uli unten durch gewe-

In der jingsten Ausgabe (2/15) von
,Gemeinsam leben” hat Christa Roeb-
ke sich ein letztes Mal ,Auf ein Wort” ge-
meldet und die ,Stuttgarter Erklarung”
der Behindertenbeauftragten zum Anlass
genommen, um auf die Defizite bei der
Umsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention aufmerksam zu machen. Die
JStuttgarter Erklarung” war fir sie ein
wichtiges Dokument fiir die,,vertane Zeit".
,Sie macht auf einen Blick klar, was die
Bundesrepublik tatsachlich von der Be-
achtung und Verwirklichung der Men-
schenrechte auch sechs Jahre nach ihrem
Beitritt zur BRK halt Christa Roebke hin-
terldsst mit ihrer klaren menschenrechts-
basierten Haltung und Uberzeugung ein
wichtiges Erbe, an dem sich alles, was
heute im Namen von Inklusion politisch
geschieht, messen lassen muss.

Brigitte Schumann

Dr. Brigitte Schumann ist als
Bildungsjournalistin tatig.

sen ware, sowieso keine Freunde fiir mich
waren!” Diese Schilderung hat uns durch
manche Durststrecke der Abgrenzungs-
dominanz unter Schilern/-innen hin-
durch genahrt — DANKE!

,Gracias a la Vida“ lieBe sich in Bezug
auf Uli auch schon deshalb singen, nach-
dem er beim zweiten dieser Treffen 1985
in Bonn so locker und selbstverstand-
lich auf dem Podium neben Jacob Muth
Platz nahm und mit seinen sehr speziel-
len ,Gnurpslauten’ fiir ganz andere als die
gewohnten Toéne sorgte. Er ist in der Inte-
grationsklasse gewesen, in der auch Aria-
ne Jaeger als gehorlose Schiilerin lernte.
Christa Roebke hat Ariane fiir unser Buch
»25 Jahre Gemeinsamer Unterricht im Di-
alog”, als sie bereits das Referendariat hin-
ter sich hatte, befragt — und da nennt sie
Uliihren Freund. Was fiir ein Gliick, dass es
immer wieder gelingt, Rdume zu schaffen,
die Ndhe ermdglichen - sei es punktuell
auf den Tagungen, wo es einzelne Akzen-
te sein kénnen, die lange tragen, sei es in
Schulen oder Familien.

Ines Boban & Andreas Hinz
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Mauricio (21) macht
Bundesfreiwilligendienst

TEXT: ANDREAS KLUMPP

erspektivwechsel im Bildungszen-
P trum Bodelshausen: Junge Frauen

und Minner treffen sich im Septem-
ber 2013 zum einwochigen Einfithrungs-
seminar, dem ersten von fiinf Pflichtsemi-
naren wahrend ihres einjahrigen Dienstes
als ,,Bufdi“. Viele von ihnen sind in sozia-
len Einrichtungen titig und arbeiten in den
kommenden Monaten beispielsweise mit
Kindergarten- und Schulkindern, Pflege-
bediirftigen oder Menschen mit Behinde-
rungen. In diesem Jahr gibt es ein Novum
fir Bufdis und Padagogen des Bildungs-
zentrums. Unter den Seminarteilnehmern
ist Mauricio, ein junger Mann mit Down-
Syndrom, der selbst gerade seinen Bundes-
freiwilligendienst an der Kindertagesstitte
»Haus fiir Kinder® in Ostfildern begonnen
hat.

Wie kam es dazu? Im Sommer 2011 hatte
Mauricio nach 13 Schuljahren in einer Au-
Benklasse in Ostfildern und in der Bodel-
schwinghschule in Niirtingen seine Schul-
zeit beendet. Nach verschiedenen Praktika
auf einem Ponyhof, auf einem Bauernhof, in
einer Alten- und Pflegeeinrichtung, einem
Tagungszentrum und der Kindertagesstit-
te in Ostfildern stand fiir ihn fest, dass sei-
ne beruflichen Fahigkeiten und Interessen
im hauswirtschaftlichen Bereich liegen. Mit
Unterstiitzung durch ein Personliches Bud-
get der Agentur fiir Arbeit konnte er dann
zwei Jahre lang im ,,Haus fiir Kinder® eine
dem Berufsbildungsbereich der Werkstit-
ten vergleichbare berufliche Bildungsmaf3-
nahme absolvieren. Gerne hitte man ihn
dort danach unmittelbar weiterbeschiftigt,
aber die zahlreichen rechtlichen und tech-
nischen Hiirden lielen sich zunéchst nicht
so einfach tiberwinden.

Als die Stadt Ostfildern ihm daher eine
freie Bufdi-Stelle anbot und der Landkreis
unterstiitzend eine Eingliederungshilfe in
Form eines Personlichen Budgets zur Teil-
habe am Arbeitsleben bewilligte, mit der
die notwendige Arbeitsassistenz weiterfi-
nanziert werden konnte, griff Mauricio zu.

Zum Bundesfreiwilligendienst gehort
die Teilnahme an fiinf einw6chigen Pflicht-
seminaren. Und diese Regel bereitet den El-

tern, der Einsatzstelle (Kita) sowie den Or-
ganisatoren und Piddagogen der Seminare
zunéchst doch etwas Kopfschmerzen. Wird
Mauricio erstmals alleine (ohne Eltern oder
andere Betreuer) fiinf Tage an einem ihm
fremden Bildungszentrum verbringen kon-
nen, wie wird er die theoretischen Inhalte
der Seminare aufnehmen, wie wird sich das
Zusammenleben und -arbeiten mit den an-
deren Bufdis gestalten?

In Vorgespriachen mit der regionalen Be-
raterin im Bundesfreiwilligendienst und mit
den Pddagogen des Bildungszentrums wer-
den mogliche Probleme besprochen und
Losungen diskutiert fiir den Fall, dass es
ihm zu langweilig wird, dass er keinen An-
schluss findet oder er nicht alleine zurecht-
kommt.

Doch alle Sorgen vorab erweisen sich
als unbegriindet! Fiir Mauricio werden die
fiinf Seminarwochen zum Héhepunkt des
Bufdi-Jahres. Er freut sich Wochen vorher
auf das nachste Seminar und die damit ver-
bundene Abwechslung und die Reise, die
»Auszeit® von Arbeit und Elternhaus und
das Zusammensein mit Gleichaltrigen. Den
Padagogen gelingt es offenbar, Mauricio fiir
die Seminarthemen zu interessieren und
ihn in die Freizeitaktivititen der Gruppe
einzubinden, keine Spur von Langeweile!

Fur die nichtbehinderten Bufdis ist es
eine ganz neue und wertvolle Erfahrung,
einen Menschen mit Behinderung nicht als
zu betreuende Person, sondern als Kollegen
kennenzulernen. Und weil alle Bufdis wih-
rend der Seminarwochen ein kleines Pro-
jekt bearbeiten und vorstellen sollen, leistet
schlieSlich auch Mauricio seinen Beitrag
und berichtet zusammen mit seiner sozial-
padagogischen Begleiterin in einer Power-
point-Prasentation seinen Bufdi-Kollegen
iiber seine Aufgaben im Haus fiir Kinder
und seinen Arbeitsalltag. Und grofite Be-
geisterung kommt schliefSlich auf, als die
Piddagogen die Seminarteilnehmer auffor-
dern, ein Ziel fiir den gemeinsamen Ab-
schlussausflug vorzuschlagen, und Mau-
ricios Vorschlag (Besuch des Zoologischen
Gartens in Stuttgart) von der ganzen Grup-
pe angenommen wird!
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Viel zu schnell gehen fiir Mauricio das Buf-
di-Jahr und damit die abwechslungsrei-
chen Seminare vorbei. Dank der grofien
Aufgeschlossenheit der Pidagogen des Bil-
dungszentrums und der Seminarteilneh-
mer verlaufen die Seminare wider Erwarten
reibungslos. Mauricio hat in diesen Semi-
naren an Selbststindigkeit gewonnen, vom
Zusammensein mit den Gleichaltrigen un-
gemein profitiert und auch aus den Kurs-
inhalten vieles fiir sich mitgenommen (Zi-
tat nach dem Politischen Seminar kurz vor
den Bundestagswahlen: ,,Jetzt weifd ich, was
ich wihle®). Und nach Aussagen der Pida-
gogen des Bildungszentrums war seine Teil-
nahme umgekehrt auch von groflem Wert
fiir die anderen Bufdis.

Und was kam danach? Seit Ende des
Bundesfreiwilligendiensts arbeitet Mau-
ricio in einem versicherungspflichtigen Be-
schiftigungsverhéltnis und mit Férderung
durch einen Eingliederungszuschuss der
Agentur fiir Arbeit als hauswirtschaftlicher
Mitarbeiter im Haus fiir Kinder.

Der Weg dorthin - von der Schule iiber
die Berufsausbildung und den Freiwilligen-
dienst bis zum Arbeitsplatz auf dem ers-
ten Arbeitsmarkt — war nicht einfach und
hat viel Zeit, Energie und Nerven gekos-
tet. Aber er hat sich gelohnt! Ermdglicht
haben diesen Weg Personliche Budgets fiir
Berufsbildung und Arbeit, denn nur durch
diese Unterstiitzung und die Flexibilitat in
der Verwendung der Mittel war es tiber-
haupt moglich, an Mauricios Ausbildungs-
und Arbeitsplatz Arbeitsassistentinnen zu
finanzieren, die ihn foérderten und forder-
ten und ihm immer dann Halt und Un-



terstiitzung gaben, wenn neue Herausfor-
derungen oder ungewohnte Situationen in
seinem Arbeitsumfeld auftraten und ihm
Schwierigkeiten bereiteten.

Eine grofle Unterstiitzung fiir Mauricio,
seine Eltern und seine Arbeitsassistentin-
nen und Kollegen war dabei die ebenfalls
iiber das Personliche Budget finanzierte so-
zialpadagogische Betreuerin. Durch ihre
kontinuierliche Begleitung war es erst mog-
lich, dass die Eltern auch einmal loslassen
konnten, weil jemand da war, der bei Kon-
flikten am Arbeitsplatz vermittelte und Vor-
gesetzten und Arbeitsassistentinnen nicht
nur mogliche Besonderheiten im Verhalten
von jungen Menschen mit Down-Syndrom
erklidren konnte, sondern auch gemeinsam
mit allen Betroffenen Losungsvorschlige
entwickelte.

Leider sind solche Wege mit Hilfe von
Personlichen Budgets immer noch die Aus-
nahme und auch bei den zustindigen Be-
horden herrschten zunichst oft Ratlosig-
keit und Unerfahrenheit. Immer waren wir
die ersten Antragsteller und mussten selbst
herausfinden, wie und was wir wann und
wo beantragen mussten! Kompetente Un-
terstiitzung durch Vereine und Selbsthilfe-
gruppen wie in unserem Fall Gemeinsam

Der Ratgeber steht im Internet unter
www.bvkm.de auf der Startseite kostenlos
zum Download zur Verfligung.

Die gedruckte Version des Ratgebers kann zum
Selbstkostenpreis von 3 Euro bestellt werden:
bvkm, Brehmstr. 5-7,

40239 Dusseldorf,

info@bvkm.de,

Tel. 0211/64004-21 oder -15

Leben - Gemeinsam Lernen Goppingen
e.V. sind daher unerldsslich, weil auf diese
Weise Erfahrungen gesammelt und an an-
dere weitergegeben werden konnen.

Wir koénnen allen Familien auf diesem
inklusiven Weg nur raten, diese wertvolle
Hilfe in Anspruch zu nehmen und nicht das
Rad neu erfinden zu wollen. Fiir den Er-
folg war es aber mindestens genauso wich-
tig, beim Arbeitgeber, bei Vorgesetzten und
Kollegen immer wieder auf Offenheit zu
stoflen und auf die Bereitschaft, etwas Neu-
es zu versuchen!

Doch kommen wir zuriick zum Anfang.
Unser Fazit: Ein Bundesfreiwilligendienst
kann fiir Menschen mit und ohne Behin-
derung nicht nur eine sinnvolle Moglich-
keit zur Uberbriickung von Zeiten zwischen
Schulzeit und Beruf sein, sondern ein wich-
tiger Beitrag zur Personlichkeitsbildung hin
zu einem selbstbestimmten Leben. Und so
konnen wir junge Menschen mit Behinde-
rung nur ermuntern, selbst diese Erfahrun-
gen zu machen, und hoffen, dass mehr mog-
liche Einsatzstellen fiir Freiwilligendienste
den Mut und die Offenheit aufbringen, auch
Menschen mit Behinderung diese Chance zu
bieten.

M ARBEIT
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Berufstatig sein mit einem behinderten Kind
Neuer Rechtsratgeber gibt Miittern Orientierungshilfe

Der neue Rechtsratgeber ,Berufstitig sein
mit einem behinderten Kind - Wegweiser
fiir Miitter mit besonderen Herausforde-
rungen“ des Bundesverbandes fiir korper-
und mehrfachbehinderte Menschen e.V.
(bvkm) leistet einen wichtigen Beitrag zum
Wiedereinstieg in den Beruf, wenn nach der
Geburt eines Kindes mit Behinderung die
Erwerbstitigkeit unterbrochen wurde.

Es ist eine Herausforderung fiir jede Fa-
milie, Erziehungsverantwortung und Er-
werbstitigkeit miteinander zu vereinen.
Wenn ein Kind mit Behinderung in der Fa-
milie lebt, stellen sich Fragen der Vereinbar-
keit allerdings in zugespitzter Form. Nach
wie vor sind es generell und auch in diesen
Familien die Frauen, die den iiberwiegenden
Teil der Familienaufgaben iibernehmen.

Der neue Rechtsratgeber des bvkm rich-
tet sich deshalb speziell an Miitter mit be-
sonderen Herausforderungen. Er beriick-
sichtigt die seit 2015 geltende Rechtslage
und zeigt auf, welche Leistungsanspriiche
Miitter in der jeweiligen Lebensphase ihres
behinderten Kindes geltend machen kén-

nen. Hilfen wihrend der Kindergarten- und
Schulzeit werden ebenso behandelt wie Un-
terstiitzungsmoglichkeiten, wenn ein Kind
mit Behinderung erwachsen ist. Erldutert
wird ferner, welche Hilfen berufstitige Miit-
ter beanspruchen kénnen, wenn sie selbst
erkranken, und unter welchen Vorausset-
zungen sie sich ganz oder teilweise von der
Arbeit freistellen lassen konnen, um einen
nahen Angehorigen zu pflegen.

Alle Regelungen werden anhand prakti-
scher Beispiele veranschaulicht. Auf diese
Weise finden Leserinnen schnell den Ein-
stieg in die jeweilige Thematik.

Die Erarbeitung des Rechtsratgebers er-
folgte im Projekt ,Wiedereinstieg mit be-
sonderen Herausforderungen. Es wurde
im Rahmen des Aktionsprogramms ,,Per-
spektive Wiedereinstieg“ geférdert vom
Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (BMFSFJ). Die Druck-
version entstand mit freundlicher Unter-
stiitzung der Barmer GEK. W
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Tristan und das Radio

Uber das deutschlandweit (noch) einmalige
Horfunkprojekt rAUS-Leben in Halle

REPORTAGE: NIKOLA MARQUARDT | FOTOS: BARTHEL MARQUARDT GBR

FOTO: © BARTHEL MARQUARDT GBR

Der 18-jdhrige Tristan im Gesprdch fiir eine Horfunk-Produktion.
Konrad, Medienpddagogin Annett Pfiitzner, Tristan, Radioexperte Ralf Wendt.

E rsitzt in der Kiiche seiner Mutter mit ei-
ner Tasse dampfendem Tee und schaut
mich erwartungsvoll durch seine Brille und
seinen langen, dunklen Pony an. Bevor ich
mit Tristan und den anderen Jugendlichen
auf Radioreporter-Tour gehe, mdchte ich
ihn zunachst allein kennenlernen. Den Ju-
gendlichen aus Halle (Saale), der gerade 18
Jahre alt geworden ist, eine integrative Ge-
samtschule besucht, gern tanzt und Musik
hoért und an so manchem Wochenende in
der ,Disco de Luxe® im Szenetreff ,,Objekt
5% anzutreffen ist. Jeden zweiten Donners-
tag ist er mit einer kleinen Gruppe von Ju-
gendlichen, die wie er das Down-Syndrom
haben, mit einer Medienpiddagogin sowie
einem Radiomacher unterwegs auf Radio-
reporter-Tour. Aber davon spiter mehr.

»Hast du bisher nur hier in Halle gelebt?“
mochte ich von Tristan wissen. ,,Nein, nicht
nur in Halle, auch in Hollywood und New
York®, antwortet er, ohne mit der Wimper
zu zucken, und schaut mich ganz direkt an.
Dann muss ich lachen und Tristan auch.
Wir haben einen Draht zueinander gefun-
den. Und seinen trockenen, feinsinnigen
Humor mag ich schon jetzt.

Am nichsten Tag treffe ich Tristan wie-
der. Er sitzt zusammen mit zwei anderen Ju-
gendlichen in den Raumen von Radio Co-
rax, dem Freien Radio fiir den Raum Halle,
in einer kleinen Redaktionskonferenz. Me-
dienpddagogin Annett Pfiitzner und Ra-
dioprofi Ralf Wendt leiten jeden Don-
nerstag den Workshop ,,rAUS-Leben’, seit
einem Jahr. Vier Gruppen wechseln sich
ab, jeweils mit drei bis sechs Teilnehmern,
behinderten oder auch seelisch erkrank-
ten Kindern, Jugendlichen und Erwach-
senen. Je nach dem ganz eigenen Tempo
der jeweiligen Gruppe und den entstande-
nen Radioproduktionen laufen ihre Beitra-
ge und Sendungen jeweils Samstag ab 11.00
Uhr bei Radio Corax, und damit auch im
Raum Halle iiber die UKW-Frequenz 95.9
und im Internet. Die Infrastruktur von Ra-
dio Corax ist wichtig: Hier kdnnen alle Teil-
nehmer unter Anleitung der beiden Work-
shop-Leiter Mikrofon und Aufnahmegerit,
das Produktions- und das Sendestudio nut-
zen.

Wihrend die anderen in der Konferenz
ihre nichsten Interviews planen, unterhal-
te ich mich mit Ralf Wendt iiber die Idee
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der Workshop-Reihe. ,Wir nehmen rAUS-
Leben ganz wortlich', erzahlt er. ,Wir gehen
mit den Gruppen raus, interviewen interes-
sante Menschen an ganz unterschiedlichen
Orten.“ So machten die Jugendlichen rund
um Tristan ihre ersten Reportererfahrungen
in einem Tattoo-Studio, woraus dann auch
ihre erste Sendung entstand. Sie besuchten
verschiedene Theater und das Opernhaus,
gingen zu einem Graffiti-Sprayer und zu ei-
nem Konzert der Band Station 17.

Radio ist viel niederschwelliger,

die Fragestellungen direkter

Tristan und die anderen beiden Jugendli-
chen schreiben sich in der Redaktionskon-
ferenz ihre Fragen auf und sprechen sie mit
Annett Pfitzner durch. Immer wieder ani-
miert sie Tristan und Konrad dazu, ihre Fra-
gen konkret zu formulieren. ,Was wiirdet
ihr euren Interviewpartner noch fragen?
Was interessiert euch noch’, hakt sie gedul-
dig nach. Am Ende der Redaktionssitzung
steht ein Fragenkonzept und die Gruppe
lduft los zum Interviewtermin. Sobald Tris-
tan und sein Freund Konrad ein Mikrofon
in der Hand halten, scheinen sie an Selbst-
bewusstsein zu gewinnen. Gekonnt bedie-
nen sie das Aufnahmegerit, stellen ihre
Fragen, horen ihrem Interviewpartner zu,
stellen die néchste Frage. Sie wirken kon-
zentriert. Der Zettel mit den aufgeschriebe-
nen Sitzen hilft dabei. Ab und zu geraten
sie ins Stocken. Dann fliistert ihnen Annett
Pfiitzner die nichste Frage ins Ohr. Und das
Interview lauft geschmeidig weiter.

Ralf Wendt hat in den letzten zwo6lf Mo-
naten viele Erfahrungen gesammelt und
sich intensiv Gedanken gemacht, war-
um das Radioprojekt gerade fiir Menschen
mit Down-Syndrom so gut ist: ,Radio ist
als Medium viel niederschwelliger als bei-
spielsweise das Fernsehen. Und es ist viel
schneller und direkter, als es beispielswei-
se beim Schreiben eines Magazinartikels
notwendig ist. Die Fragestellungen sind
direkt, der Interviewpartner steht den Ju-
gendlichen direkt gegeniiber.“ Die konkre-
te Kommunikations-Situation sei wichtig.
»Unsere Kinder kommen als ,Radiorepor-



Konrad beim Interviewen,
rechts: Medienpddagogin Annett Pfiitzner

ter” in gesellschaftliche Bereiche, in die sie
bislang noch sehr wenige Kontakte hat-
ten. Eine bessere Moglichkeit der Norma-
lisierung und der Emanzipation der jun-
gen Leute gibt es gar nicht®, ist sich Wendt
sicher. Das Besondere daran ist, so sagt er,
dass die behinderten Kinder und Jugendli-
chen auf diese Weise direkt eingreifen kon-
nen in die Gesellschaft, ihre Belange kom-
munizieren kénnen und dabei Normalitit
verspiiren.

Gelebte Teilhabe an der Gesellschaft

Fiir Wendt ist das ,Radiomachen® Mittel
zum Zweck. Es gehe Tristan und den an-
deren nicht darum, die technisch perfekte,
dramaturgisch durchdachte Radiosendung
zu produzieren. ,,Fiir sie stehen ganz andere
Dinge im Vordergrund, nicht der Gedanke
eines professionell arbeitenden Journalis-
ten, mit einem bestimmten ,Sendungsbe-
wusstsein’ einen Beitrag zu produzieren.
Bei den Kids geht es eher darum, emanzi-
piert in Bereiche zu kommen, die sie gern
kennenlernen mdchten. Sie erleben, wie es
ist, einen Sdnger zu interviewen, sie halten
selbst das Mikrofon in der Hand, sie spiiren
das Lampenfieber vor und wihrend der Ge-
spréachssituation.“ Fiir ganz wichtig erachtet
Wendt aber auch die Kontinuitat der Work-
shops, dass die Teilnehmer alle zwei Wo-
chen in immer wieder neue Interviewsitu-
ationen kommen. Das ist fiir Wendt gelebte
»Teilhabe an der Gesellschaft®.

MEDIEN

Am Ende des Workshop-Nachmittags
habe ich noch Zeit, mit Tristan zu reden.
Uber seine Pline, iiber die Zukunft. Natiir-
lich méchte er unbedingt weitermachen bei
rAUS-Leben. Will noch viele Leute inter-
viewen. ,Ich mochte gern noch eine San-
gerin interviewen, vielleicht eine englische
Séngerin.“ Er macht eine Pause. ,,Katy Per-
ry vielleicht, dann schmunzelt er wieder.
»Was mochtest du beruflich machen nach
der Schule?®, frage ich ihn. ,,Ach, vielleicht
fange ich bei der Polizei an, es muss irgend-
etwas Schnelles sein®, erwidert er. Aber so
richtig weifl er noch nicht, was er einmal
werden mochte. ,,Ach, abwarten und Tee
trinken’, sagt Tristan mit dem ihm eigenen
Lécheln und packt Aufnahmegerat und Mi-
krofon in seine Tasche.

Nikola Marquardt ist Medienfachjournalistin
und Mitinhaberin eines Redaktions- und
PR-Biros in Leipzig,
www.barthelmarquardt.de

rAUS-Leben ist eine Workshop- und Sende-
reihe von Radio Corax (Freies Radio im Raum
Halle), die gemeinsam mit der Paul-Riebeck-
Stiftung (Heim fiir geistig und seelisch behin-
derte Menschen) und dem Down-Kind Hal-
le e.V. initiiert worden ist. Finanziert wird das
Projekt von Aktion Mensch, Fonds Soziokul-
tur, Paul-Riebeck-Stiftung, IBW und Down-
Kind Halle (Saale) e. V.
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 + Schattenkinder igh Rampe

TEXT: BIRTE MULLER
-
.
b

Down-Syndrom waren einmal Plakate

abgebildet, in denen sich Design-Stu-
denten in einem Wettbewerb mit der The-
matik ,Geschwister behinderter Kinder®
auseinandergesetzt hatten. Initiiert wurde
dies durch die Novartis-Stiftung ,,Famili-
enBande", die sich fiir die Gesundheit der
Geschwister chronisch kranker oder behin-
derter Kinder engagiert.

Ich finde es toll, dass es so eine Stiftung
gibt, und deren Ziele absolut wichtig und
berechtigt. Die preisgekronten Plakate da-
gegen haben mir inhaltlich nicht gefallen.

Allesamt waren sie im ,Mama, ich bin
auch noch da“-Tenor und prangerten die
vermeintliche Vernachldssigung des nicht
behinderten Geschwisterkindes an. Die Pos-
ter appellierten an eines meiner Grundge-
fithle als Mutter — ndmlich an mein schlech-
tes Gewissen. In acht Jahren mit einem
behinderten Kind bin ich allem gegeniiber,
was an mein schlechtes Gewissen appelliert,
jedoch sehr skeptisch geworden.

Ich kenne ziemlich viele Familien mit
behinderten Kindern. Ich kann mich an
keine einzige erinnern, in der ich das Ge-
fithl hatte, einem vernachldssigten Ge-
schwisterkind begegnet zu sein. Im Gegen-
teil: Ich bin vielen starken Personlichkeiten
begegnet, die aus der besonderen Familien-
situation gewachsen sind. Ich glaube nicht,
dass ich auch nur eine einzige Mutter eines

I n einer élteren Ausgabe von Leben mit

behinderten Kindes kenne, die es nétig hat,
daran erinnert zu werden, sich auch um die
Bediirfnisse ihrer nicht behinderten Kin-
der zu kiitmmern. Eigentlich sehe ich im-
mer nur Frauen, die hochstens sich selber
vernachldssigen, aber bestimmt nicht ihre
Kinder!

Ich habe mehrere Bekannte mit behin-
derten Geschwistern. Einer ist etwa 15 Jah-
re alter als ich. Er hat sogar gleich zwei be-
hinderte Briider. In ihm spiire ich nie Wut
gegen seine Mutter, weil sie sich nicht ge-
nug um ihn gekiimmert hitte. Er wirft sei-
ner Mutter lediglich vor, dass sie sich selber
vollkommen aufgegeben hat - dafiir ver-
achtet er sie.

Ein anderer Freund ist jiinger als ich und
er kann seinem Vater nicht verzeihen, dass
dieser, statt die Behinderung seines Bruders
anzunehmen, seit 15 Jahren Gerichtspro-
zesse fithrt, um den vermeintlich ,,schuldi-
gen” Kinderarzt zu belangen. Dieser Vater
vernachldssigt in den Augen seines Sohnes
gleich die ganze Familie, inklusive dem be-
hinderten Kind.

Ich finde es gut und wichtig, das Augen-
merk immer wieder auch auf dem nicht be-
hinderten Geschwisterkind zu haben - zu-
gegeben, es lduft nicht immer stressfrei bei
uns zu Hause ab. Wenn ich mich umschaue,
sehe ich in meinem Umfeld aber viele Kin-
der, die mit besonderen Herausforderun-
gen aufwachsen - fast jede Familie trigt
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ihr Pickchen. Die einen haben eine Flucht-
geschichte und Kriegserfahrungen hinter
sich, die eine Mutter hat ein Problem mit
Alkohol, eine andere mit schweren Depres-
sionen, ein Vater ist schwer krank. Und wie
viele Paare leben getrennt und stehen stin-
dig vor den Schwierigkeiten, die eine sol-
che Situation mit sich bringt? Wir Miitter
behinderter Kinder miissen das Dauer-
schlechte-Gewissen nicht fiir uns allein in
Anspruch nehmen, wir kénnen es mit vie-
len anderen Miittern teilen.

Wenn ich meine Tochter Olivia mit ih-
ren sechs Jahren so anschaue, dann sehe
ich ganz sicher nicht das, was mit dem
furchtbaren Wort ,,Schattenkind“ bezeich-
net wird - dahinvegetierend im Schatten
ihres behinderten Bruders. In einem Text,
den ich zu diesem Thema gefunden habe,
heifit es: ,,Unter diesem riesigen Schatten
leben Schattenkinder einsam, traurig, bit-
ter, ohne Liebe.“

Diese Vorurteile stammen meiner Mei-
nung nach aus einer anderen Zeit, in der
vielleicht Spezialfamilien wie unsere nicht
so viel Akzeptanz und Unterstiitzung erleb-
ten wie wir heute.

Wenn ich meine Tochter anschaue, sehe
ich ein selbstbewusstes, charakterstarkes
Midchen, die sich gekonnt ins Rampenlicht
stellt, wo immer es moglich ist. Sie kann um
ein Vielfaches besser ihre Bediirfnisse ein-
fordern als ihr behinderter Bruder und tut
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das auch! Sie sorgt selber gut mit dafiir, dass
sie nicht zu kurz kommt und einen Helfer-
komplex kann ich beim besten Willen auch
nicht bei ihr feststellen.

Einsam? Traurig? Ohne Liebe? Ich
mochte wirklich nicht behaupten, alles rich-
tig zu machen, aber Liebe habe ich fiir mei-
ne Tochter unendlich viel. Manchmal habe
ich sogar ein schlechtes Gewissen Willi ge-
geniiber, weil Olivia mir oft so grofie Freude
bereitet, durch ihre Sprache, durch ihre ge-
malten Bilder und die vielen Dinge, die wir
gemeinsam machen konnen, die mit ihrem
Bruder nicht méglich sind.

Ich habe das Gefiihl, dass keines der
gangigen Vorurteile tiber Geschwister von
behinderten Kindern auf meine Toch-
ter zutrifft, auch nicht die positiven. Sie
ist nicht besonders sozial hier zu Hause,
sie ist auch nicht besonders eng mit ih-
rem Bruder und spielt eigentlich fast nie
mit ihm, was ich ihr nicht vorwerfe, denn
man kann mit Willi aus ihrer Sicht ja auch
noch nicht wirklich spielen. Und ihm eine
Stunde lang die Murmeln in die Hand zu
reichen oder die Puzzleteile an die richti-
ge Stelle zu schieben und dabei stindig lau-
te Blasmusik zu horen - das kann man von
ihr doch auch nicht erwarten. Das macht
nur mir Freude und Willis Oma, ansons-
ten muss ich jemanden dafiir bezahlen, der
diese Aufgabe iibernimmt.

Willi und Olivia existieren bei uns zu
Hause einfach mehr oder weniger fried-
lich nebeneinander. Wo immer es geht, ver-
suche ich, ein gemeinsames Spiel zu fin-
den und zu begleiten (etwa mit einem Ball
im Garten oder auf dem Trampolin), aber
Olivia hat schon gelernt, dass Willis Be-
geisterung und Liebe fiir sie in der Re-
gel schmerzhaft sind, sodass sie regelrecht
in Deckung geht und um Hilfe ruft, wenn
Willi ihr zu nahe kommt. Es ist einer mei-
ner grofiten Wiinsche, mehr gemeinsame
Beschiftigungen finden zu konnen, bei de-
nen beide meine Kinder Spaf8 haben. Aber
selbst gemeinsam fernsehen ist schwierig,
denn wenn sich Willi endlich nach der x-
ten Wiederholung langsam an einen Film
gewohnt hat, hangt er Olivia bereits kom-
plett zu den Ohren heraus.

Man kann aber auch nicht sagen, dass
Olivia ein schlechtes Verhiltnis zu ihrem
Bruder hat. Zu ihrer Kindergeburtstagsfeier
ist er zwar nicht mit eingeladen, aber sonst
spielt sie mit ihren Freunden bei uns zu
Hause ganz selbstverstindlich neben Willi
und um Willi herum.

Natiirlich nervt es Olivia oft, wenn ich
mich so viel um Willi kiimmere. Oft muss
ich unsere gemeinsamen Tatigkeiten unter-
brechen, um Willi hinterher zu rennen. In
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der Regel versuche ich deswegen, solche Si-
tuation gar nicht erst entstehen zu lassen -
wir bauen lieber erst ein Spiel auf, wenn ich
Willi ins Bett gebracht habe, oder ich parke
Willi eine Weile mit seinem Lieblingsfilm
vor dem Fernseher (aktuell ist es ein Bach-
Blaskonzert in irgendeiner Kirche). Ich sor-
ge auch immer mal wieder dafiir, dass wir
ab und zu einen ganzen Tag Zeit zu zweit
haben, das sind dann Olivias Wunsch-
tage — meist gehen wir dann ins Schwimm-
bad. Und auch mit Willi mache ich immer
mal einen ganzen Tag, an dem nur er im
Mittelpunkt stehen darf. Gerne hitte ich
noch mehr solche wertvolle Zeit fiir mei-
ne Kinder, aber welche berufstitige Mutter
wiinscht sich das nicht?

Ja, Olivia lernt vielleicht eher als andere
Kinder, dass man auch mal Riicksicht neh-
men muss, dass nicht immer alles geht, was
man sich wiinscht. Aber wenn ich mir ei-
nige ihrer Freundinnen so anschaue, die
mit der Mentalitit einer Alleinherrsche-
rin durchs Leben stolzieren und mir durch-
gingig befehlen, ihnen bei ihren ,,Kunststii-
cken® zuzuschauen, dann finde ich es gar
nicht so schlecht, dass meine Tochter schon
gelernt hat, dass sie nicht allein auf der Welt
existiert. Dem einen oder anderen dieser
Kinder wiirde etwas WENIGER Aufmerk-
samkeit bestimmt ganz gut tun!

Die pauschale Vorstellung,
jedes Geschwister eines
behinderten Kindes werde
automatisch vernachlédssigt,
ist ein blédes Rlischee.

Als ich selber Kind war, hatte ich eine
enge Freundin mit einem stark autisti-
schen Bruder. Ich erinnere mich an unse-
re erste Begegnung: Auf dem Camping-
platz vor ihrem Wohnwagen waren vier
Klappstithle hintereinander in einer Rei-
he aufgestellt. Ein Junge safl laut schrei-
end auf einem der Stithle, die Hinde an
der Lehne des Stuhles vor ihm, den Ober-
korper wild vor und zuriick bewegend. Ich
dachte, er sei eingeklemmt. Seine Schwes-
ter saf$ auf dem Klappstuhl hinter ihm und
ich rief ihr aufgeregt zu: ,,Du tust ihm doch
weh!“ Sie schaute mich gelassen an und sag-
te nur: ,No, der schreit immer so. Wollen
wir spielen?* Wir wurden diesen Sommer
beste Freundinnen. Thr Bruder war einfach
so, wie er war, sehr eigenartig, sehr anders,
aber fiir uns ganz normal. Wir spielten im-
mer nur zu zweit, weder mit ihrem Bruder
noch mit meinem Bruder dazu.

Ich erinnere mich auch gut an jhre Mut-
ter. Sie setzte sich manchmal mit uns im
Wohnwagen hin und bastelte mit uns zu-
sammen. Ich fand sie toll, ja absolut grof3ar-
tig fand ich diese Mutter, die sich so inten-
siv mit uns beschaftigte, uns half und jede
Menge Geduld und tolle Ideen hatte. Ich
habe mich von meiner Mutter nie vernach-
lassigt gefiihlt, habe aber auch keine einzi-
ge Erinnerung, jemals so intensiv so mit ihr
gebastelt zu haben.

Heute weifd ich, dass das ,wertvolle Zeit“
war, die sich diese Mutter fiir ihre Toch-
ter genommen hatte. Denn auch sie hat-
te ganz sicher das schlechte Gewissen und
die Angst, ihr nicht behindertes Kind zu
vernachldssigen, und das grof3e Bediirfnis,
manchmal ganz und gar fiir sie da zu sein.

Was Olivia wohl einmal selber iiber ihre
Kindheit sagen wird? Es kann nicht sein,
dass sie denkt, ich hitte sie nicht geliebt, un-
moglich! Aber sicher wird sie sich auch an
die Momente erinnern, in denen ich einfach
so erschopft und gereizt bin, dass ich sie un-
geduldig behandle und nicht auf ihre Be-
diirfnisse eingehe. Vielleicht wird sie auch
sagen, ich hdtte ihren Bruder mehr geliebt
als sie. Einmal habe ich eine Radiosendung
tiber ,,normale“ Geschwister gehort, die un-
abhingig voneinander interviewt wurden
und alle jeweils von dem anderen behaupte-
ten, er sei das Lieblingskind gewesen.
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Vielleicht wird sie mir eines Tages den
Vorwurf machen, sie hitte immer ,,funktio-
nieren missen. Und irgendwie habe ich da
auch hohe Erwartungen an sie, denn mei-
ne Dankbarkeit dariiber, dass sie ,,normal“
funktioniert, ist wirklich unendlich grof3.

Ich kann mir vorstellen, dass wir auch
mal Angebote der Novartis-Stiftung wahr-
nehmen und auf ein Geschwisterseminar
fahren, wenn Olivia Lust hat. Aber vielleicht
dreht sich bei uns auch schon genug im-
mer um das Thema ,,Behinderter Bruder,
dass sie in ihrer Freizeit kein Interesse mehr
hat, sich damit zu beschiftigen. Von Exper-
ten wiirde ich mir gerne eine Einschitzung
abholen, ob ich etwas dazulernen kann im
Umgang mit meinen Kindern.

Auf jeden Fall hatte ich mir aber auch
ein Plakat zum Thema ,Geschwisterkin-
der® vorstellen konnen, auf dem die Kom-
petenzen und Chancen aufgezeigt werden,
die ein Leben mit einem behinderten Kind
bringen. Ich habe eine starke Tochter, sie
ist so humorvoll und offen, sie kann klar
kommunizieren und sich deutlich abgren-
zen, sie kann anderen helfen und trotzdem
gut fiir sich sorgen. Ich bin wirklich stolz
auf Olivia. Die pauschale Vorstellung, jedes
Geschwister eines behinderten Kindes wer-
de automatisch vernachlassigt, ist ein blo-
des Klischee, das mir wirklich auf die Ner-
ven geht!
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Gelungene Inklusion - Wie ich selbst sie
erlebte und wie mein Sohn sie erfahren soll

TEXT: JULIA HILLERICH

Ich mochte eine besondere Geschichte
aus meinem Leben erzdhlen. Eine Ge-
schichte iiber gelungene Inklusion.

Vor 29 Jahren kam ich im Alter von einein-
halb Jahren, wihrend meine Mutter noch
ihre Fachausbildung machte, am Vormit-
tag zu einer Tagesmutter — Ingeborg. Es
war wahres Gliick, dass ich genau dort ei-
nen Platz bekam. Ich verbrachte eine wun-
derbare Zeit mit ihrer bezaubernden und
besonderen Familie und fithlte mich dort
sehr wohl.

Ingeborg war die beste Tagesmutter, die
man sich wiinschen konnte. Eine, die alle
Kinder, egal ob ihre vier eigenen oder die
aufgenommenen Pflegekinder oder Kin-
der wie mich in der Tagespflege, liebevoll
und gleich behandelte und umsorgte. Inge-
borg beherrschte es perfekt, aus der etwas
besonderen Situation eine ganz selbstver-
standliche zu machen.

Einer ihrer S6hne, der damals neunjih-
rige Marco, schmetterte mir an meinem
ersten Morgen zur Begriiflung mit einem
Strahlen im Gesicht ein ,Na, du kleines
Hosenscheiflerle“ entgegen. So begann der
neue Lernabschnitt zu Ehrlichkeit und Of-
fenheit fiir mich. Marco war ein herzensgu-
ter, aufgeweckter kleiner Junge mit Down-
Syndrom, der mich in meinem sozialen
Miteinander sehr prigte und fiir mich ein
Wegbereiter bleiben sollte.

Wir waren ein gutes Gespann. Marco
knuddelte mich regelmiflig und guckte mit
mir in aller Ruhe Bilderbiicher an oder wir
malten. Ich ging mit Marco und seiner Mut-
ter zu Bastel- und Kreativstunden in seiner
Schule und er stellte mich dort stolz als ,,die
kleine Julia“ vor. Da ich basteln liebte, wa-
ren das ganz besondere Vormittage.

Julia und Marco vor 29 Jahren

Heute ist Marco ein positiver, cleverer
und herzlicher, sehr selbststindiger Mann,
der bestimmt dem einen oder anderen Le-
ser schon bekannt ist als Marco Huber, ,,der
Mann mit der Krawatte. Im Jahr 2005 wur-
de er mit dem Goldenen Chromosom aus-
gezeichnet.

Seit vergangenem Jahr haben wir wie-
der mehr und engeren Kontakt, da ich jetzt
selbst Mutter von einem kleinen Sohn mit
Down-Syndrom bin — Arthur.

»Konig Arthur® wie Marco ihn schlau
und charmant beim ersten Treffen nann-
te, ist auch ein ,,Gliickskind® So bezeichnet
Marco ihn und sich selbst.

Als mir der Verdacht auf das Down-Syn-
drom kurz nach Arthurs Geburt mitgeteilt
wurde, war ich erst tiberrascht, dann ge-
schockt und auch irgendwie verunsichert.
Doch dann musste ich wieder an Marco
denken und an meine schonen Erinne-
rungen aus der Zeit bei Ingeborg und mei-
ne Angst schwand. Sie wurde immer weni-
ger, bis sie sich allméhlich in eine grofie und
aufregende Freude auf den besonderen Fa-
milienzuwachs wandelte. Dadurch, dass ich
keine Vorbehalte und Beriihrungsingste
mit dem Thema hatte, hatte ich einen Bo-
nus im Umgang damit. Ich bin so dankbar
fur diesen Moment, denn er hat es mir so
sehr erleichtert, mit dieser Uberraschung
offen und zuversichtlich umzugehen.

In den Tagen nach der Bestitigung des
genetischen Tests hatte ich natiirlich un-
endlich viele Fragen. An mich, das Le-
ben und an Marco und Ingeborg. Ich frag-
te mich immer wieder, was wirklich wichtig

Wiedersehen
nach langer Zeit -
Ingeborg, Marco
und Julia

mit Arthur

ist fiir ein Kind, und fand immer wieder ein
und dieselbe Antwort - dass mein Kind ein
gliickliches Kind sein kann.

Im August wird Arthur wie ich mit ein-
einhalb Jahren zu einer Tagesmutter gehen.
Sie ist eine tolle Frau, hat bereits das dritte
Mal ein Kind mit Down-Syndrom in ihrer
Kindertagespflege aufgenommen. Weil sie
diese Bereicherung fiir alle so schitzt, will
sie das auch fortfithren. Es werden bei ihr
aufler Arthur mit seinem Extra-Chromo-
som noch drei weitere Kleinkinder ohne ge-
netische Besonderheit gemeinsam ihre Vor-
mittage verbringen. Fiir die Kleinen wird es
von Anfang an normal sein, dass es unter-
schiedliche Menschen gibt, und sie werden
vollig selbstverstindlich Offenheit und To-
leranz lernen. Der beste Start fiir ein gutes
Miteinander.

Die besondere Begegnung mit Marco hat
mir von klein auf die Grundhaltung vermit-
telt, dass es normal ist, verschieden zu sein,
und dies wertfrei zu sehen, aber wertvoll zu
tolerieren. Die Begegnungen mit bewun-
dernswerten und besonderen Menschen
setzen sich nun fort und ich bin wahnsin-
nig stolz darauf und gliicklich dariiber, ein
Teil davon sein zu diirfen.

In enger Verbundenheit mochte ich
Marco und Ingeborg und meinem gelieb-
ten Sohn Arthur fiir dieses Zusammensein
Danke sagen. W
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,Lass mich,

nich einmische,

'll
°

bin awaxn

Aus dem schdnen, ereignis-
vollen und komplizierten Leben
von Jonas Zachmann

Jonas und Doro Zachmann haben sich gemeinsam an
ein weiteres Buch gewagt, in dem das ganz schén kom-
plizierte Leben von Jonas als junger Erwachsener be-
schrieben wird. ,Bin kein Star, bin ich” ist der Titel, es

wird auf Seite 81 vorgestellt.

Fur die Leser und Leserinnen von Leben mit Down-Syndrom
gibt es hier — als kleine Kostprobe - einige Geschichten aus
diesem empfehlenswerten Buch.

Jonas-Logik und Mannersache
+Weil alles selber mein Kopf
drin, bin awaxn Mann!”

Nun kenne und liebe ich meinen Sohn seit
22 Jahren und komme doch immer wieder
an Grenzen, ihn zu verstehen. Manchmal
wiirde ich zu gern in seinen Kopf schau-
en, seine Gedanken verstehen kénnen, um
nachzuvollziehen, was da vor sich geht ...
Er folgt immer wieder seiner ganz eigenen
Logik, in die wahrscheinlich nur Patrick
(Jonas’ imagindrer Freund) und Jesus sich
reindenken kénnen.

April 2012: Wir beschlieflen, einen klas-
sischen DVD-Abend zu machen und uns
dazu Essen von der Pizzeria im Nachbar-
ort liefern zu lassen. Wolfgang und ich ent-
scheiden uns fir Salat, Jonas sucht sich auf
dem Flyer seine Lieblingspizza mit Hack-
fleisch aus. ,Mama, wills ich anhufen!“
Stolz reiche ich Jonas das Telefon, der sich
mit dem Flyer in sein Zimmer zuriickzieht.
Kurze Zeit spiter steht er in Wolfgangs Ar-
beitszimmer: ,,Papa, bitte geb mi Geld fii
Pizza!“ Wolfgang reicht ihm einen 20-Euro-
Schein mit der Erkldrung: ,,Es kostet 19,20
Euro, das Restgeld kannst du dem Lieferan-
ten lassen.“ Jonas geht aus dem Haus und

stellt sich vorne an die Strafle und hélt Aus-
schau nach dem Pizzaauto. Eine halbe Stun-
de spater kommt er strahlend zuriick und
ruft: ,Mama, Papa, lecker Pizza!* Auf dem
Arm trdgt er zwei Pizzakartons. ,Jonas, das
ist doch falsch! Nur du wolltest Pizza, Papa
und ich haben Salat bestellt!“ ,Kei Ahnung,
Mama, Mann gebs mi so!“ Ich werfe einen
raschen Blick aus dem Fenster, aber das Piz-
zaauto ist schon weg. ,Tja, da hat er wohl
was verwechselt. Naja, essen wir eben alle
Pizzal®, gebe ich mich enttduscht geschla-
gen. Als wir dann die Deckel 6ffnen, ist die
Enttauschung noch grofler: In den Kartons
befinden sich zwei Pizzabrote, praktisch
ohne Belag. Die Rechnung, die Jonas noch
in der Hand hilt, bestitigt: 2x Pizzabrot a
3,- Euro. Wolfgang fragt: ,Und wo ist das
Restgeld?“ ,,Hab Mann geben!“ ,Alles?“ , Ja,
Papa!“,, Aber du hattest 20 Euro und muss-
test nur sechs bezahlen!“ ,Papa, du sags,
Rest schenk Mann. Also!’ sprachs und biss
herzhaft in ein grofies Stiick Pizzabrot.

Juni 2012: Elli verabschiedet sich von uns
und braust in ihrem Auto wieder gen Siegen
zum Studieren. Sie kurbelt noch das Fens-
ter runter und winkt heraus. ,,Oh, Mama, sie
winkelt!“ Ich lache. Jonas fragt warum. ,Na,
es heiflt eben winken, nicht winkeln!* ,, N6,
Mama, is spanisch. Heifs richtich: Sie hat ge-
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winkelt.“ ,,Sie hat gewunken!®, verbessere
ich. Jetzt starrt mich Jonas vollig verdutzt
an. ,N6, Mama, du kein Ahnung! Winken
oder Wunken oder Wanken is falsch. Nur
Winkeln stimmses!“

Mai 2013: Jonas sucht sich beim Einkauf
eine Bananenmilch aus. Als er sie im Auto
offnet und den ersten Schluck nimmt, ver-
zieht er angewidert das Gesicht: ,,Igitt, bihh,
schmecks eklig!“ Trotzdem setzt er die Fla-
sche sofort wieder an und trinkt weiter. Ein
paar Schlucke spiter meint er: ,,Hmmm, is
lecker, Mama! Mussu popiern!“ ,Ich dachte,
es schmeckt dir nicht!“ Jonas antwortet ge-
lassen: ,,Tja, Plandnnerung!*Ich bin sprach-
los!

August 2013: ,,Jonas, ich hol dich nach dem
Tanzen ab. Wie lang geht es nochmal?“
Wenns fertich is, mussu kommen, Mama, so
eimfach geht dem!”

Februar 2015: Ich fahre Jonas nach einem
Besuch bei uns zur Bahnhaltestelle im
Nachbarort. Jonas legt seinen Kopf auf mei-
ne Schulter. ,Oh danke, Mami, wa schione
Besuch bei euch. Und danke, du mir heim-
fihrst!“ ,Oh, Moment mal, ich fahre dich
nicht bis zur WG, nur zur Bahn. Das hat-
te ich doch gesagt.“ ,Wahum?“ ,Na, weil



du mit der Bahn schneller bist, als ich mit
dem Auto durch den ganzen Stadtverkehr
und weil du einen Ausweis hast, mit dem
du umsonst Bahn fahren kannst. Das kostet
dich nichts.“ ,,Aba Mama, deine Autofahn
kost mich auch nix!“ Logisch!

April 2012: ,Mama, will neue Kleider ham.
Will gelbe Hose, blaue Hemd und rote Kordel
(Giirtel)!“ ,,Hmm, das klingt ja duf8erst bunt.
Wie kommst du denn darauf?*, will ich wis-
sen. ,Eifach so, gefillt mir meine Geschmack!
Midnner mach so! Is hiibscher Mann und bin
ich hiibscher Jonas, will auch so haben!“ Am
ndchsten Tag fahre ich an der Haltestel-
le vorbei, an der Jonas jeden Tag in seine
Bahn einsteigt. Und da sehe ich das Riesen-
plakat der Firma Peek & Cloppenburg mit
der Aufschrift ,, Art meets Colour*. Abgebil-
det ist ein schmucker Mann in gelber Hose,
blauem Hemd und rotem Giirtel! Aha!

Schlaflabor mit Folgen -
~Mag dem Maske nich,
is doof!”

2011 war Jonas sozusagen dauermiide.
September 2011: Als ich am Wochenende
mit meinem Sohn auf Lesetour war, fiel mir
seine extreme Miidigkeit wieder auf: Trotz
ausreichend Schlaf (9,5 Stunden) hat Jonas
auf jeder Autofahrt noch mal mindestens
zwei Stunden geschlafen und safy auch mor-
gens nach dem Ausschlafen ewig gihnend
am Frithstiickstisch, kam einfach nicht in
die Pétte ...

Tagstiber war Jonas nicht nur miide und
antriebslos, sondern schlief auch stindig
ein, was natiirlich vor allem auf der Arbeit
zu hiufigem Arger fithrte. Unsere befreun-
dete Arztin riet uns deshalb, mit Jonas ins
Schlaflabor zu gehen.

Dezember 2011: Ich bin mit Jonas die zwei-
te Nacht im Schlaflabor. Seine Blutwerte
waren sehr schlecht und das Gerit, das wir
vom HNO-Arzt firr eine Nacht zur Mes-
sung seiner Schlafapnoen zu Hause hat-
ten, hat ordentlich Alarm geschlagen: Von
sechs aufgezeichneten Stunden hat Jonas
- alle Minuten zusammengerechnet — eine
Stunde lang nicht geatmet. Null, einfach gar
nicht! Kein Wunder ist er tagsiiber immer
so miide und erschopft, schléft bei jeder Ge-
legenheit ein (Auto, Fernsehen, Bahn, Got-
tesdienst ...).

Die vergangene Nacht hier im Labor, als
Jonas mit allen moglichen Verkabelungen
schlafen musste, hat das Bild bestitigt: Jo-
nas hat extreme Schlafapnoen und ist, wie
der Arzt mir mitteilte, im hochsten Grade
schlaganfall- und herzinfarktgefahrdet -
und das in seinem jungen Alter! Das muss-
te ich erst mal schlucken! Meine Giite, Jonas
ist 19 Jahre alt und gefihrdet wie ein Greis?

Heute Nacht nun soll Jonas mit einer
Atemmaske schlafen, die ihn mit Sauer-
stoff versorgt. Bin ja mal gespannt, ob er
das mitmacht. Bisher findet er das alles hier
recht lustig, die ganze Verkabelung sieht
aber auch echt alienmiaflig aus. Dann wird
so eine Maske wohl in Zukunft sein téglich,
ah, nichtlich Brot sein. Ob er sich darauf
einlédsst? Meine Giite, hort das denn nie auf,
das Sichsorgenmiissen?

Jonas tippt: Schlafbor wa lusig mit Mama
hingeh und schlef sie Bett neben mir und vile
Kabel mein bauh dem kizel schwesta nett bei
mir mach dem wize magse lusig wie elefan
aus
Ubersetzung: Schlaflabor war lustig mit
Mama hingehen, schlift sie Bett neben mir.
Und viele Kabel (auf) meinem Bauch, die
kitzelten. (Kranken-)Schwestern waren nett
zu mir und machten Witze. Maske (ist) lus-
tig, (ich sehe damit) wie (ein) Elefant aus.
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Drei Nichte quilte ich mich mit Jonas in
einem Zimmer durchs Schlaflabor (ich fin-
de, es miisste Wachlabor heiflen, ich habe
dort jedenfalls kaum ein Auge zugetan!),
wahrend derer Jonas Schlaf in allen Ein-
zelheiten per Verkabelung aufgezeichnet
wurde und verschiedene Atemmasken an
ihm ausprobiert wurden. Jonas machte die
ganze Sache recht tapfer und sogar belus-
tigt mit, erlebte mal wieder eins seiner be-
liebten ,,Amteua“ (Abenteuer). Wir wurden
dann entlassen mit der Auflage, dass Jonas
ab sofort jede Nacht die Atemmaske tragen
miisse, die mit elastischen Biandern um sei-
nen Kopf befestigt war und den gesamten
Nasen- und Mundbereich einnahm.

Die Maske war so ,programmiert,
dass sie Jonas bei der Atmung unterstiitz-
te. Wenn sie registrierte, dass er die Luft im
Schlaf ,,anhielt®, also eine Apnoe hatte, wur-
de ihm mit sanftem Druck Luft durch den
langen Schlauch in die Maske gepumpt, so-
dass er sozusagen zum Weiteratmen ge-
zwungen wurde. Ich wurde genau instruiert,
was das Anlegen, Abnehmen und Reinigen
anging.

Wieder zu Hause mussten wir Jonas am
Anfang noch gut zureden, dass das Maske-
anlegen nun zu seinem Schlafengehritual
dazugehorte wie das Schlafanzuganziehen
und Zéhneputzen. Alle paar Wochen hatten
wir dann einen Kontrolltermin im Schlafla-
bor, bei dem der Arzt den in das anhéngen-
de Gerit installierten Chip auswertete, der
genau verzeichnete, ob und wie lang Jonas
die Maske getragen und wie oft sie ihm und
in welcher ,,Dosis” einen ,,Luftschubs® ver-
abreicht hatte.

Schon nach wenigen Wochen war eine
positive Verdnderung zu spiiren: Jonas war
definitiv wacher und fitter und auch auf der
Arbeit klappte es besser. Inzwischen hatte
er sich an die Atemmaske als nachtlichen
Begleiter gewohnt und konnte sie auch al-
leine auf- und abziehen.

Ein paar Monate spiter jedoch fing Jo-
nas an, ,schludriger mit der Maske umzu-
gehen, wollte sie immer seltener aufsetzen
oder zog sie sich nachts einfach aus.

Mirz 2012: Ich bin mit meinem Latein am
Ende! Ich kann Jonas nicht dazu zwingen,
die Maske zu tragen, kann sie ihm nicht ins
Gesicht tackern oder die ganze Nacht ne-
ben ihm hocken, um zu verhindern, dass er
sie abzieht. Seine eigene Entscheidung, sie
nur noch unter der Woche zu tragen und
sich am Wochenende ,,maskenfrei“ zu ge-
ben, haben wir als Kompromiss akzeptiert,
aber selbst das ist ihm nun zu viel. Er hort
einfach nicht auf mich! Herzinfarkt und
Schlaganfall sagen ihm nichts, obwohl wir
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es mehrfach versucht haben ihm zu erkli-
ren. Auch die eindringlichen Worte unse-
rer Hausdrztin oder des Arztes im Schlaf-
labor prallen an ihm ab. Und da ihm sein
krankes Herz nicht wehtut und ihm seine
staindige Miidigkeit nichts ausmacht, hat
er keinerlei Leidensdruck, etwas zu é4n-
dern, und kein Einsehen, weshalb die Mas-
ke so wichtig fiir ihn sein soll. Wie konnen
wir ihm das blofy klarmachen? Und wie
ihn dazu bringen, sie regelmaflig zu tra-
gen? Vor allem miisste ihm das Anlegen,
Tragen und Reinigen der Maske noch in
Fleisch und Blut tibergehen, bevor er aus-
zieht, denn wer sollte das dann kontrol-
lieren? Und das Ausziehen kann plétzlich
schnell kommen, wir schauen uns ja in Bdl-
de schon die erste WG an, in die er theore-
tisch einziehen kann.

Blode Maske, will nicht dem anziehen, ist
so doof mein Schlafe mit Maske, besser ohne
Maske schlafe. Mama schimpft mir, sie ist
blod, will immer Maske anziehen soll. Wegen
Herz sagt der, aber mein Herz nichts zu tun,
alles gut so. Papa auch sauer. Jonas, musst du
Maske anziehen. Dem doof den Eltern, kei-
ne Ahnung!

April 2012: Der Termin heute im Schlaf-
labor war eine einzige Katastrophe! Wie
schon die letzten drei Male wurde anhand
des eingebauten Chips, der ja alles spei-
chert, festgestellt, dass Jonas die Atemmas-
ke zu wenig und zu selten tragt. Das heif3t,
er zieht sie sich nachts aus. Wieder rede-
ten sowohl ich als auch die Schwester auf
ihn ein, aber das lief$ Jonas ziemlich unbe-
eindruckt: ,Mama, is mein Leben! Ich weifs
schon, ich tue! Maske nich so wichtich, also
lass mich, nich einmische, bin dwaxn!“ Als
die Krankenschwester ihm dann etwas von
wegen Herzinfarkt und Schlaganfall erkla-
ren wollte, hat er mit einer abwinkenden
Geste und einem , Ach, sie kei Ahnung!“
kurzerhand den Raum verlassen. Ich war
echt geschockt, auch tiber diese Unhoflich-
keit! Ich bat dann den Arzt, deutliche Wor-
te mit Jonas zu reden, aber der meinte nur,
dass das ja keinen Sinn mache, wenn Jonas
gerade so unzuginglich sei. Néchster Ter-
min in vier Wochen. Mir graust es schon
jetzt davor! Was soll sich denn bis da-
hin veridndert haben? Jonas lasst nicht mit
sich reden, hat eine solche Abneigung ge-
gen die Maske entwickelt und versteht ein-
fach nicht den Zusammenhang zwischen
einem guten Schlaf und seiner Gesund-
heit und schon gar nicht, welche Rolle die
Maske dabei spielen soll. Ich hab keine Ah-
nung, wie wir ihm das beibiegen sollen, al-
les Reden und Erkldren bisher hat keinen
Sinn. Auf dem Weg zur HWK (Werkstatt)

sage ich Jonas deutlich meine Meinung und
setze ihn dann bei der Arbeit ab. Er knallt
wiitend die Autotiir zu. Kaum ist er aufler
Sicht, kann ich die Tranen nicht mehr zu-
riickhalten. Sie sind eine Mischung aus Wut
tiber Jonas' Sturheit und Sorge um seine
Gesundheit. Und auch ein Stiick Resignati-
on bei mir. Ich kann und will einfach nicht
mehr dieses stindige Theater mit ihm ha-
ben. Und fasse einen Entschluss: Ich werde
diese Maskengeschichte ab jetzt an Wolf-
gang abgeben. Werde ihn bitten, zukiinftig
sich um die Termine fiir die Untersuchun-
gen zu kiimmern und Jonas ins Schlaflabor
zu begleiten. Ich will einfach nicht mehr!
Schluss, Aus, Ende!

Wolfgang iibernahm tatsdchlich die
»Masken-Geschichte: vereinbarte die Ter-
mine im Schlaflabor, ging mit Jonas dort
hin und versuchte jeden Abend sein Bestes,
dem Sohn die Maske ,,schmackhaft“ zu ma-
chen. Aber selbst der deutlich strengere Va-
ter kam hier an seine Grenzen und als Jo-
nas von zu Hause auszog, war uns beiden
klar, dass wir den Kampf verloren hatten. In
der WG nun auf sich selbst gestellt, zog Jo-
nas die Maske anfangs nur noch sporadisch,
bald gar nicht mehr auf.

Juni 2013: Die Behandlung mit der Mas-
ke wurde heute im Schlaflabor abgebro-
chen, da Jonas sie nur noch verweigert. Der
Arzt machte einen Alternativvorschlag: Jo-
nas soll einen mit Styropor gefiillten Ruck-
sack nachts aufsetzen, der verhindert, dass
sich Jonas in die gefihrliche Riickenlage
dreht. Besserwisser Sohnemann will davon
aber nichts horen: ,, N6, is unquem, mach ich
nich!“ Nun, wir geben auf ...

Dieses Maskenthema ist also nun schon
eine Weile beendet, und es kam, wie es
kommen musste: Die stindige Miidigkeit,
Unausgeschlafenheit und damit einherge-
hende Gereiztheit nahm wieder zu. Das be-
kamen alle zu spiiren: In der WG gab es
héufiger Auseinandersetzungen, auf der Ar-
beit Stress mit dem Chef und auch uns ge-
geniiber verhielt sich Jonas oft patzig und
war zuweilen ungenieflbar. Er schlief wie-
der tberall ein: in der Bahn, im Auto, auf
demKlo ...

Erst mit dem Wechsel in die neue WG
und der strengen ,Laptopregelung® wur-
de es wieder besser. Seither geht Jonas un-
ter der Woche friih ins Bett (ca. 21:00 Uhr),
so dass er ausreichend Schlaf abbekommt.
Am Wochenende brennt allerdings nicht
selten morgens um drei noch Licht in sei-
nem Zimmer ...
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Selbstbestimmer, Entscheidungs-
treffer und Mama-Erinnerer -
~Schaff ich alles!

Bin guter Jonas!”

Jonas weif3 ziemlich genau, was er will und
was nicht. Das macht er sehr deutlich und
bleibt diesen Entschliissen auch treu. Ein
Nein von Jonas ist ein eindeutiges Nein,
da helfen alle Uberredungsversuche nichts.
Ein Mann, ein Wort!

August 2012: Ich rufe Jonas an und frage, ob
er am nédchsten Tag mit uns nach Sellawie
fahren will. ,Wer da?“ will er wissen. ,,Ge-
nau weifd ich das nicht, aber auf jeden Fall
Bianka, Werner und Micha ...“ ,,Oh, cool,
ich mag dem. Ja, komm mit. Und was ma-
chen?“ ,Naja, wieder auf der Baustelle ar-
beiten, damit der Laden und das Café bis
zur Eroftnung fertig werden.“ ,,Oh, arbeitn?
Lieber nich, lieber nich! Lieber hier bleiben
meine Hause! Is besser fiir mich! Kein Bock
nich arbeitn helfn!*

Mairz 2014: Jonas und ich besuchen Eliane
in Siegen. Sie hat fiir uns einen Tisch reser-
vieren lassen im Dunkelcafé, einem Café,
das von Blinden gefiihrt wird. Ich bin sehr
gespannt darauf, habe es selbst noch nie er-
lebt, mochte aber schon lange Mal die Er-
fahrung machen. Als Elli Jonas begeis-
tert davon erzahlt, blockt er sofort ab: ,,Will
nich Dunkel essen, seh ich nix!“ Wir erkla-
ren ihm, dass es darum geht, sich auf die
anderen Sinne verstarkt einzulassen, zu ho-
ren, zu riechen, zu fithlen, zu schmecken.
»NO, mach nich mit! Will nich blind sein.
Schmeckt mir nix in Dunkel!“ Wir bestellen
den Tisch ab und gehen in die Pizzeria um
die Ecke ...

Mein Sohn ruft mich grundsitzlich mehr-
fach an, um mir bevorstehende Verabre-
dungen wieder ins Gedichtnis zu rufen.
Und wenn er mich nicht erreicht, hinterldsst
er dementsprechend entziickende Nach-
richten auf meinem Anrufbeantworter:

Mai 2013: ,Ich bins, Mutter, Jonas Zach-
mann. Ah, Mama, morgen seh uns wieda
mei meinem Abeit, am Montag, am dreisehn-
ten, is schon morgn schon. Is Alternsprechtag
mein Abeit morgn, Mama, du weif$ doch, du
komms doch mei Alternsprechtag, wir sehn
uns morgen, ich freu mich, freu mich drauf,
Alternsprechtag und Dienstag seh uns auch
wiedet, hab ich Bowlen, du fihrst mich hin,
gell, Mamilein? Also, wir sehn uns Montag
und Dienstag, nur sagen, Mama, du weifs
und nich vagessn! Tschau!*



Oktober 2013: ,Mama, ich bins, dein Sohn
Jonas. Ah, Mama, wir ham doch Lesung
morgn. Morgen ham wir Lesung, Mama, nich
vagessen, dein Liocher im Kopf! Is wichtich
mich! Ruf mich bitte an, Mamilein. Tschiihiis!“

Ein Beispiel aus jiingster Zeit, das zeigt, wie
erfolgreich mein Sohn an einem Wunsch
dranbleiben kann:

Ich will gern ganz blond sein mein Haare
und dann bin ich mein Leben sehr gliicklich!
Hab Lust und gefillt mir sehr gut mit blondes
Haare und steht alle Frauen auf mich, aber
nicht mein Mama und mein Schwestern, den
gefdllt der nicht, ganz blond. Mama und ich
waren wir Friseur hingehen und blond hat
nicht geklappt, weil keine Zeit, dauert lang,
dem Haare blond machen. Nur Bart und
Stufen in Haare schneiden. Bin ich hiibsch,
aber werd ich noch hiibscher, wenn ich ma-

chen ganz blond meiner Haare. Mama hat
versprochen, gehen wir nochmal Friseur hin
und blond machen. Sie versprochen hat!

Januar 2015: Als wir bei unserem Friseur,
der keine Termine vereinbart, ankommen,
ist es schon ziemlich voll. Gerade noch zwei
Sessel sind frei im Wartebereich und wir
lassen uns darauf nieder ... Endlich sind
wir dran und als die Friseurin Jonas fragt,
was er denn gemacht haben will, verkiindet
er voller Stolz, sich dabei um seinen Kopf
fahrend: , Alles ganz blond!“ ,Du meinst,
wieder ein paar Strihnchen wie beim letz-
ten Mal?“ ,No, kein Strihnen nich, ALLES
ganze blond will ich haben!* Unsicher blickt
die Friseurin mich an. ,Meint er das jetzt
ernst?“ ,Oh ja, sogar ziemlich ernst!“ ,, Aber
Jonas, du weif$t schon, dass deine Haare
dann sehr lange blond sind und dein natiir-
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licher Ton erst wieder langsam nachwach-
sen muss!®, klért sie ihn noch mal auf und
wiederholt, was ich und seine Schwestern
und andere Leute ihm auch schon mehr-
fach gesagt haben. ,,Ich weifs, aber will ich
alles blond haben!‘, wiederholt mein Sohn.

Nun mischt sich unsere Sitznachbarin
ein: ,,Aber das sieht bestimmt nicht gut aus,
wo du doch einen dunklen Bart hast. Oder
kommt der weg?“ ,Jonas fasst sich ins Ge-
sicht: ,,Nein, nich Bart weg!“ ,,Aber das ist
doch dann ein viel zu krasser Kontrast!
meint die Jugendliche. ,Und deine Augen-
brauen sind ja auch ganz dunkel!, kommt
ihr ihre Mutter zu Hilfe. ,,Sieht schon doof
aus, wenn der Ansatz dunkel rauswichst,
hab ich auch mal gehabt!, gibt nun der
Herr in der Ecke zu bedenken. ,,Lass dir lie-
ber Strahnchen machen!, meint nun auch
die Dame mit den Wicklern im Haar. ,,Nein,
wills ich alles ganz blond haben!“ Jonas
bleibt entschlossen und bevor der Nachs-
te den Mund aufmachen kann, nehme ich
meinen Sohn in Schutz: ,,Jawohl, und so
wird es gemacht! Er will es so und das ist
sein gutes Recht, diese Entscheidung selbst
zu treffen!“ Ein ,,Basta jetzt!“ verkneife ich
mir dann aber doch. Jonas wirft mir einen
dankbaren Blick zu, als er mit der Friseurin
zum Waschbecken geht.

Natiirlich gebe ich allen hier im Raum
Recht, auch ich selbst habe wochenlang ver-
sucht, Jonas von dieser Idee abzubringen,
aber nun, wo sich alle ungefragt einmischen
und ihren Senf dazugeben, drgere ich mich
tiber diese Grenziiberschreitung. Es ist und
bleibt schliefSlich Jonas” Wunsch und sei-
ne Entscheidung. Ich kime doch auch nie
auf die Idee, der alten Dame ihre Dauerwel-
len oder dem jungen Midchen die pinke
Haarstrahne ausreden zu wollen. Auch dem
Herrn in der Ecke, der sich einen Glatz-
kopf scheren lasst, raune ich nicht zu, dass
er das genauso gut auch allein daheim ma-
chen koénnte. Mit welchem Recht scheinen
sich diese Menschen in Jonas’ Haarpracht
einzumischen? Halten sie ihn aufgrund sei-
ner Behinderung fiir nicht zurechnungs-
fahig? Fiir nicht entscheidungsfahig? Oh,
doch, das ist er sehr wohl, und ganz beson-
ders, was diese Frisurfrage angeht. Seit zwei
Monaten liegt mir Jonas mit dem ,Alles
blond-Wunsch® in den Ohren und ich habe
es aus unterschiedlichen Grinden immer
vor mir hergeschoben. Bei unserem letzten
Friseurbesuch hat die Zeit zum Férben nicht
gereicht. Und als wir vor einer Woche da-
fir verabredet waren, musste ich auf Grund
von Krankheit absagen. Aber heute sind wir
ganz klar mit diesem Ziel hierher gekom-
men. Inzwischen stehe ich voll hinter Jo-
nas’ Entschluss. Zudem er diesen ,,operati-
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ven Eingriff in seine Haarstruktur® ja auch
von seinem eigenen Geld bezahlt, das er sich
redlich in der Werkstatt verdient. Und man-
che (wahrlich nicht alle!) Erfahrungen im
Leben muss man einfach auch mal gemacht

haben ... Die Prozedur dauert insgesamt
zwei Stunden (in denen ich mich ebenfalls
mit Haarwiésche inklusive Kopfmassage, ei-
nem neuen Schnitt und einer Ténung - die
spatestens nach sechs Wochen wieder aus-
gewaschen ist — verwohnen lasse). Immer
wieder zwischendurch greife ich zum Fo-
toapparat, um die verschiedenen Stadien
der Verwandlung meines Sohnes festzuhal-
ten. Ich gestehe mir ein, dass ich Jonas’ Mut
bewundere, sich gegen so viele Meinungen
durchzusetzen, an seinem Traum festzuhal-
ten, trotz allem Gegenwind und ich bewun-
dere auch seine Entschlossenheit (will jetzt
bewusst nicht von der ,downsyndromschen
Sturheit“ reden!)

Und nun steht er frisch geféhnt vor mir
- und ganz blond, nahezu golden und fragt:
»Na, Mama, was sagst du?“ ,Ganz ehrlich,
Jonas: Da muss ich mich erst noch dran ge-
wohnen!” Jonas dreht sich zum Spiegel um,
kann sich kaum satt sehen an seinem neuen
Look, strahlt sich selbst an und verkiindet
fir alle horbar im Raum: ,,Seh ich super aus!
Mir gefillt so, ich Blondie bin!“ Die Friseu-
rin macht noch ein Bild von uns beiden und
dann verlassen wir den Salon. ,,Mama, seh
ich cool aus, hiibsche Jonas bin! Ganz blond,
mir gefillt so!*, reibt sich freudig die Hinde,
hakt mich dann unter und zieht mich in die
Donerbude direkt auf der anderen Straflen-
seite, wo er mich zur Feier des Tages von sei-
nem restlichen Geld auf eine Cola und einen
halben Yufka einladt.

Jonas tippt: mein neuer frisur ist blond
blond blond gantz blond imma blond das ge-
felt mir so gut will imma blond wird nitchs
genderd habm.

Ubersetzung: Meine neue Frisur ist
blond, blond, blond, immer blond, das ge-
fallt mir, will immer blond haben. Wird
nichts gedndert!

Das Autorenteam auf Tour -
»Mama, freu mich Lesung!
Is wichtich mich!”

Bei einigen Lesungen am Anfang unserer
»Autorenteam-Karriere“ hat Wolfgang uns
begleitet und bei der Veranstaltung Gitar-
re gespielt.

Februar 2013 Rutesheim: Wolfgang beglei-
tet Jonas und mich zur Lesung und unter-
stiitzt uns auf der Gitarre. Aus logistischen
Griinden sitzen Jonas und ich recht eng
beieinander, Wolfgang ein kleines Stiick-
chen von uns entfernt. Immer wieder gibt
Jonas mir ein Kisschen auf die Wange
(das ist vollig normal, das macht er stin-
dig, nicht nur auf Lesungen!) oder macht
mir verbal Liebeserklirungen, zum Bei-
spiel: ,Hmm, mein Lieblingsmama.“ Heu-
te jedoch dreht er sich danach jedes Mal
breit grinsend zu Wolfgang um und fragt
ihn: ,,Na, Papa, was sags du dazu, dein Frau
kiissn?“ Nicht nur das Publikum hat da-
durch einiges zu lachen.

November 2012, Chemnitz: Wihrend wir
sein Buch signieren, haut ein Mann Jo-
nas kumpelhaft auf die Schulter und lobt:
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»Mensch, du bist ja jetzt echt ein Star! Jo-
nas entgegnet leicht irritiert: ,N6, bin kein
Star! Bin ich!“

Kostlich und einmalig sind auch manche
organisatorischen Ansagen, die der Herr
Chef gerne auf der Bithne tibernimmt:

»Ihr konnt alle Biicher haben, wir brau-

che nich mehr!“

~Komms ihr Pause bei mir und mei
Mutter, wenn ihr Popleme habt euer Leben,
Mama sags euch, machn solll“

»Hinten gibses Trinken und lecka Essen,
haut rein!“

wJetzt is Pause, 15 oder 20 Minute oder 15
oder 20, weifS nicht genau, miiss ihr guckn,
wann wieda losgeht, ich geb dem Zeichen, ich
bin de Chef!“

»Und kaufs ihr noch Biicher, wir ham
noch welche, aber miisst ihr Geld bezahlen,
sonst gibses nich Biicher! Und ess ihr noch
Salat, is lecker und habt gute Abend und
macht euch geniefbar! Tschiiss!“



uf Initiative von Jonas, der auf den

Geschmack von ,Biicher-Schrei-

ben“ und vor allem von Lesungen
gekommen ist, haben er und seine Mutter
sich nun den vierten Teil seiner Lebensge-
schichte vorgenommen. Im vorliegenden
Band geht es um Jonas’ ,,Coming of Age®
seine Entwicklung vom Jugendlichen zum
»erwachsenen Mann®

Die Adoleszenz ist eine schwierige Zeit
fiir alle jungen Menschen, sie ist geprégt
von Umbruch und Unsicherheit, von Iden-
titatsfindung und einer ambivalenten Ge-
fithlswelt. Um diesen Lebensabschnitt geht
es in ,,Bin kein Star, bin ich“ und Jonas er-
lebt diese Zeit intensiv mit allen Ups und
Downs.

Es ist keine Zeit, in der sich Eltern zu-
riicklehnen kénnen und sagen, nun ist
mein Kind ja fast erwachsen, nun ist alles
gut! Nein gerade jetzt sind sie wieder und
weiter gefordert — das Begleiten eines jun-
gen Menschen mit Down-Syndrom auf dem
Weg ins Erwachsensein ist eine grofie Her-
ausforderung. Und so geben sich die Eltern
einerseits grofle Miihe, Jonas loszulassen,
andererseits sind sie als Begleiter und Hel-
fer doch standig gefragt. Und Jonas mochte
sich zwar ,,freischwimmen und sein Leben
selbststandig regeln, aber ... ,,is so kompel-
ziert mein Leben!”

Ja, kompliziert ist es fiir Jonas, denn viel
Neues stiirzt auf ihn ein ... er muss sich an
eine geregelte Arbeit gewohnen, er zieht
von zu Hause aus und soll sich in eine WG
einleben, es gibt gesundheitliche Sorgen
und immer wieder hadert Jonas mit seiner
Behinderung. Und manchmal verhdlt sich
Jonas nicht ganz so, wie man es von ihm er-
wartet.

Dann bange ich mit Doro, wenn es Mails
und Anrufe aus der Werkstatt oder aus der
Wohngruppe gibt und man sich tiber Jonas’
Verhalten beschwert. Und kann gut nach-
vollziehen, dass seine Mutter denkt: ,,Hort
denn das nie auf?“ Einerseits soll man als
Eltern loslassen, sich nicht so viel mehr ein-
bringen, die Beschwerden landen dennoch
bei der Familie.

Aber das ist nur eine Seite der Medail-
le, zum Gliick gibt es da noch die Kehrsei-
te. Ich habe mich mitgefreut tiber alle tol-
len Sachen, die man mit einem wie Jonas
erlebt, seine Wortschopfungen, sein Witz,
seine Logik und seine genialen Probleml6-
sungen. Seine Liebenswiirdigkeit und seine
(meistens) gute Laune und Lebensfreude.
Das macht alles wett. Die positiven und be-
reichernden Momente lassen Mithen und
Sorgen vergessen und sind eine Kraftquel-
le, aus der man schopfen kann.

JONAS ZACHMANN

@
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Kniiller Jonas sucht
seinen Platz im Leben

' BIN ICH

Mutter und Sohn diskutieren immer
wieder tiber Behinderung. Jonas sucht selbst
keinen Kontakt zu Menschen mit dem Syn-
drom oder mit einer anderen Behinderung.
Er meidet sie eher. In der Wohngruppe be-
schiftigt er sich lieber allein in seinem Zim-
mer, in der Werkstatt bevorzugt er es, allein
zu arbeiten.

Das Thema Down-Syndrom ist ein heik-
les fiir Jonas. So richtig kann er das Down-
Syndrom (noch) nicht akzeptieren. Manch-
mal nervt ihn das Thema auch einfach.
Dartiber lesen und sprechen will er dann
nicht: ,No, ist langweilig. Weifd alles. Bin
selbst Daun-Zitron.*

Aber dann gibt es wieder die Momente,
in denen Jonas strahlend und selbstbewusst
mitten in einer Lesung auf der Bithne klar
und deutlich sagt: ,Bin Daun-Zitron, aber
is nich schlimm, is okay bei mir. Gott sagt
mir, ich gut bin, einzigartig und ganz be-
sonders bin.“ Oder er meint ab und zu: ,,Ich
bin mein Lieblingsmann® und ,Mag mich,
ich bin. Bin kuler Jonas.“

So richtig hat er seinen Platz noch nicht
gefunden, fiihlt sich als Grenzginger zwi-
schen zwei Welten. Ein Wechselbad der Ge-
fithle auch, was die Liebe anbelangt. Eine
Freundin mochte er haben, hiibsch, schlank
und ohne ,Binderung“ Bei den Lesungen
trifft er haufig auf junge Frauen, die ihm ge-
fallen und die ihm wohlgesonnen sind -
seine Freundin werden sie aber nicht. Mit
diesen Enttauschungen muss Jonas ebenfalls
klarkommen, wie gern seine Mutter ihm
solche Erfahrungen auch ersparen mochte.

Ich habe das Manuskript in einem Zug
gelesen, bin einen Tag lang in die Welt von
Jonas und Doro eingetaucht und habe mich
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keinen Moment gelangweilt. Ganz im Ge-
genteil, die Art und Weise, wie die Texte
geschrieben sind, abwechselnd mal Mut-
ter mal Sohn zu hoéren, und trotz manch
schwieriger Situation eine grofle Lebens-
freude zu spiiren, das alles hat mir vie-
le nachdenkliche, aber auch vergniigliche
Stunden bereitet.

Dass vieles mir bekannt vorkommt, weil
ich es so oder dhnlich mit meiner Toch-
ter erlebt habe, tragt zur Faszination dieses
Buches bei. Obwohl Menschen mit Down-
Syndrom alle sehr unterschiedlich sind und
jeder ein Individuum fiir sich, ist es den-
noch verbliffend, wenn man manchmal
Ahnlichkeiten entdeckt, kleine, ab und zu
etwas schrullige, aber liebenswiirdige Be-
sonderheiten, die man bei Menschen mit 46
Chromosomen nie findet. Auch das macht
dieses Buch speziell.

Doro und Jonas sei gedankt, dass sie uns
teilhaben lassen an dem Abenteuer ,Er-
wachsen werden®. Dieses Buch ist, um mit
Jonas zu sprechen, ,echt cool, kostlicher
Lesestoff fiir ,,Insider” und ein eye opener
fur alle, die sich dem Thema Down-Syn-
drom mal nicht wegen Prinataldiagnostik
nédhern, sondern sich mit einer Geschichte,
direkt aus dem Leben gegriffen, beschafti-

gen mochten. Cora Halder

Dieser Text wurde als Vorwort zum Buch
,Bin kein Star, bin ich” geschrieben.
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Visuelle Methoden in der Autismus-
spezifischen Verhaltenstherapie (AVT)
Das,Cartoon und Skript-Curriculum” zum Trai-
ning von Sozialverhalten und Kommunikation

Autorin: Vera Bernard-Opitz
Verlag: Kohlhammer, Stuttgart
1. Auflage, 2014
Taschenbuch,178 Seiten.

ISBN 978-3-17-022312-7

Preis: 49.99 Euro

Das Ziel dieses Praxishandbuches ist es, Ori-
entierungspunkte und Anregungen zu ge-
ben, die Kindern mit Autismus-Spektrum-
Storungen - besonders solchen mit einem
hoheren Funktionsniveau - helfen, sich so-
zial angemessener zu verhalten, schwierige
Situationen im Alltag besser zu verstehen
und kommunikative Fahigkeiten zu erler-
nen, die wichtig sind fiir das Leben in der
Familie, in der Schule und in anderen Ge-
meinschaften.

Dazu gibt Vera Bernard-Opitz in dem
vorliegenden Buch eine Fiille praktischer
Beispiele, die durch die anregend einfach
gestalteten Cartoons von Andra Bernard
anschaulich ergdnzt werden.

Nach Einleitung und kurzer Beschrei-
bung der Schwichen und Stirken von Men-
schen mit Autismus-Spektrum-Storun-
gen folgt das ausfithrliche dritte Kapitel:
ein Spektrum von Therapiemethoden fir
das Autismus-Spektrum: Autismus-spezifi-
sche Verhaltenstherapie. Nach einem hilf-
reichen tabellarischen Uberblick iiber die
verschiedenen Therapiemethoden, den zu-
grunde liegenden Lernprinzipien (diskretes,
natiirliches, visuelles und kognitives Lern-
format), den jeweiligen ,,Eigenschaften und
den speziellen Methoden (wie u.a. Tokens,
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eressant

TEACCH, PECS, Videomodellierung) wer-
den diese Verfahren differenziert dargestellt
und mit Beispielen verdeutlicht. Das ermog-
licht, Anregungen zu tibernehmen und fiir
das einzelne Kind die individuell geeigneten
Verfahren auszuwihlen. Deshalb wird nicht
nach der ,,besten Therapiemethode® gefragt,
sondern ,welche Methode fiir welches Indi-
viduum mit welchem Ziel am hilfreichsten
ist (175). Die Beschreibung von einzelnen
Schritten zum Erreichen von Kurzzeitzielen
auf dem Weg zu dem komplexeren Lern-
ziel ,Erfolgreiches Sozial- und Kommuni-
kationsverhalten und das Beachten von
»Schliisselverhaltensweisen sowie motivati-
onaler und kognitiver Fihigkeiten gewahr-
leisten eine praxisrelevante Vorgehensweise.

Im ausfithrlichen vierten Kapitel, das
den wesentlichen Schwerpunkt des Buches
bildet, wird das ,Cartoon und Skript-Cur-
riculum fiir Autismus® (CSA-Curriculum)
vorgestellt und differenziert beschrieben.
Darin werden fiinf Langzeitziele angege-
ben, die dann aufgegliedert werden in ver-
schiedene mogliche Kurzzeitziele (KZZ).
Die Langzeitziele sind:
® Beliebt/nett sein/Freunde bekommen

(8 KZZ, 64 Cartoons)
® Gefiihle erkennen und kontrollieren

(3 KKZ, 21 Cartoons)
@ Sich selbst beurteilen, Perspektive der an-

deren einnehmen (2 KZZ, 17 Cartoons)
® Flexibilitat: Fahigkeit, Gedanken und

Handlungen der Situation anpassen

(2 KZZ, 15 Cartoons)
® Ein kompetenter Gesprachspartner sein

(8 KZZ, 41 Cartoons)

Die Bearbeitung der einzelnen Ziele beginnt
mit Cartoons, die eine schwierige Situation
und zwei alternative Verhaltensmoglichkei-
ten darstellen. Eine Glithbirne soll zudem
das Kind anregen, weitere Losungen zu fin-
den. Durch weitere Beispiele in der ,,Kon-
tingenzmappe®, ,Spickzettel mit Lernhil-
fen, Vorschldge fiir Rollenspiele wird eine
Ubertragung auf dhnliche Situationen geiibt
und eine Generalisierung unterstiitzt.

Hervorzuheben ist auch, dass das Buch
durch elektronische Materialien erganzt
wird, die unter Content PLUS herunterge-
laden werden konnen. (Die Komponenten
aller Kurzzeitziele sind: Ideenroboter, Kon-
tingenzmappen, Quizfrage, Fragebogen,
Rollenspiele, Generalisation auf Alltagssi-
tuationen und Spickzettel).

Die vorgeschlagenen Cartoons und
Skripte, Rollenspiele und Ubungen zur Vi-
deomodellierung geben Therapeuten, El-
tern und Padagogen hilfreiche Anregungen,
wie sie durch spezielle Angebote in der The-
rapie und im Alltag Kinder mit Autismus-
Spektrum-Storungen erfolgreich unterstiit-
zen und begleiten konnen beim Erlernen
sozialer und kommunikativer Verhaltens-
weisen. Aber auch fiir Kinder mit Down-
Syndrom bieten viele Beispiele Anregungen
fiir die kommunikative Forderung.
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Die Lehrerin liest gerade eine Geschichte vor, doch Du musst dringend auf die

T'oilere.
Was denkst/sagst/tust Du?
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Erwachsene unterhalten sich, aber Du brauchst Hilfe.
Was sagst/tust Du?
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Inklusion in Krippe und Kita
Ein Leitfaden fur die Praxis

Autoren: Anne Groschwald, Henning Rosenkotter
Verlag: Herder GmbH,

1. Auflage 2015, 144 Seiten, auch als ebook

ISBN: 978-3-451-32877-0

Preis: 19,99 Euro

Was ist Integration, was ist Inklusion? Was
bedeutet inklusive Padagogik in Krippe
und Kita und wie kénnen sich padagogi-
sche Fachkrifte auf ein Kind mit besonde-
ren Bedurfnissen vorbereiten? Der Leitfa-
den beleuchtet all diese Aspekte ausfithrlich
und mochte Mut machen, Kinder mit Be-
hinderung in Krippe und Kita willkommen
zu heiflen.

Die Kapitel sind sehr verstandlich und
ubersichtlich verfasst, wobei das Buch sich
vor allem durch seinen Bezug zur Praxis
auszeichnet.

Leider formulieren die Autoren auf dem
Buchcover ein weiteres Ziel: ,Verstindnis
fur Kritik und Vorbehalte® zeigen. Da In-
klusion ein Menschenrecht ist, ist das Ka-
pitel ,,Pro und Kontra Inklusion® jedoch als
absolut tiberfliissig zu erachten. Hier und
an anderen Stellen des Buches schiiren die
Autoren leider eher Zweifel an der Umsetz-
barkeit, als daran zu arbeiten, wie Inklusi-
on moglichst gut — mit den jeweils vorhan-
denen Ressourcen - verwirklicht werden
kann.

Absolut kritisch ist das Kapitel zum The-
ma ,Kinder mit Lernbehinderung oder
geistiger Behinderung® zu sehen. Dieses
Kapitel nur unter dem Aspekt der Intelli-
genzmessung und ,Intelligenzminderung®
zu betrachten, ist iiberholt, defizitorientiert
und greift viel zu kurz.  Michaela Hilgner

PUBLIKATIONEN

Mathe bewegt!
Vom Korperraum zum Zahlenraum

Autor: Rudolf Lensing-Conrady
verlag modernes lernen

1. Auflage 2015, 174 Seiten
ISBN: 978-3-8080-0733-4

Preis: 19,95 Euro

»Mathematik ist allgegenwartig. Sie steckt in
jeder Milchtiite, in jedem Uberraschungsei*
und ist ein selbstverstdndlicher und niitzli-
cher Teil unseres Alltags. Um Grundlagen
fiir mathematisches Denken zu schaffen,
ist es zundchst wichtig, den eigenen Korper
und die Korperlichkeit der Dinge sinnlich
zu erfahren - und genau hier setzt ,Mathe
bewegt!“ an.

Mathematik beruht auf Grundlagen ei-
ner allgemeinen Kindheitsentwicklung, die
leider oft nicht umfénglich genug stattfin-
det. Rudolf Lensing-Conrady eré6ffnet mit
seinem Buch einen psychomotorischen Zu-
gang zum mathematischen Denken, be-
schreibt theoretische Grundlagen und stellt
eine grofle Anzahl an Foérdermdglichkeiten
vor, die durch Beispiele und Praxisvorschla-
ge belegt werden.

Alle Ideen werden anschaulich erldutert
und mit zahlreichen Fotos unterstiitzt. Eine
Fundgrube fiir alle, die Mathematik ganz-
heitlich verstehen und mathematische For-
derung abwechslungsreich gestalten und
mit Bewegung und Spaf} verbinden mé&ch-
ten. Michaela Hilgner

Denkstoff Glaubenssachen

Autorin: Christiane Thiel
Verlag: Gabriel

1. Auflage 2015

160 Seiten

Preis: 11,99 Euro

Was bedeutet ,,glauben? Dieser Frage geht
die Leipziger Pastorin Christiane Thiel zu-
sammen mit Jugendlichen aus ihrer Ge-
meinde auf den Grund. Jeweils tibersicht-
liche Doppelseiten laden zum Lesen von
Erlebnissen, Zitaten, Bibelstellen, Denkan-
stofen, Berichten tiber Vorbilder, Vorschla-
gen zur Umsetzung und von Liedtexten ein.
Diese Doppelseiten finden sich jeweils fiir
alle der zehn Themen: Taufe, Reich Gottes,
Gebet, Gemeinschaft, Anfechtung, Tod, Ur-

teil, Glaubensstdrke, Auftrag und Vision.
Und was hat das Ganze mit dem Down-
Syndrom zu tun? Auf den Erlebnisseiten le-
sen wir von Timo, der eine sechs Jahre jiin-
gere Schwester mit Down-Syndrom hat.
Kurz und knackig wird einfithlsam von Er-
lebnissen der beiden erzihlt, die zum Wei-

terdenken, Mitfiithlen, Staunen einladen.
Ein grafisch sehr ansprechend gestaltetes
Buch fiir junge Menschen, Lesemuffel und
Vielleser, die mehr tiber den christlichen
Glauben erfahren mochten und nach Denk-
anstof8en fiir den eigenen Glauben suchen,
zur Konfirmation, Firmung oder einfach so.
Michaela Hilgner

Ein erstes Buch aus der PEp-Praxis

,Der Raub” ist eine Geschichte, erzahlt aus der Perspekti-
ve eines Jungen mit Down-Syndrom. Didaktisch in Text,
Layout und lllustration aufbereitet eignet sich das Buch
hervorragend als Lekttire fiir eben diese Kinder.
Begleitend dazu erscheint ein Arbeitsheft, das auch die
tiefergehende Bearbeitung der Lektiire zu Hause oder in
der Schule erméglicht. Das Buch ist aus der langjéhrigen
padagogischen Arbeit und vielen Gesprachen mit Eltern
entstanden, so dass es Unterhaltung fiir Kinder, Eltern
und Lernbegleiter gleichermallen bietet.

www.das-bunte-zebra.com
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Umschlagtext: So ganz kann Dane sich
nicht erkliren, wie er da hineingeraten
ist: Gerade ging er noch (iiberwiegend)
friedlich und unbescholten zur Schule,
jetzt hat er einen Aufpasserjob. Dumm
nur, dass Billy D., ein neuer Schiiler mit
Down-Syndrom, nicht will, dass man auf
ihn aufpasst - viel lieber ist ihm, wenn
Dane ihm beibringt, wie man sich prii-
gelt, oder wenn er ihm hilft, seinen Dad
zu finden. Der hat Billy nimlich einen At-
las mit geheimnisvollen Hinweisen hin-
terlassen, und Billy ist iiberzeugt, dass
sie ihn am Ende zu seinem Vater brin-
gen werden. Dane kann den Arger form-
lich riechen, der ihm bliiht, wenn er Billy
einmal quer durchs Land kutschiert, aber
dessen Enthusiasmus hat er wenig entge-
genzusetzen. Wo ihr Weg sie schliefllich
hinfiihrt, hat keiner von ihnen geahnt ...

Jugendbiicher liegen normalerweise nicht
auf meinem Lesetisch. Weshalb ich mir
nun also doch die ,,Halbe Helden vorneh-
me, statt einige andere wichtigere Neuer-
scheinungen, die alle etwas mit Down-Syn-
drom zu tun haben, weif8 ich nicht genau.
Vielleicht wollte ich das Buch nur schnell
durchbléttern und dann wieder weglegen.
Oder ich wollte schnell herausfinden, wie
dann hier die Hauptperson, ein Junge mit
Down-Syndrom, beschrieben wird, ob das
wohl zeitgemaf3 und inklusiv ist ...

Auf jedem Fall legte ich das Buch nicht
weg, sondern las es an einem Wochenen-
de ganz durch und war dariiber richtig ver-
gniigt. Zwei Tage Lesegenuss. Danke Erin
Lange! ,,Halbe Helden® ist so ein Buch, bei
dem man nach jedem Kapitel denkt, ach
noch schnell mal eins, ja noch eins ...

Ich wollte also priifen, welche Rolle hier
der Teenager mit Down-Syndrom Billy D.
spielt. Er geht integriert in eine normale
Highschool, allerdings, so lese ich heraus,
wohl in einer speziellen Klasse innerhalb
der Schule. Er ist neu in die Stadt gezogen
und Dane, der Junge, der gegeniiber wohnt,
geht in die gleiche Schule. So haben sie
den gleichen Schulweg und das Schicksal
nimmt seinen Lauf.

Dane, der sich nun plotzlich mit diesem
»Freak® auseinandersetzen muss, braucht
ein wenig Zeit, sich an Billy D. zu gewoh-
nen, aber dann entwickelt sich zwischen
den beiden eine ungewdhnliche Freund-
schaft, bei der Billy hiaufig derjenige ist, der
durch seine verharrende Art die Richting
bestimmt. In Sachen political correct-
ness lernt Dane schnell dazu. Ein Wort wie
Mongo kommt ihm nur zu Anfang tiber die
Lippen, denn, so macht Billy D. ihm unver-
bliimt klar, das geht gar nicht. Auch sonst ist
Billy nicht auf den Mund gefallen, er plap-
pert unentwegt und seine ganz eigene Logik
lisst Dane oft verzweifeln. Gleichzeitig ge-
fallt ihm Billys direkte Art, ja er bewundert
ihn sogar dafiir, wie er zielstrebig seinen In-
teressen nachgeht. Zu den beiden gesellt
sich noch Seely. Und wihrend beide Jungs
jeweils ohne Vater aufwachsen, kann Seely
gleich mit mehreren Vitern aufwarten.

Ein Buch zu schreiben, in dem ein Ju-
gendlicher mit Down-Syndrom die Haupt-
rolle spielt und das trotzdem so ganz nor-
mal und locker daherkommt, obwohl die
Probleme gar nicht so ohne sind, ist eine
Kunst. Erin Jade Lange versteht diese Kunst,
die Beschreibung ihrer Protagonisten ist le-
bensecht und erfrischend.

Drei sympathische Hauptfiguren, ein
witziges und auch sprachlich gelungenes
Buch. Ein typisches Jugendbuch? Bestimmt,
aber auch viele nicht mehr ganz so jugend-
liche Leser/-innen werden daran ihren Spaf3
haben. Wir im InfoCenter haben es ver-
schlungen! Cora Halder
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Am liebsten bin ich Hamlet
Mit dem Downsyndrom mitten im Leben

Autoren: Sebastian Urbanski mit Marion Appelt
und Bettina Urbanski

Verlag: Fischer, 1. Auflage 2015

Taschenbuch 272 Seiten

ISBN 978-3-596-03165-8

Preis: 14,99 Euro (D) 15,50 (A)

An diesem Titel geht man nicht einfach
so vorbei. Selbst diejenigen, die vom
Schauspieler Sebastian Urbanski bislang
noch keine Notiz genommen haben,
werden neugierig sein auf diesen Mann,
der uns vom Buchcover in die Augen
schaut. Alles, was uns der 37-Jahrige
erzihlt — und es ist wirklich spannend,
bunt, mitreiflend - haben seine Mut-
ter Bettina Urbanski (im Buch durchge-
hend ,,Mutti“ genannt) und die Ghost-
writerin Marion Appelt notiert. So ist
diese Biographie entstanden. Vielleicht
ist es hilfreich, diesen Hinweis beim Le-
sen im Hinterkopf zu behalten; vor al-
lem dann, wenn uns ein Ich-Erzédhler
Gedanken eines Kindes mitteilt, die kein
Kind sprachlich so ausdriicken wiirde.
So erfahren wir aus der fingierten
Autobiografie iiber Sebastian Urbanskis
Kindheit in Berlin Ost, tiber sein kiinst-
lerisch-schauspielerisches Talent, seine
Theater- und Filmproduktionen, seine
Orientierung am Vorbild Pablo Pineda
(Urbanski hat ihm im Film MeeToo sei-
ne Stimme in Deutsch geliehen) und wie
sehr er Herausforderungen liebt. ,,Ein
wenig mulmig war mir aber schon bei
dem Gedanken, dass fremde Menschen
in mein Leben hineinschauen und ganz
viel Personliches tiber mich erfahren
wiirden. Aber dann tiiberlegte ich mir,
dass das Buch eine Chance ist, anderen



zu zeigen, wie viel ich erreicht habe und
wie reich mein Leben ist” - lesen wir im
Dank am Schluss des Buches.

Ein wenig ,mulmig® ist es mir auch,
weil der werbende Satz ,,Das erste Buch
aus der Perspektive eines Menschen mit
Downsyndrom* revidiert werden muss.
Zum einen ist 2014 das Buch von Pa-
blo Pineda ,Herausforderung Lernen®
in deutscher Ubersetzung erschienen,
zum anderen gab es bereits zuvor Buch-
veré6ffentlichungen, die aus der Feder
von Personen mit Down-Syndrom ge-
flossen sind, allerdings nicht unbedingt
einem breiten Lesepublikum bekannt.
Man denke nur an Michaela Koenig
und ihr ,Traust du mir das zu“ (G&S
Verlag 2000) oder Biicher von Doro
Zachmann, die gemeinsam mit ihrem
Sohn Jonas mit Down-Syndrom auto-
biografisch publiziert und seine origi-
nelle Stimme wiedergibt. Oder an die in
diesem Jahr verstorbene Hermine Fraas
— ,Ich kann schreiben“ (Christine und
Hermine Fraas, 2008).

Diese Richtigstellung will keines-
falls den Genuss von ,,Am liebsten bin
ich Hamlet“ mindern, geschweige denn
Sebastian Urbanskis Anliegen schma-
lern. Die Leserinnen und Leser kénnen
sich auf sein ereignisreiches, humorvoll,
manchmal nachdenklich nacherzihltes
Leben freuen und mit ihm identifizie-
ren. Er tragt mit diesem Buch sicherlich
dazu bei, dass mehr Menschen aufler-
halb der ,,DS-Community“ auf Perso-
nen mit Trisomie 21 aufmerksam wer-
den. Schlieffllich ist der Berliner eine
Person des offentlichen Lebens und im
besten Sinne des Wortes ein Botschaf-
ter in eigener Sache. Elzbieta Szczebak

Simezne & Bernhard

Tim lebt!
Wie uns ein Junge, den es nicht geben sollte,
die Augen geoffnet hat.

Autoren:

Simone Guido, Bernhard Guido, Kathrin Schadt
Verlag adeo, 2015

Gebundene Ausgabe, 272 Seiten

16-seitiger Bildteil

ISBN 13:978-3-8633-4038-4

Preis: 18,99 Euro

Tim lebt!

Wie uns ein Junge, den es
nicht geben sollte, die Augen
geoffnet hat.

»Schau, Elzbieta, was wir bekommen ha-
ben!“ - Cora Halder hélt mir ein Buch ent-
gegen und eine handgeschriebene Karte.
Ich gucke auf das Cover: zwei gliickliche
Menschen - Sohn und Vater, zwei Gesich-
ter, die sich beriihren und in grofSen weiflen
Buchstaben der Titel - ,,Tim lebt!“. Sofort ist
es mir klar, welcher Tim gemeint ist. Aber
noch vor dem Wissen ist Génsehaut da.

An diesem Tag nehme ich das Buch mit,
es begleitet mich eine Zeitlang auf den tag-
lichen Zugfahrten in die Arbeit. Und viel-
leicht ist es gut so, dass ich es nicht ,am
Stiick® lesen konnte, nur hippchenweise.
Nicht alles wére ohne Unterbrechung fiir
mich gut zu verkraften. Uber dieses Buch
zu schreiben, geht auch nicht leicht von der
Hand. Immer wieder blicke ich auf die Ti-
telseite, schlage meine markierten Zita-
te nochmals auf und merke: Lass es lieber
sein, in diesem Buch haben Tims Pflegeel-
tern alles gesagt, was es bislang tiber ihn zu
sagen gibt. Wer seine Geschichte erfahren
mochte, muss das Buch selber lesen. Wenn
du es jetzt nacherzahlst, nimmst du so viel
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vorweg. Vielleicht darf nur verraten wer-
den, wer in diesem Buch zu Wort kommt.
Es sind vor allem Tims Pflegeeltern, Simo-
ne und Bernhard Guido, ihre leiblichen
Sohne, Marco und Paul, Verwandte, Arzte,
Freunde der Familie, Betreuende und The-
rapeuten und Nachbarinnen und und und.
Sie scharen sich in diesem Buch innerhalb
eines Tages, Tims 18. Geburtstag, um die-
sen jungen Mann, der sich sein Leben er-
kampft hat. Tim, ein Baby mit der Diagnose
»Down-Syndrom*, hatte seine Spétabtrei-
bung iiberlebt, lag neun Stunden unbehan-
delt und einsam auf der Station und tréagt
von dieser Geburt mehrfache Behinderun-
gen davon.

»Tims Lebenswille, seine Kraft und Freu-
de sind fiir uns immer wieder ein grofles
Geschenk. Vielleicht sogar mehr als das,
denn ,Tim lebt!® ist so etwas wie ein Lebens-
motto fiir uns geworden. Das Leben anzu-
nehmen, darum zu kdmpfen und einfach
gliicklich zu sein, ist etwas, was wir durch
Tim verinnerlicht haben®, schreiben die El-
tern am Schluss des Buches.

In diesem Sinne ist es ein vielfaches Ge-
schenk - von den Eltern an Tim - zu sei-
nem 18. Geburtstag, an die Familie Guido
selbst und an alle Menschen, die iiber Jahre
dieser Familie begegnen, und an uns - die-
jenigen, die ,,Tim lebt!“ in die Hand neh-
men und lesen. Wir erfahren aus den zahl-
reichen Interviews auch einige Fakten, zum
Beispiel tiber die Spatabtreibung und wel-
che Konsequenzen nach der Geburt von
Tim deutschlandweit gezogen wurden.

Wenn ich meine Gedanken in nur ,,drei
Sitze“ packen miusste, wiren das diese
drei: Ein Wermutstropfen lasst sich nicht
verschweigen - die Bezeichnung ,Down-
Mensch(en)“ fiihlt sich fiir mich nicht gut
an, kommt aber hiufig in diesem Buch vor
Liebe und Hingabe sind nicht nur starke
Gefiihle, sie sind Ziele (s. S. 223) und ein
konkretes in den Alltag iibersetztes Han-
deln, das so eindriicklich in diesem Buch-
zeugnis tiber Tims Leben sichtbar wird. Gib
niemals einen Menschen auf, traue ihm sei-
nen ihm gedachten Weg zu! Tims Eltern
und seine Familie leben es vor. Aber vor al-

lem lebt Tim es vor! Elzbieta Szczebak
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Mia wdchst so langsam -
Das kommt vom Down-Syndrom!

mmer wieder lese und hore ich von be-

sorgten Eltern, die das Groflenwachs-

tum ihres Kindes mit Down-Syndrom
als zu gering einschitzen und dies gerne ab-
geklart hitten. In diesem Zusammenhang
hore ich dann auch sehr oft von der man-
gelnden érztlichen Beratung bis hin zur
pauschalen Aussage ,,Menschen mit Down-
Syndrom sind nunmal kleiner, da kann
man nichts machen®, ohne eingehende Un-
tersuchungen eingeleitet zu haben, was El-
tern dann noch mehr verunsichert. Ich
habe dhnliche Erfahrungen gemacht:

Mia kam im Januar 2009 mit einer Gro-
L3e von 49 cm und einem Gewicht von 3060
Gramm knapp vor dem errechneten Ge-
burtstermin und bis auf zwei kleine Vor-
hofliicken, die sich von selbst verschlossen
haben, vollig gesund zur Welt. Thr geringer
Kopfumfang von 31,5 cm machte mich da-
mals etwas stutzig, ansonsten war alles erst
einmal ganz ,normal Im ersten Lebens-
jahr wuchs Mia recht gut, insgesamt knapp
20 cm. Im zweiten Lebensjahr stellte ich be-
reits eine erste merkliche Wachstumsretar-
dierung fest, Mia wuchs in diesem zweiten
Jahr nur acht Zentimeter.

Mia mit drei Jahren, sechs Monaten

Ich hatte mir damals bereits Gedanken
gemacht und diese unserem Kinderarzt ge-
geniiber erwihnt. Ich wurde damit vertros-
tet, dass alles gut sei, das Kind wachse doch,
ein Kleinwuchs wire ausgeschlossen, denn
dann wiirde Mias Gesicht anders aussehen
und der von mir inzwischen am meisten ge-
hasste Spruch war, dass das eben bei Kin-
dern mit Down-Syndrom so ist. Was mich
an der Sache so sehr storte, war die Tat-
sache, dass man mich nie richtig aufklér-
te hinsichtlich einer moglichen klinischen
Wachstumsdiagnose.

Die Wachstumsspriinge wurden von Jahr
zu Jahr geringer, sodass sich Mias Grofle
mit vier Jahren bereits knapp unterhalb der
3. Perzentile (nach DS-Tabelle) einpendelte
(begonnen hatten wir auf der 25. Perzentile
nach neuer DS-Tabelle).

Nach einigen Recherchen ging ich mit
Mia, als sie vier Jahre alt war, auf eige-
ne Faust zu einem Endokrinologen und
Radiologen hier am Ort. In der Radiologie
wurde Mias rechte Hand gerontgt, um das
Knochenwachstumsalter sowie die wahr-
scheinliche Erwachsenen-Endgrofle zu be-
stimmen. Das Ergebnis der Blutentnah-
me in der Endokrinologie ergab, dass ein
Wachstumshormonwert weit unter der
Norm lag. Man sah allerdings keinen An-
lass, weitere Untersuchungen einzuleiten,
und entlief} uns pauschal mit den Worten,
Kinder mit Down-Syndrom wiéren nunmal
kleiner, das lage an der Genetik und alles sei
okay. Ein Monat spiter lag der Befundbe-
richt im Briefkasten. Nachdem ich den Brief
Offnete, fiel ich fast in Ohnmacht. Mia wur-
de darin eine voraussichtliche Erwachse-
nen-Stehhohe nach Bailey-Pinneau (das ist
eine Berechnungsgrundlage) von 1,05 Me-
tern bescheinigt. Dass sich diese Berech-
nung spdter als falsch herausstellte, wuss-
te ich ja zu diesem Moment nicht, und so
weinte ich und weinte. Ich rief meine Mut-
ter an, die Kinderarztin und das Down-Syn-
drom InfoCenter. Alle versuchten, mich zu
beruhigen. Aber ich musste immer wieder
dran denken, ich stellte mir vor, wie Mia mit
1,05 Metern durch Leben gehen miisse. Sie
hat es doch ohnehin nicht leicht! Musste das
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denn wirklich sein, dass man so einen Be-
fund einfach stehen ldsst, ohne sich weiter
zu bemiihen, ohne weiter zu untersuchen?
Dieser Gedanke grub sich schmerzlich und
tief in meine Seele ein. In der Folgezeit
plagte mich immer mehr diese Unwissen-
heit, da ich ja sah, wie langsam Mia wuchs.
Inzwischen war sie sogar deutlich kleiner
als andere DS-Kinder.

Unser nachster Weg fithrte in die Unikli-
nik nach Erlangen in die Kinderendokrino-
logie. Im Alter von fiinf Jahren wurden dort
Mias Wachstumshormonwerte mittels ei-
ner einfachen Blutentnahme erneut unter-
sucht mit dem Ergebnis, beide Werte 14-
gen zwar knapp unterhalb der Norm, aber
leider wurde uns auch hier der DS-Stem-
pel aufgedriickt und auf eine weitere auf-
schlussreiche Diagnostik verzichtet. Eine
weitere Frage wiire laut Arztin, ob sich eine
Substitution mit Wachstumshormonen bei
Mia iiberhaupt ,lohnen“ wiirde? Ich sollte
Mia in einem Jahr wieder vorstellen.

In Erlangen erfuhr ich dann auch, dass
die vorausgesagte Endgrofie von nur 1,05
Metern keinesfalls stimmen konnte, da nach
der Berechnungsmethode Bailey-Pinneau
(man nimmt hier die Skelett-Werte der ge-
rontgen Hand) erst ab einem Alter von
sechs Jahren moglich ist. Mia war zum
Zeitpunkt der Untersuchung allerdings erst
vier!

Manche Arzte wissen gar nicht, was sie
uns Eltern mit ihrer lapidaren und unsen-
siblen, mangelhaften und teils unrichtigen
Aufkldrung antun!

Von mehreren Seiten wurde Mia inzwi-
schen eine etwaige Endgrofle von 1,35 bis
1,40 Metern prognostiziert. Bliebe es da-
bei, weil man es nicht d4ndern kann, dann
ist das eben so und damit kann ich dann
auch leben (und wichtig ist sowieso, dass es
Mia damit gut geht), aber wire es so, dass
Mia Wachstumshormone fehlen, so wire
ich ganz Kklar fiir eine Substitution. Wa-
rum nicht helfen, wenn es moglich ist?!
Aber hierfiir bedarf es natiirlich vorher ei-
ner griindlichen Untersuchung und weite-
ren Abkldrung, die uns bislang seitens der
Arzte verwehrt blieb.

Dank unseres Elternforums habe ich
Kontakt zu Miittern, die den gleichen Weg
bereits gegangen sind (mit ihren Kindern
mit und ohne DS). Gut informiert ging ich
Anfang dieses Jahres, Mia war gerade sechs
Jahre alt geworden, zur erneuten Abkla-
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rung in die endokrinologische Kinder- und
Jugendklinik nach Bayreuth. Zunichst be-
griindete man auch hier alleine mit dem
Down-Syndrom und wollte mich bis zum
Frithjahr vertrosten. Allerdings war man
zumindest generell offen fiir uns und als ich
den Professor mit klarer Stimme und Blick-
kontakt anflehte, ,,ich bitte um Gehor, war
das Eis gebrochen. Der Arzt erkannte mei-
ne Verzweiflung und er rdumte nach einem
eingehenden Gesprich ein (ich zeigte ihm
den Wachstumsverlauf von Mia anhand
der iibersichtlichen Wachstumstabellen, die
man im Gesundheits-Checkheft des Info-
Centers finden kann), dass hier eben Erfah-
rungswerte fehlen, er aber gerne bereit sei
zur weiteren Diagnostik, die dann so aus-
sah:

Wir bekamen zwei Termine, einen am-
bulant zur ersten Blutentnahme und zum
Handrontgen. Nun waren die Wachstums-
werte zwar grenzwertig, aber im Norm-
bereich (die Werte schwanken ja stindig).
Der zweite Termin war dann die stationi-
re Aufnahme fiir zwei pathologische Tests,
das sogenannte HGH-Nacht-Profil und
der Arginintest. Beim Nachtprofil wur-
de in der Nacht iiber einen mehrstiindigen
Zeitraum mehrmals Blut abgenommen.
Dafiir wurde Mia ein Zugang gelegt. Am
darauf folgenden Tag wurde gleich im An-
schluss der Arginintest durchgefiihrt, bei
dem innerhalb von drei Stunden nochmals
weitere Blutentnahmen folgten. Es wur-
de noch eine Stuhlprobe genommen, da-
nach durften wir wieder nach Hause gehen.
Ich erinnere mich an meine Begegnung mit
Oberarzt Dr. Rauch, der uns kurz vor der
Entlassung noch auf dem Zimmer besuchte
(ich hatte ihm die Erstinfomappe und eine
Auszeichnung des InfoCenters tiberreicht,
in der letzten LmDS wurde berichtet). Ich
dankte Dr. Rauch vielmals fiir die Offen-
heit zur Abkldrung unseres Problems. Dr.
Rauch verabschiedete mich sehr freundlich,
wie immer, mit den Worten: ,,Frau Ellner,
bedanken Sie sich nicht bei uns, alles was
wir fiir Sie und Mia tun, ist selbstverstidnd-
lich. Dafiir bedarf es keinen Dank.“ Wenn
nur alle Arzte so wiren.

Zirka zwei Wochen spiter hatte ich ei-
nen Besprechungstermin mit dem Profes-
sor. Alle Werte (es wurde unter anderem
auch der Schilddrisenwert und auf Zoli-
akie getestet) sowie der Befund der Stuhl-
probe waren unauffillig, was bedeutet, dass

zum momentanen Zeitpunkt mit Wachs-
tumshormonen nicht substituiert werden
kann, da kein Wachstumshormonmangel
vorliegt. Allerdings befiirwortete der Pro-
fessor eine erneute Vorstellung meines Kin-
des in einem Jahr zur erneuten Abklirung,
denn es kann sich ja jederzeit etwas dndern.
Komischerweise macht mich das Ergebnis
iiberhaupt nicht traurig, denn wie oben be-
reits erwédhnt, kann ich damit leben, wenn's
nunmal so ist, aber um das genau zu wissen,
muss natiirlich vorher explizit untersucht
werden. Der Professor rechnet in den kom-
menden Jahren sogar mit einem Wachs-
tumsschub. Ich werde berichten, wie es bei
uns weitergeht.

Ich habe mich im Ubrigen riesig gefreut,
dass alle anderen Werte in der Norm liegen,
was meinem Kind ja ein gewisses Maf3 an
Gesundheit bescheinigt. Und Gesundheit
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Mia ist sechs Jahre alt und einen Meter grol8

ist bekanntlich das Wichtigste. Das Lusti-
ge an der ganzen Geschichte ist, dass Mia
seit den Untersuchungen im letzten hal-
ben Jahr gut vier Zentimeter gewachsen ist
(so viel wichst sie normalerweise im Jahr),
ich kann es mir nicht erkldren, aber es ist
so, und es fillt inzwischen jedem auf. Sie
ist auch im Kindergarten nicht mehr die
Kleinste. Wie gerne hére ich es, dieses ,,Oh,
sie ist richtig grofl geworden’, ,sie ist ganz
schon gewachsen® ... Mia ist jetzt genau ei-
nen Meter grof3.

Kerstin Ellner
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Aus dem Veranstaltungskalender
des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Das Programm ,Kleine Schritte”
und die Friih-Lese-Methode

Seminar fiir Eltern und Fachkréfte
»Kleine Schritte“ ist ein Friithforderpro-
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 fiir die Erzie-
hung des Kindes in seinem hauslichen Um-
feld. Selbstverstandlich konnen auch Pad-
agogen, Therapeuten und Studierende mit
diesem Programm arbeiten.

Es werden das Entstehen und die Grund-
lagen des Programms erldutert und der Auf-
bau des Programms erkldrt. Im zweiten Teil
werden vor allem praktische Tipps im Um-
gang mit dem Programm zu Hause vermit-
telt.

Die Frith-Lese-Methode ist Bestandteil
des Kleine-Schritte-Programms und wird
im dritten Teil des Seminars vorgestellt.

Referentin: Cora Halder,

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Termin: Samstag, 24. Oktober 2015

10 - 16 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus,

Konigstrafle 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder, 60
Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Beratung fiir Angehorige
von Erwachsenen
mit Down-Syndrom

Riickzug, Aggression, Depressionen,
Zwinge, Angste usw. — schwierige Ver-
haltensweisen stellen fiir Angehori-
ge eine grofe Belastung dar. Wie geht
man damit um? Wie kann man den
Menschen mit Down-Syndrom unter-
stitzen? In zwei kleinen Angehorigen-
gruppen berat Cora Halder zu diesen
und dhnlichen Fragen.

Termin: Samstag, 7. November 2015
9.30 - 12.30 Uhr, 14.00 - 17.00 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus, Kénigstralle 64,
90402 Nirnberg

Teilnahmebeitrag: 50 Euro Mitglieder,
75 Euro fiir Elternpaare

Mehr Informationen auf Seite 8

Schiilerinnen und Schiiler mit
DS im gemeinsamen Unterricht

Seminar fiir Fachkrédfte an Schulen
Dieses Seminar richtet sich an Fachkrifte,
die Schiilerinnen und Schiiler mit Down-
Syndrom im gemeinsamen Unterricht un-
terrichten und begleiten. Lern- und Verhal-
tensbesonderheiten dieser Lernenden sowie
Hilfen fiir den Schulalltag und inklusive
Lernformen stehen im Mittelpunkt dieses
Seminars. Im gemeinsamen Austausch wer-
den Erfahrungen geteilt und Losungsansit-
ze fiir konkrete Fragestellungen erarbeitet.

Referentin: Michaela Hilgner,

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Termin: Montag, 9. November 2015

9 -16 Uhr

Ort: Lernwirkstatt Inklusion,
Hermann-Oberth-Strafle 6, 90537 Feucht
Teilnahmebeitrag: 40 Euro

Identitat - Pubertat - Sexualitat

Seminar fiir Eltern und Fachkrifte

Die Forderung von Teenagern mit Down-
Syndrom hat die Auswirkungen der typi-
schen Beeintrachtigungen auf die altersge-
mafle korperliche und geistige Entwicklung
zu reflektieren. Besonders sprachliche und
motorische Fihigkeiten, aber auch Aus-
dauer und Konzentration sowie soziale Fa-
higkeiten und typische Verhaltensweisen
miissen in ihrer Bedeutung angemessen be-
riicksichtigt werden. Der Ubergang zur Pu-
bertit stellt eine grofle Herausforderung dar
und erfordert sensible Begleitung zur Ent-
wicklung von Identitit und Selbstbestim-
mung unter den spezifischen Bedingungen
des Down-Syndroms.

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken
Datum: Freitag, 20. November 2015
19.00 - ca. 21.30 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus, Konigstrafie 64,
90402 Nirnberg

Teilnahmebeitrag: 8 Euro Mitglieder,

12 Euro Elternpaare, 18 Euro Nicht-
mitglieder

88 Leben mit Down-Syndrom Nr. 80 | Sept. 2015

Seminar: Gebarden-unter-
stiitzte Kommunikation (GuK)

Seminar fiir Eltern und Fachkréfte
Viele unterschiedliche Beeintrachtigungen
konnen den Spracherwerb deutlich verzo-
gern und besonders das Sprechenlernen
erheblich erschweren. Es ist deshalb wich-
tig, betroffenen Kindern schon in der frii-
hen Entwicklung differenzierte Hilfen zur
Kommunikation anzubieten.

Ein Verfahren, das sich besonders fiir
kleine Kinder bewdhrt hat, ist die Gebér-
den-unterstiitzte Kommunikation (GuK).
Dabei werden begleitend zur gesprochenen
Sprache nur die bedeutungstragenden Wor-
ter gebardet; die gesprochene Sprache wird
auf keinen Fall ersetzt!

In diesem Seminar werden die theoreti-
schen Grundlagen der Gebarden-unterstiitz-
ten Kommunikation erarbeitet sowie die
Grundgebérden praktisch vermittelt. Erfah-
rungen mit GuK sollen anhand von Video-
beispielen verdeutlicht und gemeinsam dis-
kutiert werden.

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken
Termin: Samstag, 21. November 2015
9.30 - 15.30 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus,

Konigstrale 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,
60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nicht-
mitglieder

Weitere Informationen/Anmeldung
zu allen Veranstaltungen:

DS-InfoCenter, Tel. 09123 982121

oder unter Fortbildungen auf der
Website: www.ds-infocenter.de
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Leben mit Down-Syndrom

- die groBte deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-Syndrom -
bietet Ihnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten die neuesten Be-
richte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und Forderungs-
moglichkeiten, Sprachentwicklung, medizinische Probleme, Integration,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von

_ Neuerscheinungen, Berichte iiber Kongresse und Tagun-

gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im In-
und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter
www.ds-infocenter.de.

Fordermitgliedschaft

Ich mdchte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters mit einem jahrlichen Beitragvon ...................... 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
StraBe 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:

BaN: D E | | | | | BIC:

Konto-Inhaber:

Datum Unterschrift

L Meinen Forderbeitrag tiberweise ich jahrlich selbst auf das Konto des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters e.V..
IBAN: DE26 7635 0000 0050 0064 25, 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: DE26 7635 0000 0050 0064 25,
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, Hammerhdhe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123 982121, Fax 09123 982122)
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Menschen mit Down-Syndrom lernen, wie wir alle, ihr Leben lang.

Sie interessieren sich flir aktuelle politische Themen oder flir Kulturelles
und fiir Kunst. Sie sind empfdnglich fiir Trends, die ihre Gleichaltrigen
beschdftigen. Sehr gerne tauschen sie sich (iber ihre Geftihle aus, wollen
liber Liebe und Freundschaft reden.

Fiir all das brauchen sie geeignete Angebote, Zeit und Rdume. Unsere
DS-Akademie antwortet auf diese BedLirfnisse und gibt Jugendlichen
und Erwachsenen mit Down-Syndrom Impulse zur persénlichen Weiter-
Bildung.

sIch habe als Kind erfahren, dass ich lernfahig war,
dass ich die Dinge verstand, wenn man sie mir erklarte,
und dass ich sie behalten konnte, vielleicht nicht auf
Anhieb, aber sicher beim zweiten oder dritten Mal.

Ich hatte so grofes Interesse zu lernen, dass ich es

mit Geduld angehen konnte.”

(Pablo Pineda, Herausforderung Lernen,
G&S Verlag 2014, 5. 19)

deutsches
down-syndrom www.ds-infocenter.de
infocenter

edsa
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