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EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Nummer 85 der Leben mit Down-Syndrom liegt vor mir als ausgedruckte
Seitensammlung und wartet auf das Eintragen von Korrekturen. Und mich
tiberkommt plétzlich das Gefithl: Es ist nicht nur bedrucktes Papier - es ist
ein wirkliches, ein pures Leben!

Der Inhalt versucht - so gut wie méglich —, verschiedene Facetten dieses Le-
bens abzubilden. Das Leben selbst und der Alltag geben jedoch etwas vor, was
tiber das Geplante hinausgeht. In diesem Friihjahr zieht sich fiir mich wie ein
roter Faden ,,Mut“ hindurch.

So wollte eine Familie aus Miinchen anderen Eltern Mut machen und zeigte
ihre Geschichte in einem Fernsehbeitrag. Es ging um die Entscheidung, ihre
Tochter zu bekommen, nachdem bei ihr das Down-Syndrom diagnostiziert
wurde. Und siehe da - sie ernteten in den sozialen Medien viel Zuspruch, Be-
wunderung und aufmunternde, herzliche Kommentare. Sie wurden aber auch
von negativen Statements nicht verschont. Diesen Preis zahlen viele, nicht un-
bedingt nur dann, wenn sie in den Medien sichtbar werden.

Viele Artikel dieser Ausgabe sind Zeugnisse des taglichen Mutes — ob es sich
um die frithe Kommunikationsférderung handelt oder um die Beschreibung
der schulischen Anfinge oder um die Arbeitswelt. Sie prahlen nicht damit,
wie toll die Einzelnen sind und wie fantastisch ihr Leben gelingt. Ich denke,
hinter jedem Beitrag steht die Intention, auch diejenigen aufzurichten, denen
es nicht besonders prall geht. Niemand muss sich mit den anderen verglei-
chen und messen. Aber es sind eben die positiven Beispiele, die mehr bewir-
ken - fiir jede einzelne Familie und fiir unser Bild nach auflen.

Wenn wir im DS-InfoCenter manchmal entmutigt auf die Gesundheitsvor-
sorge, Arbeits- oder Wohnsituation fiir Erwachsene schauen, helfen mir per-
sonlich die Begegnungen mit ihnen. Als bei einem Seminar der DS-Akademie
ein Teilnehmer sagte: ,,Ich liebe mein Leben!, wusste ich: Diesen Satz werde
ich in Zukunft oft und in unterschiedlichem Kontext zitieren.

Leben mit Down-Syndrom hatte von Anfang an das Ziel, Perspektiven aufzu-
zeigen und Lebens-Mut hervorzuheben. Sie, die Leserinnen und Leser, mogli-
cherweise besonders Eltern von Erwachsenen, wiirden sicherlich Bande iiber
manch Unerfreuliches schreiben kénnen und auch das ist in dieser Zeitschrift
immer willkommen.

Und doch will ich darauf setzen und allen wiinschen, dass uns die guten
Geschichten wegweisend und mutmachend sind.

Genief3en Sie einen schonen Sommer und sammeln Sie viele positive Begeg-
nungen mit Menschen und der Welt!

Thre

Unlsiekz M aﬂ‘]

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleginnen
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Bei uns geht die Post ab! ...

Es war in den ersten Monaten des neuen Jahres so viel los in unserem DS-
InfoCenter, dass es kaum maoglich ist, von allem zu berichten. So finden Sie
auf den folgenden Seiten ein farbenfrohes Bukett aus digitalen Nachrichten,
Kurzberichten, aktuellen Informationen, die weitergegeben werden sollten,
und Impressionen vom WDST 2017. Die Letzteren nehmen viel Platz ein und
doch bleibt es nur eine begrenzte Auswahl von dem, woran wir Sie gerne
teilhaben lassen méchten.

Die Aktion ,Auszeichnung fiir Kindergarten und Schulen” hat unsere Er-
wartungen weit Uibertroffen. Wir waren iberwaltigt von der Resonanz aus
ganz Deutschland, auch aus Osterreich und der Schweiz. Durch diese Aktion
wird uns allen deutlich: Gliicklicherweise geht es vielen Kindern und Teenies
gut in ihren Kindergdrten und Schulen! Die Kinder sind selbstverstandlich
willkommen und erfahren eine ganzheitliche Férderung. In vielen E-Mails ha-
ben Sie von einer ,groartigen Arbeit’, von einem ,Mittendrin statt nur dabei’,
von Herzlichkeit und Kompetenzen der Teams vor Ort berichtet. So miissen
Sie sich nun vorstellen, wie es uns im InfoCenter beim Postlesen ging - es hat
uns riesig gefreut und uns Kraft und neuen Schwung im gut gefiillten Alltag
gegeben! Natirlich ist es uns bewusst, dass der Bereich Schule und die Teil-
habe dariiber hinaus sicherlich viel zu wiinschen Ubrig lassen. Aber auch hier
wollen wir hoffen - es gibt immer noch ,Luft nach oben” und — davon gehen
wir aus — gute Aussichten.

Die Antworten auf den Aufruf,Wir fiir Gesundheit” sind deutlich unter un-
seren Wiinschen fiir die Erwachsenen geblieben. Das zeigt uns - hier gilt es
wirklich noch vieles in Bewegung zu setzen.

Alles in allem war die letzte Zeit mehr als gefillt. Denn nicht nur die Akti-
onen werden umgesetzt, sondern die tagliche Beratung, die Versorgung mit
Informationsmaterialien im Versand und das Erstellen von dieser Zeitschrift
werden bewaltigt. Aber wenn alles lduft und steht und wenn uns so oft Ihr
Zuspruch erreicht, sind wir froh, dass bei uns immer die Post abgeht!

Wie ist die Aktion verlaufen?
Einfach AUSGEZEICHNET!

Zum diesjéhrigen Welt-Down-Syndrom-
Tag hatten wir uns wieder einige Aktio-
nen ausgedacht. Eine Idee war, Kindergar-
ten und Schulen auszeichnen zu lassen, die
Kinder und Jugendliche mit Down-Syn-
drom vorbildhaft férdern und begleiten.
Wir hatten Eltern aufgefordert, uns den
Namen ihrer ,ausgezeichneten® Einrich-
tung zu schreiben. Wir wiirden ihnen dann
eine Urkunde senden zusammen mit einer
Kindergarten- oder Schulbroschiire, die sie
am WDST feierlich und mit gebithrendem
Dank iiberreichen kénnten.

Bis zum 10. Mérz wollten wir Namen ent-
gegennehmen, damit die Post mit der Ur-
kunde auch noch recht-
zeitig ankommen wiirde.
Und da wir mit den uns
anvertrauten Mitglieds-
beitragen und Spenden-
geldern gut haushalten,
war das Kontingent der
Broschiiren auf jeweils 50 festgelegt.

Und wie ist die Aktion verlaufen? Kaum
war die ,Leben mit Down-Syndrom® Nr. 84
am 1. Februar auf den Postweg gebracht, er-
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Insgesamt 252 Urkunden,
175 fir Kindertagesstatten
und 77 fiir Schulen

reichten uns die ersten Einsendungen. Gott
sei Dank hatten wir schon einiges dafiir
vorbereitet! Zwei Kolleginnen, Beata Bala-
wender und Claudia Arnold, integrierten
die organisatorische Abwicklung der Akti-
on in ihren sonstigen Arbeitsalltag: von der
Bearbeitung und Beantwortung der einge-
gangenen E-Mails tiber Erfassung und Ver-
waltung der Daten bis hin zum Eintiiten
der Urkunden und zum Postversand. Und
da gab es viel zu tun! Unser Postfach erleb-
te einen regelrechten ,, Auszeichnungs-An-
sturm® — was ja eine wunderbare Sache ist,
weil es zeigt, dass ,,da drauflen auch vieles
sehr gut lauft! Es hat uns wirklich sehr ge-
freut, manche E-Mails zu lesen: zu erfah-
ren, wie toll sich manche Einrichtungen mit
ihren Teams fiir die Kinder einsetzen. Am
liebsten wiirden wir hier ganz viel aus die-
sen Zusendungen zitieren, aber das wiirde
eindeutig den Rahmen sprengen ...

Es fiihlte sich zeitweise an, wie am
Fliefband zu arbeiten. Am 10. Februar war
das Kontingent an Kindergarten-Broschii-
ren aufgebraucht und am 24. Februar wa-
ren auch die 50 Schulbroschiiren vergeben.
Und bis 10. Mérz erreichten uns, sage und
schreibe, 221 Einsendungen und wir stell-
ten insgesamt 252 Urkunden aus (175 fiir
Kindertagesstitten und 77 fiir Schulen).
Wir finden: Das ist einfach AUSGEZEICH-
NET! Auch nach dem Stichtag erhielten
wir etliche weitere Auszeichnungswiin-
sche, die wir leider schweren Herzens ab-
lehnen mussten.

Aber es ging noch weiter: Schon kurz vor
dem WDST erreichten uns erfreulicherwei-
se die ersten Fotos und Presseartikel von
der Uberreichung der
Urkunden. Ein Ziel die-
ser Aktion scheint zum
Redaktionsschluss  da-
die Of-
aufmerk-

mit erreicht:
fentlichkeit
sam zu machen — damit
die Stimme von Menschen mit Down-Syn-
drom und allen, die mit ihnen leben, lernen
und arbeiten, noch mehr gehort wird!
Claudia Arnold



FOTO: KARENA PALLGEN

Jana besucht seit dem Schuljahr 2015/16
zusammen mit ihren Schwestern

Anna und Lea die katholischen Grundschule
+An der Kopfbuche” in Pulheim (NRW)

Die Aktion des DS-InfoCenters
zum WDST 2017 kam genau
richtig!

Seit langerer Zeit iiberlegen wir, wie wir
dem Kindergartenteam, in dem unsere
Tochter Jana (10 Jahre) vier Jahre verbrin-
gen durfte, eine Freude bereiten konnen.
Daher kam die Aktion des DS-InfoCenters
zum WDST 2017 genau richtig.

Jana wurde im September 2006 gebo-
ren. Nachdem wir alles Klassische im Ba-
byalter wie PEKIP, Babyschwimmen und
Spielgruppe besucht hatten, kam die Uber-
legung, wie wir Jana weiter in ihrer Ent-
wicklung unterstiitzen konnen. Da haben
wir in einer Zeitung gelesen, dass es fir
Kinder ab anderthalb Jahren eine inklusive
Spielgruppe ohne Eltern gibt. Prompt ha-
ben wir Jana dort angemeldet und tatsach-
lich einen Platz bekommen. Die Spielgrup-
pe war im gleichen Haus wie Janas spaterer
Kindergarten untergebracht (beide in pri-
vater Tragerschaft).

Die Spielgruppe war toll und tat Jana
sehr gut auch in Bezug auf die Anbahnung
fiir den spateren Kindergartenbesuch. Gro-
B¢ Freude herrschte bei uns, als wir in dem
Kindergarten einen Platz bekommen ha-
ben. Gleiches Haus und viele Kinder aus
der Spielgruppe, die auch in diesen Kinder-
garten gewechselt waren. Denn in dem Jahr
(2009) gab es im ganzen Stadtgebiet nur
drei integrative Plétze!

Jana hatte sich schnell eingewdhnt,
konnte mittags dort schlafen und wir waren
ein bisschen entlastet, da sich im Mai 2009
durch Zwillinge unsere Familie vergrofiert
hat. Therapien wurden {iber den Kindergar-
ten abgedeckt wie Motopédie, Logopadie

und Ergotherapie. Nach einem halben Jahr
im Kindergarten hat Jana eine Einzelfall-
hilfe zur Unterstiitzung des taglichen Ab-
laufs bekommen. Eine sehr tolle, engagierte
Frau, die vieles angebahnt hat und wir uns
so gegenseitig unterstiitzen konnten.

Alles klappte wunderbar, ,,Hand in Hand*
eben, so auch der Name des Kindergartens.
Freundschaften haben sich entwickelt und
Jana wurde genauso nach dem Kindergarten
von Freund*innen mitgenommen wie wir
es auch getan haben. Das Sprechen war gar
nicht wichtig, da es unter Kindern einfach
so funktioniert. Als Eltern macht man sich
sehr viele Gedanken, manchmal auch zu vie-
le. Und so waren wir entspannt, die Kinder
hatten Spafl und von den Eltern kamen viele
positive Feedbacks. Man konnte auch sagen,
Jana war mittendrin statt nur dabei!

Die Einzelfallhilfe sowie die Erzieherin-
nen und Therapeuten haben mit viel Férde-
rung, Forderung und unter unserem geleb-
ten Motto ,,Hilf mir, es selbst zu tun“ Jana
eine schone Kindergartenzeit und einen gu-
ten Start in die Schule erméglicht.

Im Sommer 2013 wurde Jana eingeschult
und besuchte zwei Jahre eine private re-
formpddagogische Schule. Danach wech-
selte sie in die ortsnahe Grundschule.

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

Fiir Jana war es an ihrem ersten Schul-
tag an der neuen Schule, wie ,nach Hause®
zu kommen. Viele Kinder, die sie aus dem
Kindergarten kannte, waren dort und aus
unserem Dorf auch viele Kinder, die Jana
aus den sozialen Kontakten vor Ort kann-
ten. Sie ist ein gliickliches, zufriedenes Kind
an dieser Schule, die seit vielen Jahren ge-
meinsamen Unterricht anbietet und lebt.
So konnte sie auch ihre Freundschaften aus
dem Kindergarten weiter ausbauen und
neue Freundschaften schlieSen.

Zum Schluss mochte ich noch zwei hei-
tere Situationen erzihlen.

Von der Sonderpddagogin aus Janas
Klasse habe ich erfahren, nachdem Jana als
neues Kind vorgestellt wurde und die Kin-
der aus der Klasse gefragt wurden, ob ihnen
an Jana etwas auffillt, sagte ein Kind: ,,Jana
tragt eine blaue Brille.“

Als die Lehrerin erklarte, dass bei Men-
schen mit Down-Syndrom das 21. Chromo-
som drei Mal vorhanden ist, sagte ein Mit-
schiiler: Es konnte doch auch so sein, dass
die anderen nur eins zu wenig haben.

Wie man sieht, auch dort ist es ganz nor-
mal, verschieden zu sein!

Iris Meise

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

Ich habe eben von der Aktion fiir Kindergérten erfahren, die sich

ganz toll um Kinder mit Down-Syndrom bemiihen. Meine Helena ist auch in
solch einem Kindergarten. Sie wurde so toll aufgenommen und auch jetzt
steht man uns immer zur Seite, stellt uns Raume zur Verfiigung und

schult Personal. Die Urkunde von Thnen finde ich eine tolle Moglichkeit,

Helena besucht

den Kindergarten Pfiffikus
in Pfarrweisach
(Nordbayern)

um einmal Dankeschon zu sagen.

Mareike Welz
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Liebes Team vom DS-InfoCenter,

wir lesen regelmafig die Zeitung Leben mit
Down-Syndrom und sind Bewunderer |hrer
Arbeit. Die Idee zur Auszeichnung der Kin-
dergdrten zum diesjahrigen Welt-DS-Tag
finden wir prima und da darf unser Kinder-
garten nicht fehlen: antonius KITA, St.-Vin-
zenz-StralRe 54, 36041 Fulda.

Unser Sohn Titus ist drei Jahre alt (hat das
DS) und besucht seit Uber einem Jahr mit
grof3er Begeisterung die KITA. Die Betreu-
ung ist sehr warmherzig (es darf gekuschelt
werden), den Erzieherinnen (besonders der
Gruppenleiterin Janine Schmitt) ist kein
Schritt zu viel (da wird auch mal Kontakt mit
den Therapeuten aufgenommen) und Titus
ist super integriert (integrative Gruppe, 16
Kinder, drei mit Forderbedarf, von zwei bis
sieben Jahren).

Als Titus mit zwei Jahren in die KITA kam,
konnte er nur robben und sitzen. An krab-
beln oder laufen war nicht zu denken. Auf
unsere Bedenken hin, ob das gut sei, in ei-
ner altersmaBig so heterogenen Gruppe mit
einem so bewegungseingeschrankten Kind,
bekamen wir die Antwort:,Ach, das mit dem
Laufen lernt er hier ruckzuck und bis dahin
darf er auch auf seine Art die KITA erkun-
den.” Lange hat es doch noch gedauert, bis
er laufen konnte - etwas Uber ein Jahr, aber
er wurde nicht bevormundet und rumgetra-
gen, sondern,durfte”auch mal aus der Grup-
pe ausbiixen und der Nachbargruppe einen
Besuch abstatten. Gelibt wurde und wird im-

mer noch fleiBig: laufen und klettern, kom-
munizieren (mit und ohne Gebdrden), das
Essen (vor allem das Selber-Essen und Din-
ge-Probieren - klappt nicht immer!) und die
Feinmotorik beim Basteln, Kneten, Spielen.

Wir stimmen uns regelmaBig ab, welches
Ziel wir uns flr die nachsten Wochen ste-
cken. Es ist schon, dass die Einschatzung der
Erzieherinnen haufig mit der unseren de-
ckungsgleich ist. Ein Highlight ist die Expe-
rimentierfreudigkeit: Seit Kurzem hat Titus
ein Tablet mit in der KITA, wo in einer Art Ta-
gebuch-App Fotos, Filme und kurze Texte in
der KITA und zu Hause aufgenommen wer-
den kénnen, um Titus (der nicht spricht) die
Méoglichkeit zu geben, sich mitzuteilen bzw.
die Erlebnisse des Tages oder Wochenendes
flr sich zu wiederholen und damit besser zu
verarbeiten.

Uberfliissig zu erwihnen, dass auch un-
ser groBBer Sohn (sieben Jahre, 1. Klasse) die
KITA liebt und in den Ferien immer mal einen

Tag dort verbringt. Die kleine Pia muss noch
ein Jahr warten, dann ist sie alt genug, dass
sie auch die antonius KITA besuchen kann.

Momentan ist die KITA in einer Behelfs-
unterkunft, da das alte Gebdude abgerissen
wurde und sich das neue noch im Bau be-
findet. Toll, was alle gerade in diesen chao-
tischen Zeiten leisten. Da hat sicher Frau
Rehm, die Leiterin, einen gro3en Anteil. Ab
Sommer heit es dann: ambinius - geleb-
te Inklusion fiir Jung und Alt. Wir freuen uns
schon auf das neue Gebdude und viele scho-
ne KITA-Tage, dann auch mit Senioren.

Wie Sie sehen konnen, hat unsere KITA
die Auszeichnung wirklich verdient. Daher
freuen wir uns, wenn wir unserer KITA mit
der Auszeichnung eine kleine Anerkennung
Uberreichen kénnen.

Viele GriiBe nach Lauf
und vielen Dank fiir Ihre tolle Arbeit”
Sabine Petermann

Die E-Mail von Familie Petermann ist eine der unzahligen Nachrichten, die uns im
Rahmen der Aktion erreicht haben. Fast immer war auch ein Dank fir die Arbeit
unseres Teams dabei — warmherzig, anerkennend, wohlwollend.

An dieser Stelle geben wir an alle ein von Herzen kommendes DANKE zurtick!

Die Korrespondenz mit lhnen und euch - selbst wenn wir nicht jedes Mal sofort
reagieren kdnnen - lasst uns taglich splren, dass wir etwas geben kénnen, was
gebraucht wird. Es ist ein gutes, ein wohltuendes Gefiihl.

Wir kédnnen nur eine Auswahl an Berichten hier und in der Rubrik Offentlichkeits-
arbeit veroffentlichen. Weitere folgen im Herbst.

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

Liebes DS-InfoCenter-Team,

in der aktuellen Leben mit Down-Syndrom-
Zeitung berichten Sie von der Auszeichnung
fur Kindergarten und Schulen. Gerne moch-
teich die Schule unseres Sohnes Julian daftr
vorschlagen. Unser Sohn Julian wird im Ap-
ril sieben Jahre alt, besucht seit Ende August
2016 folgende Regelschule: Gemeinschafts-
grundschule Moltkeschule, TackenstraBe 53,
46539 Dinslaken.

Wir haben uns zum Thema Schule sehr
schwer getan, ob Regelschule oder Forder-
schule. Von Anfang an stand fiir uns jedoch
fest, wenn die Wahl auf eine Regelschule fallt,
dann nur die Moltkeschule und keine ande-
re. Ich habe mich also schon frih informiert,
aber keine andere Schule gefiel mir so gut.
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Wir haben diese Entscheidung nicht be-
reut; denn unser Julian wurde mehr als liebe-
voll dort aufgenommen und integriert und
mit einer tollen Integrationskraft haben wir
somit quasi zwei Sechser im Lotto ,geschos-
sen”; tolle Schule, tolles Personal und wir fiih-
len uns einfach alle gut aufgehoben. Julian
hat schon ganz viel gelernt in der kurzen Zeit
und vor allem geht er gerne in die Schule.

Die Moltkeschule ist der beste Beweis,
dass Inklusion funktioniert, wenn alle dahin-
ter stehen. Die Auszeichnung fiir die Moltke-
schule ist damit flr uns eine schone Geste,
zusatzlich Danke zu sagen.

Freundliche Grii3e
Stefica und Carsten Balluff

Julian an seinem ,grof3en Tag”

Mai 2017




Liebes DS-InfoCenter-Team,
wir wiirden gerne unseren Kindergarten
auszeichnen.

Wir hatten unsere Tochter Maja bereits
wahrend der Schwangerschaft (2014) in
derKinderkrippe angemeldet, in derauch
unsere grofle Tochter Emba war. Nach-
dem Maja geboren war und wir aus dem
Krankenhaus zu Hause waren, holten wir
Emba gemeinsam dort ab. Ich weil3 noch
genau, wie ich der Leiterin sagte, dass die
Umstdnde nun etwas anders waren, und
ich sie fragte, ob sie als Kindergarten sich
die Aufnahme von Maja dennoch vorstel-
len konnten. lhre Antwort damals, nach
etwa fiinf Sekunden Bedenkzeit: ,Ich sag
jetzt mal, wir machen das einfach!” Von
diesen Einfach-mal- Machern” gibt es viel
Zu wenige.

Maja wird am 30. April 2017 drei Jah-
re alt und besucht seit sechs Wochen die
Regenbogengruppe des Kindergartens
Marienschule. Das ist die Gruppe der Ein-
bis Dreijahrigen. Sie wird dort ein Jahr
langer bleiben als die anderen Kinder.
Fir uns eine einfache und perfekte L6-
sung, da sich Maja genau auf dem Ent-
wicklungsstand der anderen etwa zwei-
jahrigen Kinder befindet und tiberhaupt
nicht auffallt, dass sie eigentlich schon zu
den ,GroB3en” gehort. Sie fiihlt sich dort
unglaublich wohl und ist am Wochenen-
de sogar traurig, dass sie nicht zu ihren
Freunden in den Kindergarten darf.

Maja verwendet etwa 35 bis 40 Gebar-
den, die die Erzieherinnen bereits nach
kirzester Zeit konnten. Dazu habe ich
ein Fotobuch gemacht, bei dem auf der
linken Seite immer ein Bild von Maja ist,
die gerade eine Gebarde macht, und auf
der rechten Seite ein Foto von der Sache,
die sie gerade gebardet. Auch die ande-
ren Kinder lieben dieses Buch.

Dieser Kindergarten hat die Auszeich-
nung wirklich verdient, weil er zeigt, wie
einfach Inklusion sein kann, wenn man
sein Herz und seine Arme fiir sie 6ffnet.

Mit freundlichen Grii3en
Lisa Leybold

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir wiirden gern die Kinderwerkstatt Phan-
tasilie” in Bergen auf Riigen fiir die Aus-
zeichnung anldsslich des WDST 2017 vor-
schlagen. Unsere Tochter Philippa geht seit
August 2015 in diesen privaten Regel-Kinder-
garten. In der kleinen Gruppe (nur 16 Kinder)
fuhlt sich Philippa Gberaus wohl und erfahrt
optimale Forderung entsprechend ihren
Maoglichkeiten. Die beiden Kindergéartnerin-
nen und die 1:1-Integrationshilfe kimmern
sich ausgesprochen liebevoll und kompe-
tent um ihre Entwicklung. Wir wiirden uns
deshalb liber die Zuerkennung einer Urkun-
de fir die Einrichtung sehr freuen.

Vielen Dank fiir diese Initiative,
mit freundlichen Griil3en,
Christoph Muster

Hallo Frau Balawender,

herzlichen Dank fiir die plnktliche Zusen-
dung der Urkunde fir die Kinderwerkstatt
Phantasilie in Bergen auf Riigen und die Bro-
schiire. Zwischen Zahnarzttermin und Auf-
bruch der Kindergruppe in die Turnhalle
fanden wir gestern ein kleines Zeitfenster,
um beides — zusammen mit einem Blumen-
strauf’ — zu (iberreichen. Der Coup ist gelun-
gen, das Kindergartenteam war aufleror-
dentlich Gberrascht und sehr gertihrt.

Anbei ein Foto, das Philippa (rechts) mit
ihrer Integrationshelferin, einem anderen
Kindergartenkind und der Leiterin der Ein-
richtung (links) zeigt.

Nochmals besten Dank flr diese gute
Idee und deren Umsetzung, und viele Grii3e
an das gesamte Team,

Christoph Muster & Jutta Stadler
(die Eltern von Philippa)

,Doch soweit ich weif, sind die mit den gu-
ten Geschichten immer die Mutigen.”
(Silbermond, Leichtes Gepdick, 2015)

Diese Liedzeilen widmeten wir in unse-
rem Facebook-Post allen Menschen mit Tri-
somie 21 — den Kleinen, Teenies, Erwachse-
nen - ihren Familien und Freunden zum
WDST 2017!

Lasst uns den Lebensmut feiern und gute
Geschichten weiter schreiben! Denn wir wol-
len anderen Mut machen. Sollte jedoch je-
mand weniger Erfreuliches berichten wollen,
ist diese Zeitschrift auch ein Ort dafir. Hier
sind alle Geschichten gut aufgehoben.
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Liebes DS-InfoCenter-Team!

Vielen Dank wieder einmal mehr fir die
neue Zeitung ,Leben mit Down-Syndrom”.
Sie ist wieder hoch interessant und informa-
tiv flr uns.

Jetzt mochte ich gern euer Angebot
wahrnehmen und eine Urkunde fir eine
ganz besondere inklusive Grundschule hier
in Hannover bestellen, die Gebriider-Kor-
ting-Schule.

Sie ist ndmlich nicht nur schon seit 15 Jah-
ren inklusiv (damals gab es diese Bezeich-
nung noch gar nicht), sondern pragt und
erweitert stadt-, besser regionsweit den In-
klusionsbegriff, so wie es im Index fiir Inklu-
sion beschrieben wird:

1. In dieser Schule gibt es immer schon
Schiiler*innen mit Unterstiitzungsbedarf,
mit Migrationshintergrund, mit einer Be-
hinderung, mit sozial sehr unterschied-
lichen Herkiinften.

2. Es ist eine Schule, die sich sehr fiir eige-
ne Werte, fiir eine Schulgemeinschaft
mit allen (Lehrer*innen, Schiler*innen,
Schulleitung, Blichereiteam, Hausmeis-
ter, Kiichenteam, Eltern, Putzteam, Schu-
lassistenten, Betreuer*innen, Schulverein,
Freundeskreis, Mitglieder etc.) einsetzt;
siehe Leitbild: www.gebrueder-koerting-
schule.de

3. Es ist eine Schule, die nach inklusivem
Lehrplan lehrt mit Blick auf jedes einzel-
ne Kind.

4. Es ist eine Schule, die neben allen her-
vorragenden padagogischen Standorten
den inklusiven Gedanken weiter gespon-
nen hat und folgerichtig jungen erwach-
senen Menschen mit Behinderung dau-
erhaft einen Arbeitsplatz (1. Arbeitsplatz)
ermdglicht hat im Bdro, in der Blicherei
und in der Kiiche. Je nach individuellem
Interesse und Moglichkeiten werden die
Aufgaben von Zeit zu Zeit erweitert und
so immer wieder neu gestaltet.

5. Diese Schule bietet einen lebendigen
Platz zum individuellen und gemein-
schaftlichen Lernen, der eingebettet ist
in eine harmonische Schulgemeinschaft.

Aus diesen Griinden bitte ich euch, uns eine
Urkunde zuzusenden, die wir der Schule
gerne Uberreichen wiirden.

Vielen Dank und herzliche Grtif3e!
Christiane Joost-Plate

Die elfjdhrige Caroline Schenk besucht die Musikklasse 4b der Grundschule
Vor dem Roten Tor in Augsburg. Caroline wird im nachsten Schuljahr auf die
Mittelschule wechseln, die Kerschensteiner-Schule in Augsburg. Derzeit gibt
es in Augsburg nur einen (1!) Jungen mit Down-Syndrom, der in eine Mittel-

schule geht.

Caroline Schenk

liberreicht Schulbegleiterin
Regina Sing (links) und
Klassenlehrerin und Konrektorin
Cornelia de Beisac Blumen

Caroline verteilt an die
Schiiler und Schiilerinnen
der 4b Muffins anldsslich
des Welt-Down-Syndrom-
Tages 2017

Alle zusammen am WDST 2017!
Hinter den Schulkindern stehen (von links)

Carolines Mama Sabine Schenk, Schulbegleiterin Regina Sing,

Klassenlehrerin und Konrektorin Cornelia de Beisac,
Rektorin Elisabeth Schmid und Carolines Papa Erich Schenk.

FOTOS: JORG POPHAL, VATER EINER MITSCHULERIN UND MITGLIED IM ELTERNBEIRAT
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KiTa-Broschiire
— aktualisiert und erweitert

»Kann mein Kind eine Krippe oder einen
Kindergarten besuchen?“ Ja - es ist mog-
lich. Und es ist sein gutes Recht!

Midchen und Jungen mit Down-Syn-
drom besuchen seit vielen Jahren Regelkin-
dergirten, meistens noch in Einzelintegrati-
on. Die UN-Behindertenrechtskonvention
garantiert ihnen juristisch seit 2009 den
Zugang zur Bildung in der frithen Kindheit.

Natiirlich ist es fiir alle Beteiligten eine
Herausforderung, die Schritte hin zur In-
klusion zu machen. Es hilft dabei zu wis-
sen, wie sich das Down-Syndrom auf Ge-
sundheit und Alltag der Kinder auswirkt
und wie wir sie gut férdern konnen. Unser
Wunsch ist es, die individuellen Potenziale
der Kinder zu erkennen und zu wiirdigen.
Sie wollen gemeinsam spielen und lernen,
sie sind wissbegierig und nachahmungs-
freudig. Das gilt es anzuerkennen und zu
entfalten.

Unsere Broschiire will den Fachperso-
nen in den KiTas Basis-Wissen und ers-
te praktische Anregungen fiir den gemein-
samen inklusiven Weg an die Hand geben.
Gleich zu Beginn schildern wir, wie bedeu-
tend das Miteinander im inklusiven Set-
ting fiir die Entwicklung aller Kinder ist.
Im Hauptteil ist einiges iiber die gesund-
heitlichen Voraussetzungen sowie iiber das
Lern- und Verhaltensprofil von Kindern
mit Trisomie 21 zu erfahren. Abschlieflend
werden die Gestaltung des Ubergangs von
der KiTa in die Schule gestreift sowie — als
Stutze hauptsichlich fiir die Eltern - ein
Uberblick der KiTa-Modelle geschaffen.

Das Heft ist iibersichtlich und kurzweilig
gestaltet, sodass man sich an einem Nach-
mittag mit seinen Inhalten vertraut machen
kann. Wer weiterfithrende Quellen und
Vertiefung sucht, findet im Anschluss an

Das Kind

mit Dewn-Syndrom
im Kindergarten

den inhaltlichen Teil einige Tipps — sowohl
Fachliteratur und Hinweise auf Online-Ar-
tikel wie auch Kinderbiicher zum gemein-
samen Anschauen und Vorlesen.

Das Vorwort zu der Broschiire schlieflen
wir mit einem aufmunternden Absatz:

sWir gratulieren Thnen herzlich zur
Aufnahme der Kinder mit Down-Syn-
drom in Thre Einrichtung! Sie sind die-
Vielfalt
unterstiitzen und die gesellschaftliche Teil-

jenigen, die und Inklusion
habe unserer Kinder mit in die Wege leiten.
Sie werden es Thnen danken und das tun

jetzt auch wir!“

Bestellungen liber unseren WebShop sind jeder-
zeit willkommen: shop.ds-infocenter.de

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

Sie kam, sah die Arbeit und machte sie

Liebe Lena,

wir hatten ein so grofles Gliick mit dir! Jetzt
blicken wir staunend auf deine Praktikums-
zeit zuriick, weil sie leider viel zu schnell
vorbeiging.

Du hast uns in so vielen Bereichen un-
ter die Arme gegriffen und tatkriftig im
Team mitgearbeitet. Ob bei Seminaren der
DS-Akademie, als Hospitantin wiéhrend
der DS-Ambulanz und im befreundeten
Kindergarten, am Schreibtisch und im Ver-
sand. Und das in der intensivsten Zeit im
Jahr — wihrend Aktionen und Alltag vor
dem WDST liefen.

Wir haben dich ins Team-Herz geschlos-
sen und sind sicher - in Zukunft werden
dich viele Menschen genau wie wir wert-
schitzen und als Kollegin haben wollen.
Viel Gliick Lena!

Lena Fortsch, Studentin
der Pddagogik der Kindheit
an der Evang. Hochschule
Freiburg, absolvierte im
DS-InfoCenter ihr drei-
monatiges Praktikum.

Kinderschminken

und Spal3 mit Lena beim
Familientreffen anldsslich
des WDST 2017
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an E?ﬂﬂ EDSA’s contribution 2017:
A PSSl My voice counts!

Beginnend am 1. Marz zeigte der europdische Dachverband EDSA in einer Serie von

21 Fotos, was Menschen mit Down-Syndrom in ganz Europa zu sagen haben, wie sie an
ihren Gemeinden teilnehmen, was ihre Hoffnungen und Wiinsche fiir die Zukunft sind.
Sie wollen gehért und respektiert werden und das Handeln der Regierungen beein-
flussen. Ihre Stimmen zéhlen!

~Meine Stimme zdhlt in der Arbeit,
da helfe ich auch in der Waschkiche.
Und in Sport will ich, dass in Tisch-
tennis und in den Fitnessstudios
Inklusion geférdert wird.

Ich spiele selbst Tischtennis

und gehe gern ins Fitnessstudio,

weil mir das gefallt.

Dieses Jahr méchte ich wdéhlen.
Welche Partei?

Da schwanke ich noch.

Aber ... meine Stimme zdhlt!

WORLD UEI'iHH SYNOROME DAY 2017

"

Briissel, Dienstag, 21. Mérz 2017

Die Stimmen der jungen Menschen mit Down-Syndrom sollen in Europa gehort wer-
den. Mit einem Event im Europaischen Parlament am 21.3. wurde es deutlich. Mitglie-
der der European Down Syndrome Association (EDSA) trafen sich mit den jeweiligen
Parlamentariern ihres Landes und brachten ihren Aktions-Ordner mit.

Der Ordner zeigt Bilder der Teilnehmenden mit Down-Syndrom aus europdischen
Landern und enthélt ihre Plakate mit ihrer Aussage ,Meine Stimme zahlt". Fir diese
Publikation schrieb Anna Contardi, Prasidentin von EDSA, eine Erkldarung ,Empower-
ment people with Down-Syndrom”.

Weitere Informationen: www.edsa.eu
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Neuigkeiten in Zahlen

35103

Menschen besuchten vom 29. Ok-
tober 2016 bis zum 12. Marz 2017 die
TOUCHDOWN Ausstellung in der
Bundeskunsthalle Bonn.

56

Tandemfiihrungen fanden im selben
Zeitraum statt.

40-

jahriges Bestehen feiert
in diesem Jahr der Arbeitskreis
Down-Syndrom Deutschland e. V.
Es ist der erste Elternverein fiir
Menschen mit DS, ihre Freunde und
Fachleute mit Sitz in Bielefeld und
einer bundesweiten Beratung.

20

Jahre existiert die DS-Mailingliste.
Sie wurde von Wilfried Liebetruth,
dem Vorsitzenden des Arbeitskreises
DOWN-Syndrom e.V. (Kirchlinteln),
im Oktober 1996 initiiert und
zahlt Gber 800 Mitglieder, die taglich
im regen E-Mail-Austausch tber ihre
Erfahrungen stehen.



Zu Beginn des Jahres erreichte uns eine traurige Nachricht: Frau Maria Rodenacker ist am 6. Januar 2017 verstorben.
Familien aus K6In und Umgebung war Frau Rodenacker als ausgezeichnete, einflihlsame Therapeutin bekannt.
Auch die Leserinnen und Leser der Leben mit Down-Syndrom lernten sie als Autorin kennen.
Zum Abschied veréffentlichen wir den Nachruf auf Frau Rodenacker, verfasst von ihrem Sohn Klaas Rodenacker und seinem Praxisteam.

Ein Nachruf flir einen besonderen Menschen
und eine groBe Therapeutin — Maria Rodenacker

Maria Rodenacker-Wennekers. Bei uns
hieB sie nur Ria. Sie wurde leider nur 74 Jah-
re alt und starb nach einem kurzen Kampf
gegen den Krebs. Sie stammte aus den Nie-
derlanden und fing 1962 in Kéln an, Kran-
kengymnastik zu lernen. 1965 wurde sie Bo-
bath-Therapeutin, 1970 beendete sie die
Montessori-Ausbildung, 1971 wurde sie Voj-
ta-Therapeutin (bei Herrn Vojta) und 1974
entschloss sie sich dazu, nochmals an der
Uni KoIn Korper- und Sprachbehindertenpa-
dagogik zu studieren (Staatsexamen 1978).
1980 wurde sie Motopddin (bei Herrn Ki-
phard), 1986 wurde sie systemische Famili-
entherapeutin, 1988 beendete sie die Cas-
tillo-Morales-Ausbildung und sie war zeit
ihres Lebens eine grof3e Unterstitzerin der
Neurofunktionelle Reorganisation nach Pa-
dovan, wovon sie 1989 die ersten Kurse be-
legte, Beatrix Padovan liber Jahre nach Kéin
einlud und letztendlich Mitbegriinderin der
Padovan-Gesellschaft und zertifizierte The-
rapeutin 2012 wurde. So viel zu ihrer fachli-
chen Ausbildung ...

Unsere unendliche Dankbarkeit gilt unse-
rer Chefin Ria, die ihr Wissen, ihre Energie,
ihre Freude und ihre Liebe zur Sprachthera-
pie, zur Physiotherapie und generell zur Ent-
wicklungsférderung mit uns geteilt hat. Be-
sonders in der Arbeit mit Kindern, und vor
allem mit Trisomie 21, wurde Ria aufgrund ih-
rer auBergewdhnlichen Kompetenzen, ihrer
Sensibilitdt fir die ganzheitliche Erfassung
des Wesentlichen, gepaart mit einem enor-
men Arbeitspensum, sehr geschdtzt. Ria

horte ihren Patienten aufmerksam zu, war
geduldig und auBergewdhnlich respekt-
voll. Sie war im Denken sehr klar und wuss-
te genauy, in welche Richtung sie vorange-
hen wollte. Sie war entschieden, mitunter
sogar hartnéckig. Sie besall den unbeding-
ten Wunsch, dass ihre Patienten in sich alle
Fahigkeiten und Ressourcen bestmdglich
entwickelten. Und vor allem sah sie in je-
dem Menschen die individuellen Fahigkei-
ten und Ressourcen, egal welche Einschran-
kungen vordergriindig vorlagen.

Sie war stets bestrebt, ihre erworbenen Fa-
higkeiten und Kompetenzen an ihre Mitar-
beiter weiterzugeben. lhr Wunsch, ihr Wis-
sen zu teilen, lieB sie Netzwerke mit Arzten,
Therapeuten und Kieferorthopaden aufbau-
en. So hat sie beinahe alle Therapien inner-
halb unserer Praxis, aber sogar auch viele
Therapien dariiber hinaus gepragt.

Aufgrund ihrer weit reichenden Kompe-
tenzen konnte sie, entwicklungsorientiert
und ganzheitlich, physiotherapeutische
und sprachtherapeutische Ansdtze nach
Bedarf kombinieren. Ob es Bobath, Voj-
ta, Psychomotorik, Neurofunktionelle Re-
organisation nach Padovan, das Castillo-
Morales-Konzept, = Gebdrden-unterstiitzte
Kommunikation (GuK) oder andere sprach-
therapeutische Interventionen waren, sie
entwarf Forderplane flir unsere Patienten, in
denen die Entwicklungsperspektive und die
ganzheitliche Betrachtung des Menschen
immer beriicksichtigt waren.

Ihre letzten Projekte lagen im Bereich der
Sprachtherapie und hdoheren kognitiven
Funktionen bei Menschen mit Trisomie 21.
Am 13. April 2010 wurden die ersten Kinder
mit Trisomie 21 nach dem Konzept ,Friihes
Lesen” in unserer Praxis behandelt. Im Pro-
zess erweiterte und formte sie das Konzept
so um, sodass sich die Methode fiir uns und
unsere Patienten weiter bewahren lie3. In
der Ausgabe Nr. 78 der Zeitschrift ,Leben
mit Down-Syndrom”im Januar 2015 erschien
auch ein Artikel, in dem die grobe Darstel-
lung des Vorgehens sowie die Erfolge an-
hand eines Fallbeispiels beschrieben wur-
den. Wenig spater fiihrten wir ,Yes we can”
ein, ein Konzept zum frihen Rechnen-Ler-
nen bei Trisomie 21, das sich innerhalb kir-
zester Zeit in der Praxis etabliert hat.

In ihrem auBergewdhnlichen Werdegang
hat Ria Uber 40 Jahre lang Menschen gehol-
fen und ihre Mitarbeiter und Kooperations-
partner auf unterschiedliche Weise gepragt.
Wir mochten ihr Vermédchtnis in Ehren hal-
ten, weiterfihren und weiterentwickeln. Mit
groBer Trauer lduten wir eine neue Ara ein,
die dennoch in ihrem Geiste weitergeflihrt
werden soll.

Danke, liebe Ria!

In grof3er Verbundenheit,

Klaas Rodenacker, Diana Bangratz und das
Therapiezentrum Rodenacker
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iele Menschen mit einem Down-

Syndrom erreichen heute ein ho-

hes Lebensalter. Dies ist zahlrei-
chen Verbesserungen in der Versorgung
und Diagnostik, insbesondere von Herzer-
krankungen, aber auch der starken indivi-
duellen Forderung und Unterstiitzung zu
verdanken. So ist es vielen Menschen mit
einem Down-Syndrom heutzutage mog-
lich, ein weitgehend selbstbestimmtes Le-
ben zu fiihren. Angesichts dieser erfreuli-
chen Entwicklung ist es tragisch, dass im
fortgeschrittenen Alter die Hilfsbediirftig-
keit von Menschen mit einem Down-Syn-
drom haufig stark zunimmt. Dies geschieht
oft zu einem Zeitpunkt, an dem sich die El-
terngeneration, die oft einen wesentlichen
Anteil der Versorgung mittrégt, selbst be-
reits im deutlich fortgeschrittenen Lebens-
alter befindet und die notwendige Unter-
stiitzung nicht mehr leisten kann.

Ganz wesentlich mitverursacht wird die-
se Hilfsbediirftigkeit durch einen oft bereits
jenseits des 50. Lebensjahres auftretenden
Verlust der geistigen Leistungsfihigkeit im
Rahmen einer Alzheimer-Demenz. Men-
schen mit einem Down-Syndrom verfiigen
in der iiberwiegenden Mehrzahl der Fille
iiber ein vollstindiges drittes Chromosom
21. Auf diesem ist ein Gen zu finden, das
eine wesentliche Rolle in der Entstehung der
Alzheimer-Demenz spielt. Das sogenannte
APP-Gen (APP steht fiir amyloid-precursor-
protein, zu Deutsch Amyloid-Vorlduferpro-
tein) fithrt bei dreifachem Vorhandensein zu
einer vermehrten Bildung von AP. Ap ist ein
Eiweif3stoff, der sich im Gehirn ablagert, was
auf unterschiedlichen Wegen zu einem Un-
tergang der Nervenzellen und zu der Alz-
heimer-Krankheit fithrt. Diese verheerende
Wirkung des APP-Gens ist auch bei Patien-
ten ohne Down-Syndrom bekannt, die auf-
grund einer Mutation ausschliefllich eine
dritte Kopie genau dieses Gens aufweisen.
Bei Menschen mit einem Down-Syndrom
fithrt das dreifach vorhandene APP-Gen
dazu, dass vielfach bereits um das 40. Le-



bensjahr, also meist vor Auftreten von Lern-
oder Gedéchtnisschwierigkeiten, messbare
Ablagerungen von AP im Gehirn vorhan-
den sind. Neue Untersuchungsmethoden,
wie die Positronen-Emissionstomographie
(PET), helfen behandelnden Arzten, derar-
tige Ablagerungen darzustellen. Allerdings
sind die genauen Umstinde, die bei Men-
schen mit einem Down-Syndrom zur De-
menz fithren, noch nicht genau genug un-
tersucht. Wenngleich Ablagerungen von AP
jenseits des 40. Lebensjahres fast immer zu
finden sind, erkranken bis zum 60. Lebens-
jahr ,nur® etwa 40 % der Betroffenen an ei-
ner Demenz. Zahlreiche Forschungsgrup-

Die UN-Behindertenrechtskonvention hat die Inklu-
sion von Menschen mit einer geistigen Behinderung
zur zentralen Zielsetzung erklart. Nach unserem Ver-

standnis beinhaltet dies auch die Méglichkeit, an
der Entwicklung neuer Formen der Diagnostik und
Therapie aktiv mitwirken zu konnen.

pen befassen sich daher seit vielen Jahren
damit, die genauen Mechanismen der De-
menzentstehung aufzuschliisseln.

So komplex die Entstehung der Alz-
heimer-Demenz bei Menschen mit einem
Down-Syndrom zu sein scheint, so he-
rausfordernd kann auch die Diagnostik
und Versorgung der Betroffenen sein. Da
in Deutschland erstmals seit dem Zweiten
Weltkrieg eine grofSe Anzahl an Menschen
mit einem Down-Syndrom ein fortge-
schrittenes Lebensalter erreicht, existieren
bundesweit noch keine einheitlichen Stan-
dards zur Diagnostik und Versorgung. Ge-
rade die Feststellung einer Demenz kann
in dieser Patientengruppe eine besondere
Herausforderung darstellen, da sie anfangs
oft nicht mit den klassischen Zeichen der
Alzheimer-Demenz wie Gedachtnisverlust
in Erscheinung tritt. Haufig berichten An-
gehorige und das soziale Umfeld von Ver-
haltensidnderungen, wie besonders sturem
Verhalten, Aggression oder der Ausfiih-
rung immer wiederkehrender Tétigkeiten
oder Bewegungen. Diese Veranderungen
sind zunéchst einmal nicht spezifisch fiir
eine Demenz und kénnen eine ganze Reihe
anderer Ursachen haben. Angefangen zum
Beispiel mit einer nicht mehr passenden
Brille oder Horstérungen tiber Schmerzen
bis hin zu einer Unterfunktion der Schild-
driise oder auch Schlafstorungen. Daher ist
bei der Diagnosestellung einer Demenz bei
Menschen mit einem Down-Syndrom be-
sondere Sorgfalt geboten.

Die Gedachtnisambulanz am Klinikum
GrofBhadern in Miinchen

bietet seit 2016 eine Sprechstunde fiir Men-
schen mit einem Down-Syndrom an. Unse-
re Ambulanz versteht sich als ergdnzendes
Angebot zur bisherigen Versorgung dieser
Patienten, die bislang oft alleinig von Haus-
arzten, niedergelassenen Neurologen oder
psychiatrischen Einrichtungen getragen
wird. In unserer Ambulanz profitieren wir
von der Moglichkeit, ein breites diagnosti-
sches Spektrum anbieten zu konnen. So ste-
hen Blutuntersuchungen zum Ausschluss
zum Beispiel einer Schilddriisen-Unter-
funktion ebenso zur Verfiigung wie eine
Mitbeurteilung  durch
Kollegen der Hals-Na-
sen-Ohrenheilkunde bei
Schlaf- oder Horstorun-
gen. Zudem bieten wir
eine ausfihrliche neu-
ropsychologische Unter-
suchung an, in der die
Starken und Schwichen
der Patienten genau be-
schrieben und Verinde-
rungen im Verlauf fest-
gestellt werden konnen. In speziellen Fillen
kann auch eine stationdre Aufnahme sinn-
voll sein, um zum Beispiel Schlafstérungen
néher zu charakterisieren.

Unsere Ambulanz bietet zudem einen
Zugang zu modernen Verfahren der Bild-
gebung, wie die oben erwihnte Positro-
nen-Emissionstomographie (PET). Un-
sere Aufgabe sehen wir im Ausschluss
nicht-dementieller Ursachen von Verhal-
tensauffalligkeiten oder Gedachtnisstorun-
gen, der Diagnosestellung von Demenzen
sowie in der Beratung der niedergelasse-
nen Kollegen hinsichtlich therapeutischer
Moglichkeiten. Aufgrund der in anderen
Landern, wie Frankreich, England und Spa-
nien, deutlich fortgeschrittenen Erfahrung
auf diesem Gebiet sind wir einem europé-
ischen Netzwerk beigetreten, in dem wir
einen intensiven Erfahrungsaustausch be-
treiben. Unser Ziel ist die langfristige An-
bindung unserer Patienten, um auf Veran-
derungen im Verlauf des Lebens reagieren
zu konnen. Die Geddchtnisambulanz setzt
sich zudem fiir die Verbesserung der diag-
nostischen und therapeutischen Moglich-
keiten der Demenz bei Menschen mit ei-
nem Down-Syndrom ein.

Die UN-Behindertenrechtskonvention
hat die Inklusion von Menschen mit einer
geistigen Behinderung zur zentralen Ziel-
setzung erklart. Nach unserem Verstandnis
beinhaltet dies auch die Moglichkeit, an der
Entwicklung neuer Formen der Diagnostik
und Therapie aktiv mitwirken zu kénnen. In
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Deutschland lebende Menschen mit einem
Down-Syndrom sind hiervon hinsichtlich
der Alzheimer-Demenz jedoch in mehrer-
lei Hinsicht ausgeschlossen. Zum jetzigen
Zeitpunkt existieren kaum Untersuchungen
zur Arzneimittelwirksamkeit fiir Menschen
mit einem Down-Syndrom und Demenz.
Aktuell erfolgt die Therapie dieser Patien-
ten auf der Grundlage vereinzelter Studi-
en mit Medikamenten, die seit Langem in
der Alzheimer-Therapie verwendet werden.
Der Zugang zu Studien mit neueren, mog-
licherweise wirksameren, Substanzen ist je-
doch nicht gewihrleistet. Dies erscheint an-
gesichts des sehr hohen Erkrankungsrisikos
von Menschen mit einem Down-Syndrom
inakzeptabel. Dariiber hinaus schlief}t schon
das Fehlen von deutschen Ubersetzungen
international anerkannter neuropsychologi-
scher Tests zur Demenzdiagnostik deutsch-
sprachige Menschen mit einem Down-Syn-
drom von der Teilnahme an internationalen
Forschungsvorhaben aus. In unserer Ambu-
lanz sind wir daher bemiiht, Menschen mit
einem Down-Syndrom durch die Uberset-
zung und Validierung internationaler Tests
die aktive Teilhabe am medizinischen Fort-
schritt zu erméglichen.

An wen richtet sich das Angebot der Ge-
dachtnisambulanz?

Unser Angebot richtet sich in erster Linie
an Menschen mit einem Down-Syndrom,
bei denen Angehorige oder Betreuer Ver-
Aller-
dings kann sich jeder Erwachsene mit ei-
nem Down-Syndrom bei uns vorstellen,
auch wenn keine Auffilligkeiten festgestellt
werden. In diesen Fillen konnen wir eine
Basisuntersuchung durchfiihren, die das
Leistungsniveau definiert und im fortge-
schrittenen Alter als Vergleichswert dienen
kann. Da sich Menschen mit einem Down-
Syndrom in ihrer geistigen Leistungsfahig-
keit deutlich voneinander unterscheiden,
ist es im fortgeschrittenen Alter oft schwer
zu differenzieren, welche Defizite eine Ver-
anderung darstellen und welche vielleicht
schon immer vorhanden waren.

haltensauffilligkeiten ~bemerken.

Was konnte einen Angehorigen oder
Betreuer darauf hinweisen, dass bei sei-
nem Betreuten eine Demenz vorliegen
konnte?

Eine Demenz kann bei Menschen mit ei-
nem Down-Syndrom auf vielfiltige Art
in Erscheinung treten. Neben klassischen
Symptomen, wie Gedéchtnisstérungen oder
Schwierigkeiten in der Orientierung aufler-
halb der hauslichen Umgebung, fallen bei
diesen Patienten oft zunichst Anderungen
des Verhaltens auf. So kénnen bereits er-
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worbene Alltagsfahigkeiten verloren gehen
oder vermehrt aggressives Verhalten auftre-
ten. Mittlerweile ist auch in deutscher Spra-
che ein Fragebogen zur Erfassung solcher
Verdnderungen verfiigbar, der von Ange-
hérigen oder Betreuern ausgefiillt und von
einer Fachstelle ausgewertet werden kann.
Dieser Fragebogen mit dem Kiirzel ,NTG-
EDSD* ist zum Beispiel im Internet verfiig-
bar, alternativ kann er iiber unsere Ambu-
lanz im Rahmen

wir aber eine klinische Einrichtung, in der
die Patientenversorgung Vorrang hat. Inte-
ressierte Patienten oder Betreuer informie-
ren wir gerne unverbindlich iiber Méglich-
keiten, sich an der Forschung zu beteiligen.
Aktuell fithren wir eine Studie zur Ver-
sorgung von élteren Menschen mit einem
Down-Syndrom in Bayern durch. Geplant
ist in den kommenden Monaten auch die
Teilnahme an einer europaischen Studie, die

nach sogenannten

einer Studie zur Biomarkern  der
Versorgungsfor- Alzheimer-De-
schung  angefor- Unser Ziel ist die langfristige menz sucht.

dert werden. Wir Anbindung unserer Patienten, um Biomarker die-
kénnen dann mit auf Veranderungen im Verlauf des nen dazu, das
den  Betroffenen Lebens reagieren zu kdnnen. Entstehen einer

in Kontakt treten
und sie beraten, ob
Vorstellung
zum Beispiel in unserer Ambulanz oder an

eine

einer anderen Stelle sinnvoll wére. Wichtig
ist, dass der Bogen in jedem Fall von medi-
zinischem Fachpersonal ausgewertet wer-
den muss.

Welche Untersuchungen machen Sie in
lhrer Ambulanz bei Menschen, die sich
zum ersten Mal vorstellen?

Ein tblicher erstmaliger Ambulanzbesuch
dauert in der Regel ca. zwei Stunden. Wir
erheben zunichst eine ausfiihrliche Kran-
kengeschichte und eruieren, welche All-
tagsfertigkeiten vorhanden sind und welche
Verinderungen bemerkt wurden. Sofern
moglich, empfehlen wir eine Blutentnahme,
um zum Beispiel eine Schilddriisen-Unter-
funktion auszuschlieflen. Unsere Kollegin-
nen der Neuropsychologie fithren dann mit
den Patienten und Angehdrigen Tests durch,
die die Leistungsfihigkeit des Patienten be-
stimmen sollen. Bestimmte Defizite knnen
hier auf das Vorliegen einer Demenz hin-
weisen. Ob weiterfithrende Untersuchun-
gen wie bildgebende Verfahren oder Ner-
venwasser-Untersuchungen sinnvoll sind,
wird jeweils im Einzelfall entschieden.

Wie erfolgt die Terminvergabe?
Vorstellungstermine konnen unter der Te-
lefonnummer 089-4400-76676 vereinbart
werden. Wir versenden in der Regel einen
Fragebogen, der moglichst vorab ausgefiillt
werden soll. Wir benétigen einen Uberwei-
sungsschein, eine Vorstellung bei einem
Neurologen ist vorab NICHT notwendig.

Fiihren Sie auch Studien zum Thema
Demenz bei Menschen mit einem Down-
Syndrom durch?

Ja, in unserer Ambulanz werden auch Stu-
dien durchgefiihrt. Zunichst einmal sind
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Demenz vorher-
zusagen und/oder
ein Voranschrei-
ten einer Demenz messbar zu machen.
Biomarker konnen ganz unterschiedlicher
Art sein, von Verdnderungen des Blutes
iiber Auffalligkeiten in der neuropsycho-
logischen Testung bis hin zu Veridnderun-
gen in bildgebenden Untersuchungen. Gut
charakterisierte Biomarker sind entschei-
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dend, um zum Beispiel auch neue Thera-
pieformen untersuchen zu konnen oder
Vorhersagen iiber den Krankheitsverlauf
von Patienten treffen zu konnen. Die eu-
ropéische Studie mdchte an zahlreichen
Standorten in England, Spanien, Belgi-
en und Deutschland insgesamt 1000 Men-
schen mit einem Down-Syndrom {iber ei-
nen Zeitraum von zunichst zwei Jahren
beobachten und Verdnderungen bei die-
sen Menschen beschreiben.

Wo kann man weitere Informationen
iiber die Ambulanz erhalten?

Unsere Ambulanz ist auf der Homepage des
Klinikums der Universitit Miinchen zu fin-
den (http://www.klinikum.uni-muenchen.
de/Klinik-und-Poliklinik-fuer-Neurologie/
de/Klinik/Neurologische_Poliklinik/Kogni-
tive_Neurologie/index.html). Zudem erstel-
len wir gerade eine eigene Facebook-Seite,
um unsere Patienten tiber aktuelle Entwick-
lungen oder Termine zu informieren. Diese
wird vermutlich ab April unter AD21 auf Fa-
cebook zu finden sein. Eine Illustration der
Ambulanztatigkeit in leicht verstandlicher
Sprache ist dort ebenfalls abrufbar.
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Werkstatt setzt TEACCH-Ansatz bei
Menschen mit herausforderndem Verhalten
erfolgreich ein ... s

Dieser Artikel ist fir uns aus mindestens zwei Griinden wichtig, obwohl er nicht direkt von Erwachsenen
mit Trisomie 21 handelt. Zum einen, weil wir auch unter Erwachsenen mit Down-Syndrom einzelne Per-
sonen finden, die mit Anpassungsschwierigkeiten in ihrem Arbeits- oder Wohnumfeld zu kampfen ha-
ben. Bei einigen von ihnen konnte zusatzlich zum DS die Autismus-Spektrum-Storung (ASS) diagnosti-
ziert werden und es ist bekannt, dass fir Menschen mit ASS das TEACCH-Konzept sehr hilfreich ist. Zum
anderen, weil der Bericht zeigt, wie sich Einrichtungen beispielhaft fiir diejenigen einsetzen, die manche
Werkstatten oder Wohnheime fir nicht geeignet halten und ihnen den Platz verwehren. Leider trifft es
immer wieder Erwachsene mit Down-Syndrom. Fur sie und ihre Angehoérigen kénnen durch diesen Arti-
kel einige Anregungen vermittelt werden.

or wenigen Jahren galt Sebastian
\ ; Fleischer beinahe als ,,nicht werk-
stattfihig® Anfang 20 war er da-
mals, hatte unkontrollierte Wutausbriiche,
iiberzog andere vermeintlich aus heite-
rem Himmel mit heftigen verbalen Atta-
cken, schlug zu, verletzte sich selbst. Inzwi-
schen ist er 27 und sitzt wie jeden Werktag
konzentriert an seinem Arbeitsplatz in ei-
ner ,JEACCH-Gruppe® fiir Menschen mit
Autismus-Spektrum-Stérung der Werkstatt
Haus Freudenberg in Kleve und steckt fiir
einen Groflkunden Schnellhefter aus Pap-
pe zusammen. Jeder Arbeitsplatz im Raum
ist abgeschirmt wie eine grofle Wahlkabine,
in jeder hingen verschiedene Piktogram-
me, Fotos, Zeit- oder Instruktionspline
oder Puppenhaus-Utensilien, die in kleinen
Regalen an den Stellwdnden rund um den
Arbeitstisch stehen: optische Informatio-
nen und Erinnerungshilfen, um fiir jeden
Beschiftigten ganz individuell den Tag zu
strukturieren, Abldufe vorhersehbar zu ma-
chen, Orientierung in Raum und Zeit zu ge-
ben, Verstindigung zu erméglichen.

Sebastian Fleischer hat durch seine Struk-
turhilfen und neu erschlossenen Kommu-
nikationswege sein herausforderndes Ver-
halten abgelegt und Strategien gelernt,
steigende Anspannung abzubauen. Er kann
sich mitteilen, geht mit seinen Kollegen ganz
selbstverstindlich in der Kantine essen und
lebt seit einiger Zeit ohne Probleme in einer
Wohngemeinschaft.

Seit 2009 arbeiten das Team von Peter
Michalski, Geschaftsbereichsleiter fiir Men-
schen mit sehr hohem Unterstiitzungsbe-
darf, und die Reha-Koordinatorin Michaela
van Beek nach dem TEACCH-Ansatz mit
Menschen mit Autismus. Thre Erfahrungen

wie bei Sebastian Fleischer, dass einfache
Struktur- und Orientierungshilfen heraus-
fordernde Verhaltensweisen stoppen, legte
den Schluss nahe: TEACCH hilft nicht nur
Menschen mit Autismus.

Aufbauend auf dem TEACCH-Ansatz
entwickelten sie vor anderthalb Jahren das
Konzept ,,Durch-St.A.R.T.“: Durch struktu-
riertes Arbeiten zu Rehabilitation und Teil-
habe. Mit ehrgeizigem Ziel: Fiir alle Men-
schen, die aufgrund herausfordernden
oder festgefahrenen Verhaltens als nicht ar-
beits- oder gar werkstattfihig gelten, sol-
len individuelle bedarfsgerechte Angebo-
te geschaffen werden, um Teilhabe und ein
hochstmogliches Maf an Selbststandigkeit
zu ermoglichen. Initialziindung fiir Durch-
St.A.R.T. war ein frei gewordenes werkstatt-
eigenes Gebdude am Standort Kranenburg,
das TEACCH-gemifl mit Tageslichtbe-
leuchtung, einem durchgingigen Leitsys-
tem aus Piktogrammen, Bildern und allen
Moglichkeiten der Unterstiitzten Kommu-
nikation ausgestattet werden sollte. Beglei-
tet vom Grundsatzbeschluss des gesamten
Teams, dass es den Stempel ,,Nicht werk-
stattfahig“ in Haus Freudenberg nicht mehr
geben soll. Fiir Maximilian Behme vom So-
zialen Dienst in Haus Freudenberg ist das
entscheidend: ,,So etwas kann nur gelingen,
wenn alle hundert Prozent dahinterstehen.

Erfolg mit Durch-St.AR.T.

Die Mitarbeiter von Durch-St.A.R.T. waren
auch prompt von Null auf Hundert gefor-
dert — denn lange, bevor die neuen Rdum-
lichkeiten umgebaut waren, kamen schon
die ersten Anfragen von Betreuern und
Angehorigen fiir Menschen, die aus Werk-
statten und Wohnheimen als nicht geeig-

net entlassen worden waren, nach dem
PsychKG (Psychisch-Kranke-Gesetz) in ei-
ner psychiatrischen Klinik ,parkten” und
fir die nun hianderingend ein neuer Platz
in Wohnheim und Werkstatt gesucht wur-
de. So kam auch der damals 17-jéhrige Se-
bastian Pauels nach Kranenburg. Er war
stark verhaltensauftillig, galt als unbeschul-
bar und gefihrlich, hatte eine geringe Frus-
trationstoleranz und konnte in plotzlichen
Stimmungsschwankungen schnell aggressiv
werden. Ein Jahr lang verbrachte er in einer
psychiatrischen Klinik, weil sich kein Platz
fur ihn fand. Sebastian Pauels war nicht in
der Lage, sich mitzuteilen oder soziale Kon-
takte aufzunehmen, ebenso wenig Regeln
zu akzeptieren oder Aufgaben zu tiberneh-
men. Heute sitzt er entspannt an seinem
abgeschirmten Einzelarbeitsplatz in Kra-
nenburg und verpackt in Vollzeit Authin-
gungen fiir Heizungen. An der Wand seiner
»Arbeitskabine“ hangt ein Zwei-Bild-Plan.
Das erste Bild zeigt die Arbeit, die er ge-
rade erledigt, das zweite die Aufgabe, die
folgt. Ist er mit der aktuellen fertig, legt er
das Bild in einen Briefkasten und heftet das
zweite Bild an die Stelle der aktuellen Ar-
beit, wahrend ein Betreuer das Bild der fol-
genden Aufgabe erginzt.

»Morgens kommt er mit Lust und Spafy
zur Arbeit®, sagt Maximilian Behme, das
driicke der junge Mann, der wenig sprechen
kann, mit seinem Verhalten aus. Der inzwi-
schen 18-Jdhrige nimmt an arbeitsbeglei-
tenden Angeboten in grofleren Gruppen
teil und wird absehbar in eine reguldre Ar-
beitsgruppe der Werkstatt in Kleve wech-
seln kénnen. =
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Das TEACCH-Konzept

TEACCH steht fur ,Treatment and Education of Autistic and related Communication
handicapped Children” (dt.:,Behandlung und pdadagogische Férderung autistischer
und in dhnlicher Weise kommunikationsbehinderter Kinder”). Das Konzept wurde in
den 1960er Jahren in den USA fiir Menschen mit Autismus entwickelt mit der Grund-
idee, ihnen soziale Teilhabe durch Orientierung und Planbarkeit zu ermdglichen.

TEACCH arbeitet mit Piktogrammen, Bildern und optischen Signalen
und ist ein sich der Entwicklung des Menschen und seinen

Bedirfnissen anpassender Prozess.

Mehr Informationen:
www..autismushamburg.de

Null-Toleranz gegeniiber Gewalt

Mit dem Jungen, der vor einem Jahr in Kra-
nenburg ankam, hat Sebastian Pauels heute
nichts mehr zu tun. ,,Damals hat er am ers-
ten Tag alles gezeigt, was von ihm erzahlt
wurde, erinnert sich Behme. Der 17-Jahri-
ge schlug um sich, biss zu, ndsste und ko-
tete sich ein, warf das gesamte Geschirr
durch den Raum, beschiftigte alle Krifte.
sWir zeigten ihm Grenzen - Null-Toleranz
gegeniiber Gewalt, signalisierten aber auch,
dass wir ihn nicht nach Hause schicken,
dass er jetzt angekommen ist.“ Bereits der
zweite Tag verlief ohne Zwischenfille, klei-
nere Eskalationen in der Folgezeit wurden
immer seltener. Fiir Behme ist es das Biindel
an Hilfen und Methoden, das relativ schnell
greife und bei Durch-St.A.R.T. zusammen-
wirke: Strukturhilfen nach TEACCH, So-
zialkompetenztraining, das Michaela van
Beek begleitend zu TEACCH anbietet, De-
eskalationsmanagement, in dem die Mitar-
beiter geschult werden, und die enge Ko-
operation mit Wohnheimen, die alle Hilfen
von TEACCH im privaten Umfeld bieten.
sWir stehen dariiber im stindigen Aus-
tausch’, sagt Behme, ,,die padagogisch-the-
rapeutische Arbeit hort nicht an der Werk-
statt-Tiire auf.“

Mit welchem Erfolg zeigt das Beispiel
eines weiteren Beschiftigten in Kranen-
burg, dessen Name nicht genannt werden
soll. Unter Polizei- und Feuerwehreinsatz
war der Enddreifliger aus dem Wohnheim
in eine psychiatrische Klinik gebracht wor-
den, sein Betreuer suchte hédnderingend
nach einem Platz fiir ihn. Nach ersten Be-
obachtungen und Info-Gespréchen in gro-
Ber Runde mit Betreuern und Vertretern
aus dem Wohnheim stellte sich heraus, dass
der stark sehbehinderte, geistig und psy-
chisch beeintrichtigte Mann unter gro-
3en Verfolgungsingsten litt und Panik hat-
te, bestohlen zu werden. Sein Arbeitsplatz

in Kranenburg ist jetzt so gestaltet, dass sei-
ne Tasche sichtbar an der Wand iiber sei-
nem Tisch hingt, der Rollator greifbar ne-
ben dem Tisch in der Ecke steht und all
seine Wege iiberschaubar frei gehalten wer-
den. Die Betreuer im Wohnheim reduzier-
ten seine Sammlungen an Autos, CDs und
Kassetten jeweils auf zehn, sodass er seine
Schitze nun mit einer Zahlhilfe jederzeit
kontrollieren kann. ,,Jetzt hat er standig al-
les im Blick.“ Durch die gewonnene Orien-
tierung und eine reizarme Umgebung hat
er alle herausfordernden Verhaltensweisen
abgelegt und ist seither in der Lage, Vollzeit
in der Werkstatt zu arbeiten.

Seit gut drei Monaten ist nun auch das
neue Gebdude in Kranenburg mit drei Ar-
beitsgruppen, Tageslicht simulierender Be-
leuchtung und durchgingigem Leitsystem
nach TEACCH und Unterstiitzter Kommu-
nikation in Betrieb. Der erste Raum bietet
Einzelarbeitsplitze fiir Menschen mit ho-
hem Unterstiitzungsbedarf in 1:1-Betreu-
ung, der zweite etwas mehr Offenheit fur
Selbststandigkeit und Miteinander und der
dritte unterscheidet sich in der Einrichtung
kaum von einem ,normalen Gruppen-
raum des Orientierungsbereichs. ,Wer in
dieser Umgebung arbeiten kann, schafft es
auch in einer reguldren Arbeitsgruppe®, sagt
Behme. Im Moment werden 22 Beschiftigte
je nach Bedarf in 1:1- bis 1:4-Betreuung be-
gleitet. Das notige Personal fiir die intensi-
ve Betreuung finanziert Haus Freudenberg
iiber ,Extraminuten’, die das Team beim
Landschaftsverband Rheinland (LVR) im
Einzelfall fiir Menschen mit sehr hohem
Unterstiitzungsbedarf beantragen kann.

Die Grenzen zwischen den Riumen
sind flieflend, sagt Behme, oft entscheidet
die Tagesform, an welchem Platz die Be-
schiftigten arbeiten. Flexibilitidt und Fanta-
sie sind auch bei den individuellen Struk-
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turhilfen fiir die Beschiftigten gefragt. ,Das
passgenau hinzubekommen und herauszu-
finden, wie viel Struktur zur héchstmogli-
chen Selbststandigkeit notig ist, ist manch-
mal wie Tiefseetauchen®, sagt van Beek. Ein
Prozess, der langes Beobachten, Austesten,
Austausch mit Eltern, Gruppenleitern und
Betreuern in Wohnheimen erfordere und
der sich immer an den personlichen Inter-
essen der Beschaftigten orientiere.

Fortwdhrender
Entwicklungsprozess

Ohne die langjdhrigen Erfahrungen mit
TEACCH im Umgang mit Menschen mit
Autismus und das bestehende Netzwerk
mit Wohnheimen wire der prompte Start
von Durch-St.A.R.T. niemals gelungen, sagt
Geschiftsbereichsleiter Peter Michalski.
»Die Struktur muss vorher stehen. Wenn
man die Menschen aufnimmt und parallel
dazu erst Mitarbeiter schulen muss, klappt
das nicht.“ Ungeschulte Mitarbeiter konn-
ten gar nicht die Fantasie aufbringen, um
die findigen, visuellen Orientierungshil-
fen auszutifteln. Umfassendes Wissen tiber
TEACCH, iiber Methoden und Strategien
hat sich Haus Freudenberg von Beginn an
beim Team Autismus aus Mainz geholt, das
tiber seinen Akademieleiter Markus Kiwitt
Einrichtungen berdt, Gruppenleiter und
Mitarbeiter schult. Kiwitt hat auch den Auf-
bau von Durch-St.A.R.T. begleitet und steht
standig als Berater bereit. Fiir van Beek eine
sinnvolle Unterstiitzung: ,TEACCH ist ein
fortwidhrender Entwicklungsprozess - fiir
jede Zielgruppe. Man muss dranbleiben,
stindig miteinander arbeiten, Strukturen
immer neu anpassen.

Kontakt:

Haus Freudenberg GmbH
Am Freudenberg 40

47533 Kleve
www.haus-freudenberg.de

TEAM Autismus GbR
Wilhelm-Theodor-Rémheld Str. 34
55130 Mainz
www.team-autismus.de

Dieser Artikel stammt aus ,Klarer Kurs.
Magazin fiir berufliche Teilhabe” 03/2016.

Wir bedanken uns bei der Redaktion

flr die freundliche Erlaubnis, diesen Text
sowie den Artikel ,Barrierefrei ins Himmelreich”
(S.70 - 71) in Leben mit Down-Syndrom

zu verdffentlichen.
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Das dunkle Kapitel

Zum ersten Mal in der Geschichte des Bundestags vertritt ein Mann mit Down-
Syndrom am 27. Januar 2017 die Anliegen der Menschen mit Behinderungen.

Sebastian Urbanski, Schauspieler und Synchron-
sprecher, hat bei der Gedenkstunde fiir die NS-
Opfer, die in diesem Jahr den Euthanasie-Opfern
gewidmet war, den Brief eines Ermordeten,

Ernst Putzki, vorgelesen. Qiu

Er hatte noch eine Botschaft darliber hinaus und
vermittelte den Abgeordneten: Es sei falsch, dass
viele Kinder mit Behinderung heute gar nicht
mehr auf die Welt kamen, weil sie vorher abge-
trieben werden. Das sei zwar die Entscheidung
der Eltern. Falsch bleibe es dennoch.

Quelle: Alex Kramer, ARD-Hauptstadtstudio
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»In der Zeit des Nationalsozialismus wurden sehr

viele Menschen ermordet.

Aus verschiedenen Griinden.

Mehr als 100.000 Menschen wurden ermordet,

weil sie als lebensunwert’ galten.

Sie hatten eine korperliche oder geistige Behinderung.
Man fand damals: Sie sind es nicht wert zu leben.
Damals wurden fiir diese Menschen Melde-Bogen ausgefiillt.
Von Arzten und Arztinnen in ganz Deutschland.

Auf den Melde-Bégen hat man die Einschrankungen
von Menschen mit Behinderung erfasst.

Auch von Menschen mit Down-Syndrom.”

Dieses Zitat stammt aus der Publikation des Forschungsprojekts TOUCHDOWN 21
unter dem Titel ,TOUCHDOWN - Die Geschichte des Down-Syndroms’, bpb 2016.
Das Kapitel 5 heif3t ,IM HALB-DUNKEL Die Ausldéschung” und beschdiftigt sich mit
Fragen wie: Was war der Nationalsozialismus? Wurden Menschen damals heimlich
ermordet? Wie reagierten die Familien, wenn sie vom Tod ihrer Kinder erfuhren?
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W GESCHWISTER

JWir sind Geschwister! Ende, aus, Amen!”

TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

.Lieber kleiner groRer Bruder, herrje ... jetzt ist es schon wieder passiert:
Wir sollen uns mal wieder Gedanken machen und auch noch dariiber schreiben,
wie unser Zusammenleben mit dir ist!
Wie soll es schon sein?! Wir sind Geschwister! Ende, aus, Amen!”
Lena (15 Jahre) und Lilly (10 Jahre)

Ja, es ist schon wieder passiert — das Buch ,Aul3ergewdhnlich: Geschwisterliebe’, erschienen im
April 2017 im Neufeld Verlag, musste sein! Lena und Lilly mégen sicherlich recht haben: Wozu und
warum dieses ,ewige” Nachfragen, wie das ,besondere” Leben mit einem Geschwisterteil mit
Down-Syndrom aussehen und sich anfiihlen mag. Sie vergessen es oft im Alltag oder es ist ihnen
Uberhaupt nicht wichtig, dass ihr Bruder oder ihre Schwester das Down-Syndrom hat. Diese Selbst-
verstandlichkeit eines Geschwisterlebens, das nicht mehr und nicht weniger als ein einmaliges
Geschwister-Sein zu sehen ist, kommt in den Geschichten des neuesten Buchs in der Reihe ,Aul3er-
gewohnlich” hervorragend zum Tragen. Warum sollen wir,,drumherum quatschen”? - Wir sind
Geschwister! Punkt.

Was fiir viele Geschwister gewohnlich ist, darf trotzdem als aul3ergewohnlich gesehen werden.
Denn haufig leisten sie mehr und bekommen auch mehr. Sie gehen miteinander durch dick und
diinn, wenn es gesundheitlich nicht so glatt lauft. Zuweilen — spatestens in der Pubertat - ringen
sie mit sich selbst und mit einer gesunden Abgrenzung. Sie entwickeln auch nicht selten eine
andere Sensibilitat und sind in einer Gruppe oder auf der Stral3e die Ersten, die Menschen in ihrer
Vielfalt wahrnehmen und wiurdigen. lhre personliche Zukunftsgestaltung lasst Raum fur die Zu-
kunft des Geschwisters mit Down-Syndrom — gewiss ist das noch kein Thema in ihrer Kindheit, doch
irgendwann holt es sie ein und macht manchmal ihnen und ihren Eltern Kopfzerbrechen. Oder auch
nicht: Es lasst rechtzeitig Plane schmieden und einen fiir alle gut gehbaren Weg vorbereiten, auch
wenn die Plane oft neu justiert werden. Aus all diesen und noch mehr Griinden: Hut ab vor allen
Geschwistern und ein Hoch auf sie!

Wie zwei Vorganger-Blicher von Conny Wenk wird ,Aul3ergewdhnlich: Geschwisterliebe” vielen
(werdenden) Eltern und Familien eine unverzichtbare Hilfe sein: Den einen erleichtert, sogar ermdg-
licht es die Entscheidung fiir das Leben, den anderen spendet es Trost in,,Durchhange-Zeiten”, noch
andere bestatigt es darin, so und niemals anders ihr Leben haben zu wollen. Und weil die Giber-
wiegende Mehrheit der Eltern in Gesprachen von gro3en Sorgen geplagt ist, wie es dem oder den
Geschwistern ergeht, wenn das Baby mit Down-Syndrom geboren wird, muss allen Geschwistern,
die ihre Geschichten veroffentlichen, Danke gesagt werden. Ihr kdnnt im wahrsten Sinne des Wortes
Lebensrettendes bewirken!

Auf den nachsten Seiten drucken wir Ausschnitte aus dem Geschwister-Buch ab und lassen die
Fotografin und Herausgeberin, Conny Wenk, und den Verleger, David Neufeld, in einer Text-Kollage
zu Wort kommen.

Das Schone ist, etwa 3000 Exemplare ,Aullergewbhnlich: Geschwisterliebe” werden in Gynakologie-
Praxen, bei Kinderarztinnen und -arzten sowie in Kliniken und Beratungsstellen deutschlandweit
ausgelegt. So kdnnen die Geschichten von allen entdeckt werden, die sie ohne dieses Buch nie ent-
deckt hatten. Wir sind froh und begeistert! Schluss, aus, Ende.
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Was Leo tdglich leistet
Von Lorenz (14 Jahre)

Leonard ist ein ganz besonderer Bruder. Das
habe ich, als wir kleiner waren, gar nicht ge-
merkt. Wir waren ja immer zusammen und
es so war es fiir mich ganz ,normal, wie er
manche Dinge gemacht hat. Aber manches
war schon schrdg und anders. Wir waren
wilde Jungs und fuhren Bobbycar, Laufrad
und Fahrrad durch unser kleines Dorf und
hatten immer unsere Hunde dabei. Leo hat
stets alles mitgemacht, selbst wenn er hin-
fiel und verletzt war, ging es weiter ...

Unsere grofien Geschwister Lasse und Luca
sind meist am Wochenende oder in den Fe-
rien gekommen. Sie sind Papas Kinder, wir
sind eine Patchwork-Familie. Mit ihnen
haben wir dann viel gemeinsam gemacht:
schlafen im Freien, Baumhaus bauen, Fro-
sche und Kroten sammeln, im See schwim-
men gehen oder im Winter Iglu bauen. Leo
war oft der Mutigste, der Lustigste und
hat uns alle mit seiner guten Laune ange-
steckt. Manchmal habe ich mir heimlich
gewlinscht, auch so ein Down-Syndrom zu
haben, da mir das Leben von Leo so leicht
erschien ...

Inzwischen weifd ich aber, was er jeden Tag
leistet, um so zu sein, wie er ist. Er ist irre
cool, sein Style ist eigen, er hat tolle Haare
und traut sich mehr als wir alle drei zusam-
men. Er ist ein richtiger Casanova, tanzt
Breakdance und rettet mich oft vor der ge-
rechten Strafe der Eltern. Er ist einfach der
liebste und beste Mensch fiir mich. Ich be-
wundere ihn sehr.

Von wegen Handicap
Von Lasse (21 Jahre) und Luca (17 Jahre)

»Also Lasse, dein kleiner Bruder hat Down-
Syndrom.“ So oder dhnlich muss ich es da-
mals erfahren haben, dass unser Bruder et-
was anders ist als andere Kinder. Ich war
gerade sechs Jahre alt und meine Schwester
Luca drei. Wir als Geschwister waren da-
mals noch nicht im Stande, die volle Trag-
weite des Gesagten zu begreifen. Das soll-
ten wir dann nach und nach, zum Beispiel
durch Biicher (ich erinnere mich noch all-
zu gut an eines, das uns immer vorgelesen
wurde) und/oder Filme erfahren. Wirklich
gemerkt, ,dass da was anders ist, haben wir
nie! Zu breit ist das Licheln in seinem Ge-
sicht, zu ansteckend ist sein Lachen und zu
schon ist es, ihn seinen Weg gehen zu se-
hen.

Und jetzt mal ehrlich: Bis zum heutigen Tag
bin ich der festen Uberzeugung, dass ich
ein anderer Mensch wire, gibe es Leonard
nicht - so, wie er ist — in unserem Leben.
Das geht nicht nur mir so. Ob es die Arzt-
helferin, der Hip-Hop-Lehrer, die Arbeits-
kollegen unseres Vaters, unsere Grof3eltern
oder Freunde sind: Jeder, der Leo kennen-
gelernt hat, ist danach sein Fan!

Was viele als Handicap beschreiben, ist fiir
uns alle das genaue Gegenteil. Es ist eine
unglaubliche Bereicherung, Leo als kleinen
und groflen Bruder zu haben. Die Herz-
lichkeit, die er uns entgegenbringt, erlebt
man kaum von anderen Menschen. Vor al-
lem aber ist er eines fiir uns alle: ein grofSes
Vorbild. Kindergarten? Easy going. Schu-
le? Mit Unterstiitzung der Eltern kein Prob-
lem. Kommunizieren? Auf seine Art wahr-
scheinlich ein besserer Gespriachspartner
als viele unserer Freunde. Sport, Fufiball?
Super! Radfahren? Kein Problem! Tanzen?
Sieht bei keinem so cool und lassig aus wie
bei ihm.

Lasse, Leonard, Lorenz und Luca
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Shoppen? Mama Ulrike wird direkt in ihre
Schranken gewiesen. Was Leo cool findet,
kauft und tragt er auch. Hip sieht es sowieso
aus. Wir haben als Patchwork-Familie alle
sehr viel durch Leonard gelernt, haben ihn
in all seinen Hochs und Tiefs begleitet und
von ihm unendlich viel Liebe zuriickbe-
kommen. Steine, die ihm in den Weg gelegt
wurden, wurden immer im Team Papa/Ul-
rike beseitigt. Mama Ulrike hat immer das
Beste fiir ihr Kind gewollt und wie eine Lo-
win bis zur letzten Instanz dafiir gekdmpft,
dass Leo in seinem Leben eine Normalitat
erreicht. Dass er genau das machen kann,
was er will und kann und was ihm das Le-
ben positiv und leicht macht. Gerade weil
er durch Diabetes 1 und Gluten-Unvertrag-
lichkeit noch weitere Steine in den Weg ge-
legt bekommen hat, bewundere ich ihn un-
glaublich. Fiir meine Schwester und mich
ist er das grofite Vorbild, das wir haben.
Danke, Leo!

AuBergewohnlich: Geschwisterliebe

Autorin: Conny Wenk

Verlag: Neufeld Verlag, April 2017
Hardcover, 126 Seiten

ISBN: 978-3-86256-080-6

Preis: 19,90 Euro

Zu bestellen beim Neufeld Verlag, www.neufeld-
verlag.de oder im WebShop des DS-InfoCenters:
shop.ds-infocenter.de
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Das Beste, was mir passieren

konnte
Von Tilli (8 Jahre)

Ich bin Tilli, acht Jahre alt und gehe in die
dritte Klasse. Mein Bruder Theo ist neun
und geht in die vierte Klasse der gleichen
Schule. Wir sind beide fit, frohlich und
gliicklich.

Conny hat uns fotografiert, weil mein
Bruder irgendein Chromo-Dings mehr
hat. Was genau das ist, weif$ ich nicht. Aber
wahrscheinlich ist Theo genau deswegen so
ein cooler, toller Typ.

Mein Bruder hat richtig viele Freunde.
Aktuell ist er Klassensprecher, geht ins Judo
und zur Leichtathletik, wihrend ich in den
Chor, zum Gitarrenunterricht und ins Bal-
lett gehe.

Am Wochenende sind wir fast immer
gemeinsam unterwegs.

Am meisten mag ich an Theo, dass er so
witzig und offen ist. Er sagt zu jedem, egal
ob man sich kennt oder nicht, ,hallo®. Dann
quasselt er die Leute voll und es &rgert
mich, dass wir immer so viel Zeit brauchen.

Theo ist nicht nur mein Bruder, er ist
auch mein bester Freund. Thm ist es egal,
ob ich fiinf oder zehn Geschenke zu Weih-
nachten bekomme, Hauptsache er be-
kommt ein einziges.

Streit? Ja, gibt’s auch, aber nur wegen Klei-
nigkeiten.

Mein Bruder ist jedenfalls das Beste, was
mir passieren konnte. Er ist mein grofler
Sonnenschein. Er beschiitzt mich mit einer
Kraft, die andere nicht haben. Und ich be-
schiitze ihn, wenn’s sein muss.

Zusammen sind wir ein verdammt gutes
Team. Wir sind TnT und wer uns nicht mag,
fliegt in die Luft!

Kurzum: Theo ist mein grofier Bruder,
den ich gegen nichts eintauschen wiirde.

-3
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GESCHWISTER

»Zusammen sind wir

ein verdammt gutes Team.
Wir sind TnT und

wer uns nicht mag,

fliegt in die Luft!”

Uber die Buch-Reihe, AuBergewohnlich”

Als Conny Wenk 2004 ihr erstes Buch mit dem
Titel AuBergewdhnlich veroffentlichte, war
nicht abzusehen, dass sich dieser Bildband
mit Portraits und Essays von 15 Mittern und
ihrer Kinder mit Down-Syndrom fast schon zu
einem Standardwerk fiir frischgebackene EI-
tern eines Kindes mit Down-Syndrom entwi-
ckeln sollte. Aber genau so kam es.

Fiir Herz und Kopf

Das Erfolgsrezept lag vermutlich in der Kom-
bination von behutsam und liebevoll einge-
fangenen Aufnahmen und personlichen Ein-
driicken. Conny Wenk war es ein Anliegen,
den klischeehaften Bildern, die leider noch in
zu vielen Kopfen stecken, etwas entgegenzu-
setzen. Sie wahlte dazu Fotografien, die Freu-
de, Schonheit, Lebendigkeit und nicht zuletzt
Liebe und Zuneigung ausstrahlen und damit
helfen, Vorurteile und Beriihrungsangste ab-
zubauen. Begleitet wurden die Portraitauf-
nahmen durch kurze Essays der Muitter, die
Erfahrungen und Begebenheiten aus dem ge-
meinsamen Alltag mit ihren Kindern im Al-
ter zwischen zwei und acht Jahren schilder-
ten und damit zum Nachdenken, oft auch
zum Schmunzeln anregten. Neben gliickli-
chen Momenten wurden aber natrlich auch
Angste und Unsicherheiten und auch Krank-
heiten - die oftmals mit dem Down-Syndrom
einhergehen - thematisiert.

Fortsetzung folgt

Nachdem Conny Wenk bereits im Vorwort von
Aufergewohnlich salopp in Aussicht gestellt
hatte, im Anschluss auch die Vater vor ihr Ob-
jektiv zu holen, setzte sie dieses Vorhaben —
ermuntert durch zahlreiche Zuschriften von
Eltern aus dem In- und Ausland - vier Jah-

re spater in die Tat um. Der 2008 erschiene-
ne Nachfolger,AuBergewohnlich: Vatergltck”
portrétierte 17 Vater und ihre Kinder mit
Down-Syndrom. Nun kamen die Véter person-
lich zu Wort, um ihre Erinnerungen rund um

die Diagnose, gemeinsame Erlebnisse und
Eindriicke ganz authentisch zu beschreiben.
Neue Auflage, neue Storys

2013 erschien eine komplett neue Ausgabe
von AuBergewohnlich — mit neuen Fotos und
neuen Berichten von Miittern. Das Konzept ist
dasselbe wie bei der ersten Auflage 2004. Mit-
hilfe von Sponsoren konnten 3000 Exemplare
davon an Kliniken, Praxen und Beratungsstel-
len gegeben werden.

,Mein Sohn ist auf der Welt, weil ich damals das
groBBe Gliick hatte, deinen Bildband gesehen zu
haben. Den hat mir die Arztin des Prénatalzent-
rums in die Hand gegeben.”

Solche Riickmeldungen zeigen: Die Bilder
und Geschichten entfalten Wirkung, machen
Eltern Mut und helfen offenbar ganz direkt,
sich auf ein besonderes Kind einzulassen.

Die Geschichte geht weiter

Selbst Mutter von zwei Kindern, wurde Con-
ny Wenk oftmals gefragt, ob denn nicht auch
Geschwister ein Thema fiir ein auBergewohn-
liches Buch sein kdnnten. Und in der Tat hat-
te die Autorin dieses Thema lange Zeit auf der
Agenda, wollte damit allerdings noch war-
ten, bis ihr jingerer Sohn Nicolas selbst ein-
mal nach dem Unterschied zu seiner dlteren
Schwester Juliana fragen sollte — Juliana hat
Down-Syndrom. Nicolas ist mittlerweile elf
Jahre alt; die von seinen Eltern erwartete Fra-
ge hat er allerdings noch immer nicht auf-
geworfen. Vermutlich spielt sie fuir ihn auch
schlicht keine Rolle, denn - dank des gemein-
samen Besuches einer integrativen Grund-
schule - das Thema Down-Syndrom ist fiir ihn
einfach nichts Ungewohnliches.

Um sich im wahrsten Sinne des Wortes ein
Bild zu machen, hat Conny Wenk ihre Kamera
wieder geztickt und diesmal Geschwister von
Kindern mit Down-Syndrom fotografiert. Die
Geschwister erzahlen dazu, wie gewohnlich
oder au3ergewohnlich ihr Leben ist.
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Friuhe Forderung in
Unterstutzter Kommunikation (UK)

Rahels erfolgreicher Weq o roros wice senon

nsere Tochter Rahel wurde im letzten

Herbst sechs Jahre alt. Heute spricht

sie alles, was sie sagen mdchte, in
Lautsprache. Aber auch in ihren ersten Le-
bensjahren, in denen Rahel noch nicht mit
dem Mund sprechen konnte, lernten wir,
sie zu verstehen. Denn Rahel verstindigt
sich schon von Anfang an mit zahlreichen
Méoglichkeiten der Unterstiitzten Kommu-
nikation.

Kommunikation im ersten
Lebensjahr

Erste Kontakte zur ,Friihen Forderung”

Nach Rahels Geburt, sie kam mit dem
Down-Syndrom zur Welt, kamen wir be-
reits im Krankenhaus mit Mitarbeitern ei-
ner Frihforderstelle der Lebenshilfe in
Kontakt. Sie boten uns ein Beratungsge-
sprach an, in dem wir uns zu gesundheit-
lichen und rechtlichen Fragen und zu den
Moglichkeiten der Frithférderung infor-
mieren konnten. Wir waren sehr froh, in
dieser besonderen Situation Menschen zu
treffen, die bereit waren, ihre Erfahrungen
und ihr Wissen mit uns zu teilen. Hier hor-
ten wir auch zum ersten Mal etwas iiber den

erfolgreichen Einsatz von ,gebardenunter-
stiitzter Kommunikation“ bei Kleinkindern.
Bei durch die Frithforderstelle organisier-
ten Treffen lernten wir andere Familien
kennen und erlebten, wie Eltern mit ihren
alteren Kindern bereits mithilfe von Gebar-
den kommunizierten. Das ermutigte uns,
diese Form der Kommunikation auch mit
unserer Tochter auszuprobieren.

AuBerungen aufgreifen, imitieren und
viel bestétigen

Nun war Rahel ja noch ein Siugling und
wir kommunizierten zunéchst mit ihr, wie
wohl die meisten Eltern mit ihren Babys
sprechen. Wir benannten, was wir mit ihr
taten und was wir bei ihr beobachteten.
Wir griffen ihre Auferungen in Lauten und
Gesten auf und imitierten sie. Wenn sie et-
was nachmachte, das wir ihr anboten, dann
bestitigten wir sie durch unsere Freude und
zahlreiche Wiederholungen. Im Grunde
bejubelten wir jede Auflerung, die von un-
serem Kind kam.

Alltagsrituale und kleine Lieder

Bereits von Anfang an haben wir viel mit
Rahel gesungen und den Tag durch kleine
Rituale strukturiert. Auf diese Weise konn-
te sie schon frith bestimmte Auflerungen
mit Situationen verbinden und diese erwar-
ten und wiedererkennen. So sagten wir im-
mer nach dem Essen: ,Danke, danke, dan-
ke fiir das gute Essen.“ Und klatschten im
Sprechrhythmus dazu. Auch das Wickeln,
Waschen, Eincremen und Anziehen wur-
den jeweils von einem bestimmten Lied
oder Vers begleitet.

Erste kleine Dialoge
Rahel ist ein eher stilles Kind, sie duflerte
sich anfangs nur wenig mit Lauten. Aber sie
beobachtete sehr genau. Vor allem Gesich-
ter fand sie interessant und ahmte bald die
Mimik nach. Wenn wir ihr ein Lied vorsan-
gen, machte sie zum Beispiel den Mund auf
und zu, als ob sie selbst singen wollte.

Im Alter von etwa vier Monaten ergaben
sich daraus erste kleine ,,Dialoge®: Rahel
streckte die Zunge raus. Als ihre Zunge wie-
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der im Mund war, ahmte ich sie nach und
streckte ebenso die Zunge heraus. Das be-
obachtete sie sehr aufmerksam und machte
es mir dann wieder nach. So wechselten wir
uns eine ganze Weile lang ab.

Als sie etwa sechs Monate alt war, er-
gaben sich erste kleine Lautdialoge, indem
wir ihre wenigen Auflerungen aufgriffen
und nachahmten. Nicht alle ihrer zufil-
lig erzeugten Laute konnte sie gezielt wie-
derholen, aber nach und nach gelangen ihr
doch einige bewusste Laute, wie zum Bei-
spiel ,,a-ba“

So verfuhren wir in ihrem ersten Le-
bensjahr und hatten ein recht zufriedenes
Kind, das sich offenbar verstanden fiihlte
und dessen Bediirfnisse wir leicht erraten
konnten.

Kommunikation im zweiten
Lebensjahr

Nach Rahels erstem Geburtstag kam es je-
doch zunehmend auch zu Verstindigungs-
problemen. Als sie etwa 14 Monate alt war,
wurden ihre Wiinsche komplexer und ihre
Ausdrucksmoglichkeiten kamen an ihre
Grenzen.

So gab es immer wieder Situationen, in
denen wir nicht verstanden, was sie woll-
te und ihr Quengeln ins Leere lief. Eini-
ge Monate zuvor besuchten wir einen Vor-
trag iber das Frithforderprogramm , Kleine
Schritte®, der in diesem Zusammenhang
auch tber ,Gebidrden-unterstiitzte Kom-
munikation® (GuK) informierte. Nun war
der Zeitpunkt gekommen, Gebirden aus-
zuprobieren. Wir bestellten die ,,GuK-Ge-
bérdenkarten®

Erste Gebérden einsetzen

Zunichst wahlten wir einige wenige Ge-
birden aus Rahels Alltag aus, die fiir sie
Bedeutung haben konnten. Diese bo-
ten wir immer parallel zum gesproche-
nen Wort in der jeweiligen Situation an.
So gebdrdeten wir ,,Musik, wenn wir den
CD-Spieler einschalteten, und ,Papa
wenn er ins Zimmer kam oder auf einem



Rahel gebdrdet ,trinken”

Foto zu sehen war. Diese ersten Gebarden
waren: ,essen’, ,trinken®, ,,schlafen/miide
»Mama“, ,Papa‘, ,Hase“ (unser Haustier)
und ,,Musik®. Durch die kleine Auswahl fiel
es uns Erwachsenen leicht, uns die Gebir-
den zu merken.

Gebadrdenlieder singen

Neben diesen Alltagsgebarden sangen wir
nun hiufiger auch Gebirdenlieder. Wir
kannten einige Lieder aus der Ortlichen
Krabbelgruppe und aus der Psychomoto-
rik-Gruppe, die wir einmal wdchentlich
besuchten. Spiter kauften wir eine CD mit
Begleitheft (,,Die 30 besten Spiel- und Be-
wegungslieder®).

Da das Singen Rahel ohnehin grofle
Freude machte, war sie mit Begeisterung
und viel Ausdauer dabei. Wir zeigten ihr
die Bewegungen zu den Liedern, indem
wir immer wieder ihre Hande fithrten. Bald
schon machte sie einige der Gebarden wih-
rend der Lieder mit, ohne sie mit einem be-
stimmten Sinn zu verbinden. Manche der
Gebirden fiihrte sie vereinfacht durch, so
wie es ihr feinmotorisch eben moglich war.

Bis Rahel die Gebarden zur Kommuni-
kation einsetzen konnte, verging noch eini-
ge Zeit. Etwa drei Monate lang gebirdeten
ausschliefllich wir Erwachsenen. Vor den
Gebarden verwendete Rahel andere Zei-
chen, um sich auszudriicken. Sie hob die
Arme, wenn sie hochgenommen werden
wollte, und bejahte die Frage, ob sie satt sei,
mit Handeklatschen. Indem sie so das Es-
sens-Abschlussritual ,Danke, danke, danke
...“ (s.0.) einleitete.

Singen mit Gebdrden vor dem Spiegel

Erstes Beratungsgesprach in
der Beratungsstelle fiir UK

Es waren wieder unsere Kontakte bei der Le-
benshilfe, Gber die wir von der Beratungsstel-
le fiir UK erfuhren. Als Rahel etwa ein Jahr alt
war, bemiihten wir uns um einen Termin. Ein
halbes Jahr spéater konnten wir zur Beratung
kommen. Die beiden Beraterinnen nahmen
sich sehr viel Zeit. Sie befragten uns ausfiihr-
lich zu unseren Erfahrungen und beobachte-
ten Rahel mit liebevollem, geschultem Blick.

Wertschatzung der Kommunikation mit
Gebédrden

Unseren bisherigen Bemiihungen brachten
sie viel Wertschatzung entgegen und bestark-
ten uns darin, mit den Gebarden so weiter zu
verfahren. Daneben regten sie an, Rahel auch
die Alltagsgebarden ,Hand in Hand” zu ver-
mitteln, um ihr so die feinmotorische Umset-
zung zu zeigen.

Kommunikation mit Symbolen

Zum Aha-Erlebnis kam es dann fiir uns, als sie
mit Rahel ausprobierten, liber Fotokarten zu
kommunizieren. Sie boten ihr dazu zuerst ein
Spielzeug, spater ein zweites an und zeigten
danach jeweils ein Foto von dem Spielzeug.

Fotokarten zum Thema ,Spielen”
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Wenn Rahel ein Foto ergriff, erhielt sie so-
fort den dazugehorigen realen Gegenstand.
So lernte sie rasch, liber die Fotokarten ein
Spielzeug auszuwadhlen. Sie wahlte nach ei-
niger Zeit wiederholt aus drei Karten das fiir
sie interessanteste Spielzeug und freute sich
sichtlich, wenn sie es dann erhielt.

Ideen fiie den Einsatz von Symbolkarten
Die Beraterinnen erklarten uns, dass Rahel ler-
nen konnte, liber Symbole zu kommunizieren,
was den Vorteil hatte, dass sie dann auch mit
Menschen kommunizieren konnte, die keine
Gebarden beherrschen. Sie zeigten uns ver-
schiedene Maglichkeiten auf, aus denen wir
dann gemeinsam einige fiir uns praktikable
auswahlten. Wir konnten zum Beispiel kleine
Tafeln mit Teppichfliesen gestalten, auf die wir
Fotokarten thematisch geordnet mit Klettver-
schluss anbringen konnten, und diese dann
nach Bedarf immer wieder umgestalten. Au-
Berdem konnten wir fiir Rahel ein ,Ich-Buch”
mit Fotos von Bezugspersonen und wichtigen
Gegenstanden anlegen. Oder wir kénnten Fo-
tos auf Schranken und Schubladen anbringen,
die anzeigen, was sich darin verbirgt.

Am Ende gingen wir sehr inspiriert und be-
starkt nach Hause und freuten uns schon auf
den néchsten Besuch in einem halben Jahr.

Fotokarten und,Ich-Buch” - Hilfen, um
eine Auswabhl zu treffen

Im Anschluss an das Beratungsgespriach
stellten wir einige Fotokarten mit wichti-
gen Gegenstinden her. In der Regel nahm
sie die Karte mit der Gitarre und forderte so
gemeinsames Singen ein.

Sehr hilfreich war auch das ,,Ich-Buch®,
das wir fiir Rahel bastelten. Darin waren
Fotos von Rahels Bezugspersonen und All-
tagsgegenstdnden nach Themenfeldern ge-
ordnet - ,,Spielen’, ,,Schlafengehen, ,,Essen”
- zu sehen. Anhand dieser Hilfsmittel lern-
te Rahel in der néchsten Zeit, sich eine Be-
schiftigung auszuwiéhlen. =

JIch-Buch’] Themenseite ,Schlafengehen”
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Spielerisch den Wortschatz erweitern

Mit dem ,,Ich-Buch® sprachen wir tiber ihr
Leben, und sie lernte, mit dem Finger auf
Fotos zu zeigen, wenn wir nach Gegen-
stainden oder Personen fragten, zum Bei-
spiel: ,Wo ist der Papa?“ Wenn die Person
im Raum war, zeigte sie sowohl auf die rea-
le Person als auch auf das Foto. Umgekehrt
zeigte sie auf das Foto und forderte mit
Blickkontakt das Wort ein.

Dieses Verfahren tibertrug sie auch bald
auf Bilderbiicher. Sie zeigte auf den abgebil-
deten Gegenstand, beispielsweise das Schaf,
und schaute erwartungsvoll den Erwachse-
nen an, von dem sie das Wort horen woll-
te. Wir boten ihr das gesprochene Wort und
die Gebérde an. Dann wandte sie sich zu-
frieden der nichsten Seite zu. Auf diese
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Bilderbuch mit
eingeklebten Gebdrdenbildern

Weise erfuhr sie spielerisch, dass etwas fiir
etwas anderes steht (Symbol), und setzte es
zur Kommunikation ein.

Es macht , klick” mit den Gebarden

- Rahel erkennt das System ,,Symbol”
Zum Durchbruch mit den Gebirden kam
es, als Rahel ein Jahr und sieben Mona-
te alt war, also etwa ein halbes Jahr nach-
dem wir die Gebarden eingefiihrt hatten.
Eine befreundete Sonderschulpidagogin
war zu Besuch und brachte uns das ,Lied
iber mich“ mit Gebarden bei. Rahel war be-
geistert und wiederholte es viele Male, bis
sie selbststindig alle Gebarden an der rich-
tigen Stelle mitmachen konnte.

Als die Nachbarskatze vorbeikam, waren
wir im Lied gerade an der Stelle, als die Ge-
bérde ,,Katze“ dran war. Wir unterbrachen
das Singen und zeigten wiederholt auf die
Katze, dazu gebardeten wir ,Katze. Rahel
griff das auf, indem sie den Vorgang viele
Male wiederholte: Gebérde, dann Zeigen
auf das Tier. In diesem Moment hat sie wohl
begriffen, dass die Gebérde ein Zeichen fiir
die Katze ist.

Gebdrde fiir ,Katze”

In den folgenden Tagen begann sie, die
neue Erkenntnis umzusetzen. Als sie Musik
horen wollte, zeigte sie zuerst quengelnd auf
den CD-Spieler. Ich forderte sie auf: ,Zeig
es mit den Handen®, da gebérdete sie ,,Mu-
sik“. Beim Abendessen gebérdete sie ,,essen”
und strahlte mich an, als ich es mit der Ge-
bérde und dem gesprochenen Wort besta-
tigte.

Innerhalb von zwei Wochen zeigte sie
alle Gebérden, die wir ihr jemals, auch vor
lingerer Zeit, angeboten hatten. Die Lieder
gebdrdete sie nun fast vollstindig mit, auch
wenn sie diese alleine vom CD-Spieler hor-
te. Nach und nach boten wir ihr jene Gebar-
den an, die uns fiir sie wichtig erschienen,
wie zum Beispiel ,,Gitarre®, ,,Buch’, ,fertig",
»trinken, ,alle, wobei sie die neuen Gebir-
den oftmals nach einmaligem Zeigen in ihr
Repertoire aufnahm.

Aktiver Einsatz von Gebérden

Einen weiteren Monat spéter (ein Jahr und
neun Monate) gebdrdete Rahel zum ersten
Mal auflerhalb der Essenssituation ,trin-
ken®, um zu signalisieren, dass sie Durst

Rahel gebdrdet ,Kdse”

hatte. Zu diesem Zeitpunkt war die Trink-
flasche fiir sie nicht sichtbar. Das war ein
weiterer Entwicklungsschritt in der Ver-
wendung einer Symbolsprache. Sie wusste
nun, dass sie mit einer Gebérde etwas aus-
driicken und erreichen konnte, woran sie
»nur® dachte.

Einen weiteren Monat spiter (ein Jahr
und zehn Monate) setzte sie erstmals eine
Gebirde ein, um ihren eigenen Willen
durchzusetzen. Ich hatte mir an diesem Tag
viel Mithe gegeben und ein besonderes Es-
sen fiir Rahel und mich gekocht. Sie schob
den Teller weg und gebardete ,,Kése®, weil
sie lieber Kise essen wollte. Sie freute sich
sichtlich, als sie ihn darauthin bekam.

Mit einem Jahr und elf Monaten begann
Rahel, Zwei-Wort-Sitze zu gebirden, ,,Kat-
ze — essen’, ,Papa - arbeiten, ,Mama -
schlafen®. Hier konnte durch die Gebéirden
die kognitive Entwicklung von Grammatik
beginnen, was mit ihren lautsprachlichen
Fahigkeiten erst zwei Jahre spiter moglich
gewesen wire. Thr aktiver Wortschatz be-
trug im Alter von zwei Jahren ungefdhr 40
Gebiarden.

Rahel lernt das ,Lied (iber mich”
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Parallele Entwicklung der Lautsprache
Am Ende des zweiten Lebensjahres ver-
suchte Rahel, sich auch verstirkt durch
Laute auszudriicken, zum Beispiel ihren
Namen zu sagen. Angestrengt suchte sie
mit der Zunge den Weg zum richtigen Laut.
Das fiel ihr sehr schwer. Offensichtlich lag
das Problem darin, dass sie die Mundmoto-
rik nicht beherrschte, wobei sie genau wuss-
te, was sie sagen wollte. Das zeigte die Ge-
bérde, die sie parallel dazu ausfiihrte. Zur
Forderung ihrer Mundmotorik erhielt sie
Logopidie.

Gebirdenkommunikation unterstiitzt
die emotionale Entwicklung

Als deutlich wurde, dass Rahels lautsprach-
liche Auflerungen sich wohl wesentlich
langsamer entwickeln wiirden als ihre ko-
gnitiven Sprachfihigkeiten, waren wir er-
neut sehr dankbar um die Gebarden. Durch
diese konnte sie sich verstindigen und wei-
terentwickeln, sowohl sprachlich als auch
auf anderen Gebieten. Ein Beispiel dazu
war ihre emotionale Entwicklung.

Rahel reagierte von Anfang an sehr
schreckhaft auf plotzliche Gerdusche, wie
lautes Auflachen oder Kinderlaute. Des-
halb boten wir ihr schon bald die Gebarde
»Schreck” an. Als sie ein Jahr und elf Mona-
te alt war, besuchte ich mit ihr einen Musik-
garten fiir Kleinkinder. Dort wurde in einer
Gruppe zusammen mit anderen Kindern
musiziert und getanzt. Fiir Rahel waren die
vielen unberechenbaren Gerdusche iiber-
fordernd. Sie kam von einem Schreck zum
nédchsten. So fuhren wir bald nach Hause,
weil sie nicht mehr zu beruhigen war.

Beim Mittagessen gebidrdete sie wie-
derholt ,Schreck® Ich verbalisierte, was
ich glaubte zu verstehen: ,Du hast einen
Schreck bekommen und hast weinen miis-
sen.“ Dazu bot ich ihr zusitzlich die Gebér-
de ,weinen® an. Sie strahlte mich an und
fithlte sich offenbar verstanden. Noch ei-
nige Male gebdrdete sie am Nachmittag
»Schreck® und ,weinen®, als ob sie das Er-
lebte so verarbeitet hitte.

Zu einem spéteren Zeitpunkt zeigten wir
ihr, wie sie sich mit der Gebarde ,Wind“
(Pusten auf die Handflache — Ausatmen be-
ruhigt) selbst beruhigen konnte. Wenn sie
in Aufregung war, forderten wir sie auf:
»Sag mal Wind"“

Zweiter Besuch bei der
Beratungsstelle fiir UK

Aktiver Einsatz von Gebérden
Als wir einige Wochen vor Rahels zweitem
Geburtstag zum zweiten Mal die Beratungs-
stelle fur UK besuchten, zeigte Rahel gleich,
was sie in der Zwischenzeit gelernt hatte, in-
dem sie sich aktiv zu Wort meldete. Wahrend
wir Uber ihr Gebéarden berichteten, kommen-
tierte sie durch Gebarden, wenn sie bekannte
Worter aus dem Gesprach heraushorte, und
schaute genau, ob das auch alle bemerkten.
Wir berichteten, dass sie sich so innerhalb der
engeren Familie verstandigen konnte, und
erfuhren, dass dies altersgemaB sei.

Nun regten die Beraterinnen an, wir kénn-
ten nach Moglichkeiten suchen, durch die Ra-
hel auch mit einem groBeren Personenkreis
kommunizieren kdnnte. Beim ersten Besuch
wurden dazu ja bereits Ansétze {iber die Foto-
karten gemacht. In der alltaglichen Praxis er-
wiesen sich die Gebarden bis dahin jedoch fir
uns als praktikabler, da sie einen schnellen Zu-
griff in jeder Situation boten, unab-
héngig von Material, das man zur
Hand haben miisste (wie zum Bei-
spiel ein Buch oder eine Karte). Da-
neben erschienen uns die Gebar-
den natiirlicher und personlicher
durch den mit ihnen verbundenen
Blickkontakt und die dem Wortsinn
entsprechenden Mimik. Aber mit
Blick auf den Kindergarten, den
sie in einem Jahr besuchen sollte,
schien es uns sinnvoll, ihr einen
weiteren Weg der UK anzubieten.

Einsatz von graphischen
Symbolen

Die Beraterinnen probierten nun
aus, ob Rahel auch abstraktere gra-
phische Symbole erkennen konn-
te. Die Voraussetzungen dafiir, namlich tber
Symbole zu kommunizieren und auf etwas
gezielt zu zeigen, hatte sie inzwischen erwor-
ben. Sie boten ihr zwei Spielzeuge zur Wahl
und eine graphische Symboltafel, auf der die-
se abstrahiert abgebildet waren. Rahel konnte
durch Zeigen auf das Symbol das Spielzeug
fordern. Dies gelang ihr nach kurzer Einfiih-
rung.

Die Beraterinnen erklarten uns, dass Ra-
hel lernen konnte, liber ein Symbolbiichlein
zu kommunizieren, und wie wir ein solches
herstellen konnten. Gemeinsam erarbeiteten
sie mit uns verschiedene Themenfelder, die
fur Rahel Bedeutung haben kdnnten, wie bei-
spielsweise ,Spielen” (beliebte Spielsachen)
oder ,Essen” (bevorzugte Speisen und Getran-
ke) sowie dazugehorige Verben und Adjektive

"

(,essen”, ,lecker”,,mag ich nicht”).
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Kommunikationsbuch mit Symbolen

und Fotos

Spéter schickten sie uns per Post Ausdru-
cke von Rahels Symbolen, aus denen wir ein
Buch herstellen konnten. Die Symbolseiten
ergdnzten wir mit Fotos von Personen. So
konnte Rahel Dinge, Tétigkeiten und Per-
sonen durch Zeigen kombinieren (zum Bei-
spiel Oma, spielen, Puppe). Die Symbolbil-
der enthielten jeweils auch das geschriebene
Wort, so konnten andere die Bedeutung zu-
sétzlich lesen.

Zu Hause bastelten wir dann aus den
Vordrucken und einem einfachen Foto-
biichlein das Symbolbuch. Auflerdem leg-
ten wir uns die MetaCom-Symbolsamm-
lung auf CD-ROM zu, um spiter weitere
Symbole ergéinzen zu kénnen. Dazu schick-
ten uns die Beraterinnen hilfreiche In-
formationen zur Bildbearbeitung, da wir
Eltern damit nur wenig Erfahrung am
Computer hatten.

Kommunikationsbuch mit Symbolen
und Fotos von Personen

Kommunikation im dritten
Lebensjahr

Umgang mit Symbolen erlernen
Als Rahel zwei Jahre alt war, behandelte
sie das Symbolbiichlein zundchst wie ein
Bilderbuch. Sie betrachtete es mit groflem
Interesse und zeigte auf einzelne Symbo-
le. Wenn sie ein Symbol erkannte und eine
Gebdrde dazu hatte, gebérdete sie die Be-
deutung, zum Beispiel ,Hund“ oder ,,Nu-
deln® Wenn sie die Bedeutung nicht kannte,
schaute sie den begleitenden Erwachsenen
fragend an und wartete auf das gesprochene
Wort, den realen Gegenstand, die Gebarde
oder die Kombination daraus.

Diese Fragespiele betrieb sie sehr aus-
dauernd. Spiter zeigten wir ihr, wie sie dar-
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aus Sitze bilden konnte, wie ,,Rahel isst Nu-
deln, indem wir nacheinander auf Rahels
Foto, das Symbol fiir ,,essen und das Sym-
bol fiir ,Nudeln® zeigten. Zunachst ahm-
te sie diese Sequenzen nach und bildete
bald auch eigene Sétze nach dem gezeigten
Muster, zum Beispiel ,,Rahel isst Joghurt®,
»Mama trinkt Apfelsaft Im Alltag bevor-
zugten wir jedoch weiterhin die Gebédrden
zur Kommunikation, deren Einsatz sich
immer mehr verfeinerte und die zu diesem
Zeitpunkt noch dem Grad der Komplexitit
von Rahels Sprache gentigten. Das Biich-
lein kam wie ein ,,Erzahlspiel” zu bestimm-
ten Zeiten auf dem Sofa zum Einsatz. Auch
wenn es noch nicht der Alltagskommuni-
kation diente, lernte Rahel auf diese Weise
nebenbei eine neue Symbolsprache, die ihr
spater noch nitzlich wurde.

Entwicklung der Personlichkeit

- Gebarden fiir mehr Autonomie

Im Alter von zwei Jahren bekamen fiir Ra-
hel neue Gebirden wie ,selber-machen”
oder ,helfen“ und ,,nochmal“ eine Bedeu-
tung. Sie standen mit ihrem zunehmenden
Waunsch in Zusammenhang, selbst etwas zu
tun und zu entscheiden.

Rahel reagierte nun immer wieder un-
leidig, wenn ihr etwas nicht gelang oder
wenn etwas endete, was ihr Freude berei-
tet hatte. So brauchte sie Gebarden, um ih-
ren Wunsch nach Hilfe oder nach Wie-
derholung auszudriicken. Nun waren das
im Vergleich zu den bisherigen Gebérden
eher abstraktere Begriffe, die nicht durch
einfaches Zeigen eingefiihrt werden konn-

Gebdirde fiir ,helfen”
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ten. Wir mussten auf die passende Situati-
on warten. So bot ich ihr die Alternativen
»helfen” oder ,,selber-machen® an, wenn sie
quengelte, weil ihr etwas nicht gelang. Ich
fragte sie, ob ich helfen solle, und griff dann
helfend ein; wenn sie dies durch Weiter-
quengeln ablehnte, bot ich ihr ,selber-ma-
chen® an und hielt mich wieder zuriick.

Dialoge und Erzahlungen

Immer hédufiger reihte Rahel nun mehrere
Gebirden aneinander, um Ereignisse zu er-
zéhlen. Die einfachste Form waren Aufzah-
lungen, zum Beispiel von anwesenden Per-
sonen bei einem Fest.

Mit zwei Jahren und vier Monaten ge-
birdete sie Drei-Wort-Sitze wie ,,Mama
holt den Ball® (Mama-holen-Ball). Einge-
fithrt hatte ich diesen Satz beim Ballspiel
in Form von Fragen ,Wer holt den Ball?“-
»Rahel oder Mama? die ich ihr gebarden-
begleitet stellte. Mit grofler Freude lief3 sie
mich immer wieder den Ball holen und
freute sich noch mehr, wenn ich protestier-
te. Wenn sie nur ,Mama“ gebérdete, wie-
derholte ich vollstindig ,Mama holt den
Ball“ und holte ihn erst, wenn sie den Satz
sagte. Dieses Prinzip {ibertrug sie zuerst auf
andere Objekte ,Mama hol Joghurt® (Ma-
ma-holen-Joghurt), dann verwendete sie
andere Verben und Subjekte ,Papa fahrt
zur Arbeit“ (Papa-fahren-Arbeit).

Diese neue Moglichkeit, sich auszu-
driicken, setzte sie ein, um Dinge zu be-
kommen (zum Beispiel eine Brezel) oder
um iiber Ereignisse zu erzahlen. Wir spra-
chen oft abends beim Essen iiber den Tag
und Rahel wurde immer einfallsreicher,
um Dinge auszudriicken, die ihr durch den
Kopf gingen. So wurde uns immer deut-
licher, wie sie dachte, was ihr wichtig war
und was sie beschiftigte.

Kreative Wortschopfungen

Einmal waren wir tagsiiber bei ihrer Freun-
din zu Besuch. Am Abend gebardete Rahel
»Freundin“-,spielen® Ich antwortete: ,Ja,
wir waren bei Helena, du hast mit deiner
Freundin gespielt.“ Rahel gebirdete darauf-
hin: ,,Auto“-,,Haus" Ich driickte lautsprach-
lich aus, was ich verstanden hatte: ,Wir sind
mit dem Auto nach Hause gefahren.“ Sie
schaute mich zufrieden an, ich hatte wohl
verstanden.

Plotzlich gebédrdete sie ,Freundin®-
»Médchen®-,,Hund® Ich verstand nicht so-
fort und ritselte laut sprechend vor mich
hin. Dann fiel mir ein, dass Helena lange
Zeit immer einen Stofthund auf Riadern bei
sich hatte, nicht jedoch an jenem Nachmit-
tag. Wir hatten aber ein Foto von ihr in Ra-
hels Fotoalbum, auf dem sie mit dem Hund
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abgebildet war. Nun verstand ich, Rahel
hatte einen Gebérdenausdruck fiir Helena
gefunden: ,Das Midchen mit dem Hund.“
Ich antwortete: ,Du meinst, Helena ist
das Madchen mit dem Hund?“ Sie strahl-
te mich an. So nannten wir Helena fortan
»Das Méadchen mit dem Hund® Ich ergénz-
te: ,,Heute war der Hund nicht dabei®, Rahel
gebirdete ,,Hund“-versteckt*.

Einmal war ich mit Rahel in ihrem Zim-
mer am Wickeltisch, wihrend nebenan
unsere Putzhilfe das Badezimmer reinig-
te. Rahel zeigte nach driiben und gebarde-
te ,Opa“ Ich meinte, das sei nicht der Opa,
das sei Frau Peter dort im Bad. Doch Rahel
bestand auf ,Opa“ Nachdem ich ihr noch
einige Male erklirt hatte, dass das Frau
Peter sei, und sie immer noch beharrlich
bei ,,Opa“ blieb, fiel mir ein, dass ihr Opa
ja auch Peter heif3t. Ich sagte: ,Ja, stimmt,
Frau Peter heifit wie dein Opa, aber es ist
nicht der Opa, es ist Frau Peter. Dazu ge-
bérdete ich ,,Frau® Rahel strahlte mich an
und gebérdete ,,Frau-Opa“ So wurde Frau
Peter kiinftig ,Frau Opa“ genannt.

Ausdruck von Wiinschen und Planen

und abstrakteren Gedanken

Rahel setzte die Gebardensitze nun auch
zunehmend dazu ein, etwas zu erreichen,
das tiber die gegenwirtige Situation hin-
ausging, zum Beispiel, um etwas zu planen.
So verlangte sie immer wieder ,Mama®“-
,Freunde“-,anrufen oder ,Freunde“-
»besuchen’, wenn sie gerne eine Verabre-
dung wollte.

Mit etwa zweieinhalb Jahren gebardete
sie spontan bis zu Vier-Wort-Sitzen wenn
ihr gerade etwas in den Sinn kam, zum Bei-
spiel ,,Mama“-,geben”-,Hasen"-,Mohre*.
Sie kombinierte hauptsichlich mit den Ver-
ben: ,holen, ,kommen®, ,geben®, ,besu-
chen’, ,,spielen’, ,,essen”. Ihr aktiver Verben-
Wortschatz war damit weit geringer als der
ihrer verwendeten Substantive. Das ist bis
heute noch in ihrer Verwendung der Laut-
sprache so geblieben. Aus heutiger Sicht
hitten wir bereits beim Gebédrden darauf
achten sollen, ihr ausreichend Verben an-
zubieten, ab dem Moment, da sie diese ein-
gesetzt hat.

In einer Situation wurde uns bewusst,
wie sehr Sprache das Denken an sich for-
dert. Rahel stellte erste logische Uberlegun-
gen an: Sie gebdrdete ,,Papa“-,Mann', dann:
»Mann®“-,,arbeiten, dann ,,Papa“-,,arbeiten®
Auf meinen Einwand hin, dass Frauen
auch arbeiten, ergénzte sie ,,Mama“-, Frau,
»Mama“-,arbeiten®.



Dritter Besuch bei der
Beratungsstelle fiir UK

Erweiterung des Wortschatzes

Im Gesprach bei unserem nachsten Besuch
bei der Beratungsstelle wurde uns bald be-
wusst, dass die GuK-Gebdrden bei Rahels
fortschreitender Sprachentwicklung an ihre
Grenzen kamen. Zum einen bendétigte sie
mehr Worter, als das GuK-System beinhalte-
te, zum anderen wollten wir ihr gerne etwas
anbieten, um ihren Wunsch nach Satzbildung
und ihr Erzdhlen zu unterstiitzen. Bei der Be-
ratung erfuhren wir von einer Internetseite,
tiber die wir raschen Zugriff auf Gebarden
der Deutschen Gebardensprache hatten und
die wir ergdnzend zum GuK-System einset-
zen konnten (www.spreadthesign.com).

Einsatz eines Sprachausgabegerates

Fur ihre weitere kognitive Sprachentwick-
lung bezogen auf Grammatikbildung infor-
mierten uns die Beraterinnen liber die Mog-
lichkeit eines Sprachausgabegerdtes, des
sogenannten ,Talkers".

Schon wdhrend der Beratung konnte Ra-
hel einen Talker ausprobieren (Light Talker
32-Felder-Display). Da sie mit den graphi-
schen Symbolen bereits vertraut war, fiel ihr
der Zugang leicht, zumal sie das sprechende
Gerat sehr faszinierte. Im Spiel mit kleinen
Tierfiguren wéhlte Rahel liber den Talker aus,
welches Spielzeugtier etwas tun sollte, zum
Beispiel rutschen auf der Rutsche. Sie begriff
rasch, dass sie liber das Gerit etwas errei-
chen konnte.

Die Beraterinnen nannten uns drei még-
liche Modelle, die fiir Rahel in Frage kamen.
AuBerdem informierten sie uns liber die M6g-
lichkeit einer Finanzierung lber die Kranken
kasse und boten uns fiir die Antragstellung
ihre Unterstiitzung an.

Tagebuch mit graphischen Symbolen
und Fotos

Neben den Gebarden und einer méglichen
technischen Hilfe empfahlen sie uns, auch im
Hinblick auf den bevorstehenden Kindergar-
teneintritt weiterhin die graphischen Sym-
bole anzubieten und sie starker in den Alltag
einzubringen.

Da Rahel sich sehr gerne mit Fotos und
Biichern beschéftigte, schlugen sie vor, ihr
ein Tagebuch mit Symbol- und Fotoaufkle-
bern anzulegen. Dazu wiirde sich ein Jah-
reskalender mit einer ganzen Seite fiir jeden
Tag gut eignen. Auf diese Weise konnte Rahel
auch ihrem Bediirfnis nach dem Erzéhlen von
Ereignissen nachgehen und konnte einen
Zeit-Begriff entwickeln (gestern, morgen,
letzte Woche).

Diese Idee gefiel uns sehr gut. Die ersten
Symbolkleber wollte eine befreundete Son-
derpddagogin fiir uns anfertigen. Um weite-
re Aufkleber herzustellen, schickten uns die
Beraterinnen Anleitungen zur Bild- und Foto-
bearbeitung. So hatten wir die Moglichkeit,
die Aufkleber an Rahels Kommunikations-
bediirfnisse anzupassen. Und wieder gingen
wir hoch motiviert, inspiriert und mit vielen
Ideen im Gepack nach Hause.

Das passende Sprachausgabegerat
Einige Wochen spiter lieflen wir uns von
mehreren Hilfsmittelfirmen auf der Rehab-
Messe verschiedene Sprachausgabegerite
zeigen. Fiir Rahel brauchten wir ein Gerit,
mit dem sie rasch kurze Sitze bilden konn-
te. Ausgestellt wurde auch ein iPad mit ei-
ner Metatalk-App. Das schien uns fiir unse-
re Zwecke sehr praktikabel zu sein. Es war
leicht zu tragen, mit entsprechender Hiil-
le auch bruchsicher. Die Me-
tatalk-App beinhaltete die fiir
Rahel bekannten Symbole und
bot ausreichende Méglichkei-
ten der Satzbildung und war
durch den Einsatz von Lern-
Apps aulerdem vielseitig ein-
setzbar.

Etwa zwei Monate spater
kauften wir das iPad. Mithilfe
unserer befreundeten Sonder-
padagogin vereinfachten wir
die Oberfliche, indem wir ein-
zelne Symbole ausblendeten.
Auflerdem gestalteten wir eine
»Leute-Seite®, auf der Portrait-
Fotos von Rahels Bezugsperso-
nen zu sehen waren. So konnte
Rahel zum Beispiel ,,Ich m6ch-
te mit Papa spielen® sagen.

Anfangs fand sie es jedoch
interessanter, die vielen Symbole zu erkun-
den. Ahnlich wie bei ihrem Symbolbiich-
lein wollte sie wissen, welches Wort jeweils
hinter dem Bild steckte, und lief das iPad
ein Wort nach dem anderen sagen. Wenn
ihr ein Wortklang gefiel, reihte sie es viele
Male aneinander (,Cappuccino, Cappuc-
cino, Cappuccino ...“). Wir waren iber-
rascht, wie schnell sie das Prinzip des Ge-
rites begriff, von einer iibergeordneten zu
untergeordneten Seiten zu gelangen und
tiber das Hauptmenii wieder zuriick.

Als Hauptschwierigkeit erwies sich an-
fangs die feinmotorische Handhabung. Ra-
hel fiel es schwer, das gewéhlte Symbol ge-
zielt mit dem Finger zu treffen, ohne mit
der Hand noch andere Felder zu beriihren.
So 16ste sie oft Worter aus, die sie gar nicht
horen wollte, was fiir einigen Unmut sorg-
te. Dadurch konnte sie das Gerit auch noch
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nicht alleine bedienen, wir mussten ihr bei
der Handftihrung helfen. Dennoch machte
es ihr viel Freude, sich mit dem iPad und
der gesprochenen Sprache zu beschiftigen.

Das Kommunikations-Tagebuch

Etwa zur gleichen Zeit (mit zweieinhalb
Jahren) fithrten wir das Tagebuch ein. Auf
einer Seite schrieben wir jeweils ein bis
zwei kurze Sitze wie ,Heute war ich bei
Oma und Opa. Ich habe mit Oma Ball ge-
spielt”. Dazu durfte Rahel Aufkleber von
»Rahel, ,Oma® ,Opa“ und ,Ball“ einkle-
ben. Manchmal malten wir auch ein Bild
dazu oder wir klebten ein Papierfoto ein,
zum Beispiel wenn Besucher da waren, von
denen wir kein Fotoetikett hatten.

Das Tagebuch wurde bald zu Rahels
staindigem Begleiter. Immer wieder muss-
ten wir es anschauen und vorlesen, und sie
zeigte darauf und gebérdete dazu. Kurz vor

Rahels Tagebuch

ihrem dritten Geburtstag gab sie dem Buch
einen Namen, sie nannte es mit Gebarden
»Alle mein alle Buch® Ich finde, sie brach-
te damit sehr deutlich zum Ausdruck, wie
wichtig ihr das Buch war - eben ihr ,ein
und alles®

Forderung der Lautsprache mithilfe von
Buchstaben

Als Rahel etwa zwei Jahre und zehn Monate
alt war, fithrte ihre Logopddin geschriebene
Groflbuchstaben ein, die sie bei der Lautbil-
dung unterstiitzen sollten. Da es Rahel nach
wie vor schwerfiel, Laute gezielt zu bilden,
sie aber ein gutes visuelles Gedéchtnis hat-
te, wie ihr Umgang mit den Symbolen zeig-
te, sollten ihr die Buchstaben eine visuelle
Erinnerungsstiitze fiir den jeweiligen Laut
bieten. Sie lernte zuerst, die Buchstaben O,
A, M und U zu erkennen und auszuspre-
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chen. Die Logopéddin verband die Laute
stets mit Situationen, sodass ihre kommu-
nikative Funktion deutlich wurde, zum
Beispiel ,M“ fiir ,lecker verbunden mit
Bauchreiben.

Rahel fand die Buchstaben von Anfang
an faszinierend und zeigte sie auch bald,
wenn sie ihr im Alltag auffielen. Einmal
hinterliefl ein nasser Becher einen runden
Rand auf dem Tisch, Rahel zeigte darauf
und sagte ,,0“ Beim Sehtest in der Augen-
klinik war ein Symbol, das sie erkennen
sollte, ein Kreis, den die Arztin als ,,Ball®
bezeichnete, Rahel sagte ,0“ dazu.

Auf Anraten der Logopadin klebten wir
in ein Bilderbuch Sprechblasen mit Buch-
staben ein (zum Beispiel nachdenklicher
Ausdruck ,MS Uberraschter Ausruf ,,A),
die Rahel an den entsprechenden Stellen
dann selbst lesen durfte, was ihr viel Freu-
de bereitete.

Wir beobachteten in der Folgezeit, dass
sie die Laute nun flissiger aussprach. Die
wenigen Worte, die sie schon seit linge-
rer Zeit sprach (,,Papa® ,Opa“ ,an", ,blau

=

Bilderbuch mit eingeklebter ,Sprechblase”

»Bao“ fiir ,Ball ,,aub” fiir ,aus®, ,wa“ fur
»2Hund®), brachte sie nun miiheloser her-
aus. Das ,,M“ fiel ihr lange Zeit schwer, doch
kurz vor ihrem dritten Geburtstag schaffte
sie es zu meiner groflen Freude, ,Mama*“ zu
sagen. Alle gesprochenen Worte begleitete
sie durch die passende Gebérde. Das hatte
den Vorteil, dass wir verstanden, was sie sa-
gen wollte, auch wenn das Wort noch un-
deutlich gesprochen war.

Kommunikation im vierten
Lebensjahr

Als Rahel drei Jahre alt war, konnte sie sich
mit ihren Hilfsmitteln, vor allem den Gebér-

30 Leben mit Down-Syndrom Nr. 85 |

den, gut innerhalb der Familie verstindigen.
Sie war sehr interessiert an Lautsprache, die
sie parallel zu den Gebirden einsetzte.

Kreativer Umgang mit Worten/Gebarden
Auch wenn sie keine bekannten Gebérden
zur Verfiigung hatte, versuchte Rahel, das
Gehorte immer wieder selbst auszudrii-
cken. In diesem Fall setzte sie ihre vorhan-
denen Gebirden kreativ zusammen oder
verwendete Worter, die einen &hnlichen
Klang hatten.

Thre Erzieherin im Kindergarten hief3
Frau Fettig, Rahel gebardete ,Frau“-,fer-
tig®. In einem Bilderbuch, das sie stets beim
Vorlesen mitgebérdete, kam ein Ausdruck
vor, der lautete: ,,nicht lieb und nicht put-
zig®. Rahel gebardete dazu ,nein“-, putzen’,
so wurde uns deutlich, was sie (nicht) ver-
standen hatte oder wo ein Begriff fehlte. Die
fehlende Gebirde fiir Kindergarten ersetz-
te sie sofort durch die zwei Gebérden ,,Kin-
der und ,Garten’, so wie sie auch andere
zusammengesetzte Worter spontan selbst
bildete zum Beispiel ,krank®-,Haus“ fir
Krankenhaus.

Durch ihre Wort-
schopfungen gab
uns weiterhin Einblick
in ihre kognitive Ent-
wicklung. Hier zeigten
| sich erste Wenn-dann-
i Verkniipfungen. Einmal
| kippte sie zum Beispiel
absichtlich ihren Teller
mit Kriimeln auf den
Boden. Als ich mit ihr
schimpfte, gebardete sie:
»Frau - Opa - putzen’,
das bedeutet: Frau Pe-
ter, unsere Reinigungs-
hilfe, die wie Opa Peter
heifst, macht es sauber
(ich wusste nicht, ob ich
mich freuen oder an un-
serer Erziehung zweifeln sollte).

sie
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mit dem Laut ,M”

Singen mit den Hinden

Am meisten beriithrte mich jedoch immer,
wenn Rahel mit den Handen sang. Musik
war von Anfang an ihre grofie Leidenschaft.
Mithilfe der Gebarden konnte sie inzwi-
schen allein und sogar ohne Musik singen.
Oft safl sie vor dem Spiegel und gebardete
ein Lied nach dem anderen, das wir dann
an der Reihenfolge der verwendeten Gebar-
den erkennen konnten. Thr Liedschatz be-
trug {iber 100 (!) Lieder. Hingebungsvoll
konnte sie sich damit bis zu einer Stunde
beschiftigen. Wie undenkbar wire das zu
diesem Zeitpunkt mit jhren lautsprachli-
chen Moglichkeiten gewesen.
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Kommunikation im Kindergarten

Mit drei Jahren kam Rahel als einziges Kind
mit Behinderung in einen ortlichen Kin-
dergarten. Obwohl die Gruppe klein war,
und es fiir einen Kindergarten recht ruhig
zuging, tat sich Rahel anfangs schwer. Sie
schwankte zwischen Faszination und Er-
schrecken {iiber die vielen neuen Reize. So
war ich die ersten zehn Wochen dabei, zu-
mal eine begleitende Hilfe zundchst noch
nicht gefunden war.

Die anderen Kinder waren anfangs inter-
essiert an Rahel und auch an den Gebirden,
die wir ihnen zeigten. Manche fragten mich,
wie Rahel dies oder das mit den Hénden
sagt, aber es war schwierig, ihnen zu vermit-
teln, dass sie Rahel selbst fragen konnten,
zumal sie sich in ihrer zuriickhaltenden Art
oftmals abwandte oder schwieg. Bald verlo-
ren die anderen Kinder das Interesse. Sie ge-
horte zwar zur Gruppe und wurde vermisst,
wenn sie fehlte, aber man sprach eher {iber
sie als mit ihr. Und ein gemeinsames Spiel
kam ohne Anleitung nicht zustande.

Die Erzieherinnen wollten sie ,,s0 nor-
mal wie moglich® behandeln und woll-
ten sich deshalb auch nicht auf die Gebir-
den einlassen. Einige glaubten, sie wiirde
eh bald sprechen und mit ausldndischen
Kindern wiirde das ja auch gehen. Man-
che lernten ein paar wichtige Gebérden wie
»Mama“ und ,nach Hause".

Aber vor allem setzten sie auf die spater
gefundene Begleitung in Form einer 17-jah-
rigen Praktikantin im Freiwilligen Sozialen
Jahr, die dann Gebarden lernen sollte und
iibersetzen konnte. Als Nora dann als Prak-
tikantin kam, war sie zum Gliick auch bereit
dazu, woriiber wir sehr froh waren. Ich hat-
te ihr einen kleinen Gebirden-Wortschatz
aus GuK-Karten hergestellt, damit sie rasch
Rahel verstehen lernte. Rahel hat sich auch
nach und nach mit Nora angefreundet und
war offensichtlich erleichtert, dass jemand
da war, der sie verstand. Nun konnte ich
auch nach Hause gehen. Fiir Rahel war die
Moglichkeit, mit jemandem kommunizie-
ren zu konnen, ein wichtiger Faktor der Si-
cherheit innerhalb des fremden Umfeldes.

Um auch mit anderen in Kontakt zu
kommen, starteten wir bald Versuche mit
dem Symbolbiichlein, das ja im Kindergar-
ten zum Einsatz kommen sollte. Doch hier
hatte man unserer Meinung nach eine Fach-
kraft gebraucht, die alle Beteiligten in die
UK hitte einfithren und den Prozess hitte
begleiten sollen. Leider war die Heilpddago-
gin nur einmal in der Woche fiir 90 Minu-
ten da. So scheiterten auch spatere Versuche
mit dem iPad und dem Tagebuch, da sich
die Erzieherinnen im Alltag tiberfordert sa-
hen, sich damit auseinanderzusetzen.



Als Rahel einmal gemeinsam mit der
Heilpddagogin und anderen Kindern ihr
Tagebuch ansah, waren die Kinder sehr in-
teressiert, und Rahel genoss es sichtlich,
auch einmal gehort zu werden. Doch in den
Kindergarten-Routinen gab es dafiir keinen
festen Platz, obwohl wir beispielsweise den
Stuhlkreis fiir sehr geeignet hielten. So blieb
Nora zundchst Rahels einzige Bezugsper-
son im ersten Kindergartenjahr und ent-
sprechend schwierig war der Ubergang ins
darauf folgende Jahr ohne ihre Begleitung.

Vierter Besuch bei der
Beratungsstelle fiir UK

Einsatz der Gebdrden im Kindergarten
Da unser nachster Besuch bei der Beratungs-
stelle noch in Rahels Eingewéhnungsphase
im Kindergarten fiel, sahen wir die oben be-
schriebenen Schwierigkeiten noch nicht so
deutlich, dass sie hier zum Thema wurden.
Die Gebarden-Kommunikation mit Nora
lieB sich zu diesem Zeitpunkt gut an, und
Nora war zur Beratung mitgekommen. Zur
Sprache kam jedoch schon, dass die Erzie-
herinnen liber die Bedeutung der Gebarden
im Kindergarten informiert werden sollten.
Mit Nora wurde besprochen, wie sie die Ge-
barden im Kontakt mit anderen Kindern ein-
bringen konnte, zum Beispiel in Form von
Gebardenliedern, beim Vorlesen oder in
Spielsituationen (,nochmal’, ,fertig”). Spater
stellte sich heraus, dass es diese Kontakte nur
selten gab, da Rahel und Nora meist alleine
zusammen spielten.

Einsatz des Tagebuchs im Kindergarten
Auch das Tagebuch war im Gespréach. Die Be-
raterinnen schlugen vor, dass Nora entweder
direkt ins Tagebuch eintragen kénnte oder
mir kleine Infozettel iiber Tatigkeiten und
Ereignisse im Kindergarten mitgeben konn-
te, damit wir am Nachmittag zu Hause {iber
den Kindergarten sprechen konnten. Leider
scheiterte auch dieser Versuch an den All-
tagsgegebenheiten. Nur selten fand Nora die
Zeit, einen Zettel zu schreiben, da Rahel nur
kurze Zeit da war (anfangs zweieinhalb Stun-
den) und Nora am Ende des Vormittags mit
der Essensausgabe beschaftigt war.

Bedienung des iPads und Einsatz

im Kindergarten

Fiir Rahels Kommunikation zu Hause ging
es vor allem darum, wie sie das iPad besser
nutzen konnte. Wir erhielten Tipps, um ihr die
Bedienbarkeit zu erleichtern, da sie Schwie-
rigkeiten hatte, die Felder gezielt auszul6-
sen. Wir erfuhren lber die Mdéglichkeit, ein
Fingerfiihrungsgitter einzusetzen oder einen

abgeschnittenen Handschuh zu tragen. Auch
ein Sténder zum Aufstellen des iPads kdnnte
das Treffen der Felder erleichtern.

Inhaltlich wollten wir auf Anraten der Be-
raterinnen eine Seite der MetaTalk-App spe-
ziell zum Kindergarten erstellen. Diese sollte
Fotos von den Personen enthalten und vor-
gefertigte Aussagen wie zum Beispiel ,ist
meine Freundin®, ,hat mit mir gespielt” oder
»hatte Geburtstag”, sowie einen Link zu typi-
schen Kindergartentatigkeiten und -spielen
(zum Beispiel Stuhlkreis).

Kommunikationsentwicklung

mithilfe des iPad

In der Folgezeit beschiftigten wir uns mehr
und mehr mit dem iPad.

Rahel wurde immer sicherer im Auslo-
sen der Felder, noch bevor wir das Finger-
fuhrungsgitter angeschafft hatten. Sie lern-
te es vor allem durch zwei andere Apps mit
grofSeren Feldern und indem wir das iPad
durch Biicher unterlegten und so schrig
stellten.

-

Rahel am iPad

Die Kindergartenseite gefiel ihr sehr gut.
Sie rief sie oft auf und bildete bald Sétze wie
»1ch habe mit Lilli im Bélle Bad gespielt®:
»1ch habe“ (feste Formulierung), ,,mit* (als
Bestandteil der Leute-Seite), ,,Lilli“ (Por-
traitfoto Kindergartenkinder), ,im Bille
Bad® (feste Formulierung), ,,gespielt“ (Link
zu ,,ge-Verben®).

Dies geschah jedoch wie schon beim
Symbolbiichlein nur zu bestimmten ,,Er-
zéhlzeiten“ auf dem Sofa und nicht in der
Alltagskommunikation. Hier verwende-
te sie weiterhin die Gebdrden und zuneh-
mend auch Laute.

Dennoch empfanden wir das iPad als
wichtig fiir ihre Sprachentwicklung. Sie lern-
te in unserem Beisein bewusst, grammatika-
lisch vollstdndige Sétze zu bilden, zum Bei-
spiel auch mit Prapositionen, was sie spater
korrekt auf die Lautsprache tibertrug.

Alleine nutzte sie es vor allem, um ihren
Wortschatz zu erweitern. Sie beschiftigte
sich sehr ausdauernd damit, sich verschie-
dene Worter mit zahlreichen Wiederholun-
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gen vorsprechen zu lassen. Auf Nachfragen
fand sie die entsprechenden Worter selbst-
stindig auf den unterschiedlichen Ebenen
der App. Spiter iibte sie auf diese Weise die
Aussprache, indem sie die Worter einfach
nach- und mitsprach.

Weitere Schritte in die Lautsprache -
#Friihes Lesen”
Als Rahel etwa dreieinhalb Jahre alt war, be-
gannen wir zu Hause mit dem ,,Frithen Le-
sen” nach der ,,Ganz-Wort-Methode® Dabei
werden ganze Worter wie Symbolbilder fiir
den Wortlaut erkannt. Wir erhoftten uns da-
von, dass die Worter Rahel bei der Lautbil-
dung als visuelle Erinnerungsstiitze helfen
wiirden. Dazu konnten wir auf Rahels Vor-
kenntnisse mit den MetaCom-Symbolen
und auf ihr Interesse an Buchstaben zuriick-
greifen. Wir kombinierten Symbolkarten
mit Wortkarten. So konnte Rahel mithil-
fe der Symbole die Worter lernen. Sie hat-
te sehr grofen Spaf’ daran und holte oftmals
selbststindig die Wortkarten, um eine Lese-
stunde einzufordern. Anfangs verwendeten
wir Worter, die sie bereits sprechen konnte,
spater ergédnzten wir fiir sie schwierige Wor-
ter wie zum Beispiel ,Marmelade®

Fir die Aussprache erwies es sich als
hilfreich, die Worter zunichst in Silben zu
zerlegen und dazu zu klatschen. Erstaun-

Gl
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Brot  Multisaft Tee  Butter

Rahels Tischset mit Symbolen
und Wortkarten

lich war, dass Rahel diese schwierigen Wor-
ter dann tatsichlich zuerst nur gelesen
aussprechen konnte und ohne das geschrie-
bene Wort zunéchst nur einen ,Lautsalat®
herausbrachte. Nach und nach sprach sie es
dann auch ohne Wortkarte deutlich aus.

In diesem Zusammenhang erinnerten
wir uns an ein Tischset mit den wichtigs-
ten Frithstiicks-MetaCom-Symbolen, das
wir schon vor lidngerer Zeit von unseren
Beraterinnen erhalten hatten. Das ergénz-
ten wir nun durch die geschriebenen Wor-
ter und Rahel lernte beim Friihstiick neben-
bei, ,Multisaft, ,, Apfelsaft® oder ,Butter®
zu sagen.

Der,Sprechende Stift”

- Durchbruch in der Lautsprache

Als Rahel drei Jahre und neun Monate alt
war, sah ich zufillig in einem Geschift ei-
nen ,,Anybook Reader*, ein Sprachausgabe-
gerat in Stiftform. Kleine Aufkleber konnen
mithilfe des Stiftes ,,besprochen® werden.
Wird der Aufkleber mit dem Stift beriihrt,
wird die aufgesprochene Nachricht ab-
gespielt. Ich erinnerte mich, dass uns ein
Midchen in der Beratungsstelle einmal ihr
Tagebuch mit diesem Stift vorgefiihrt hatte.
Ich dachte, das konnte eine gute Ergdnzung
zu Rahels Tagebuch sein. Wir bestiickten
das Tagebuch mit Aufklebern und damit
mit den entsprechenden Nachrichten, zum
Beispiel: ,Heute war ein schoner Tag im
Kindergarten. Wir haben eine Laterne ge-
bastelt.”

Die Wirkung war tberwiltigend. Mit
dem ,,Sprechenden Stift kam der Durch-
bruch der Lautsprache. Rahel war bald
kaum noch von ihrem Tagebuch zu tren-
nen, der Stift war stundenlang im Einsatz.
Sie horte sich damit immer wieder ihre Er-
lebnisse an und versuchte, den Text mitzu-
sprechen.

Jetzt forderte sie tdglich, dass ich in ihr
Tagebuch eintragen sollte, und mit der Zeit
besprachen wir die Aufkleber gemeinsam.
Rahel sagte wie bei einem Interview ei-
nige Worter, die sie schon selbst ausspre-
chen konnte, und diktierte mir bald schon,
was ich schreiben sollte. Einmal saf3 sie
am Tisch ohne ihr Tagebuch, wihrend ich
kochte. Da horte ich sie vor sich hinspre-
chen. Beim genaueren Hinhoren erkann-
te ich einen Text aus ihrem Tagebuch, den
sie auswendig sprach. Als der Stift das ers-
te Mal kaputt war und wir einige Zeit ohne
ihn auskommen mussten, ,las“ sich Rahel
alle alten Seiten ihres Tagebuches auswen-
dig vor.
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Tagebuchlesen mit dem

“

,~Anybook Reader

Kommunikation im fiinften
Lebensjahr

Als Rahel vier Jahre alt war, sprach sie al-
les lautsprachlich aus. Mal mehr, oft auch
weniger verstindlich. Die Logopadin und
das Lesen halfen ihr, damit die Aussprache
deutlicher wurde. Ein bisschen schade fan-
den wir, dass der Personenkreis, mit dem
Rahel kommunizieren konnte, nach wie vor
klein war. Es brauchte ein wenig Geduld
und ein Einlassen auf ihre besondere Art zu
sprechen, um sie zu verstehen und mit ihr
in Kontakt zu kommen. Fir die Kinder im
Kindergarten war das noch zu schwierig.
Aber wir hofften, dass sie sich nicht entmu-
tigen lassen und noch lernen wiirde, sich
Gehor zu verschaffen.

Am ,Frithen Lesen“ hatte sie so viel
Freude, dass sie oft ,,Mehr Worter, mehr
Worter!“ verlangte und dabei laut singend
durchs Wohnzimmer tanzte. Mit etwa vier-
einhalb Jahren boten wir ihr zum ,,Frithen
Lesen“ zusitzlich die Silbenmethode an, die
auch an manchen Grundschulen gelehrt
wird und mit der unsere befreundete Son-
derpadagogin gute Erfahrungen gemacht
hat. Mit dieser Methode konnte Rahel sich
selbststdndig geschriebene Worter erschlie-
fen, indem sie sie in Silben zerlegte. Bald
las sie kiirzere Worter im Alltag wie zum
Beispiel ,,Bio“ auf der Apfelsaftflasche oder
»el-me-x macht zusammen elmex“ auf der
Zahnpastatube. Daneben erkannte sie man-
che Worter im FliefStext nach der Ganz-
wortmethode, sie sagte beispielsweise: ,,Da
steht Oma.“

Die Gebirden verwendete Rahel noch
immer in einigen Situationen parallel zur



Lautsprache. Vor allem wenn sie ein biss-
chen gehemmt war, nutzte sie die Gebir-
den, um zu , flistern. Auch wenn wir ihre
Aussprache nicht verstanden, half sie uns
mit einer Gebérde auf die Spriinge. Wenn
sie alleine Bilderbiicher anschaute, sprach
sie den Text auswendig und gebirdete ein-
zelne Worter.

Als sie einmal im Kindergarten bei ei-
nem Zirkusprojekt mitgemacht hatte und
nach ihrem Auftritt durch die Manege lief,
schaute sie sich suchend im Publikum um
und gebérdete ,,Mama“! Ein Rufen hatte ich
bei dem Larm nicht gehort.

Weitere Sprachentwicklung im
sechsten Lebensjahr

Mit fiinf Jahren sprach Rahel meist gut ver-
stindlich und oft in vollstindigen Sitzen,
wie zum Beispiel ,Mama kommst du bitte?*
oder ,Mama, kannst du mir helfen?“ Sie
verwendete Artikel, Pripositionen, Kon-
junktionen und bildete Séitze mit Nebensit-
zen. Erstaunlich oft gelang ihr das schon in
grammatikalisch korrekter Form, was wir
darauf zuriickfithren, dass sie durch die Ge-
barden schon frith mit der Satzbildung be-
ginnen konnte. Einmal stand sie vor einem
Stuhl an der Kiichenzeile und wollte die
Kaffeemaschine erreichen, die sie schon al-
leine bedienen konnte. Sie {iberlegte laut:
»Erst hochklettern, dann mache ich einen
Kaffee fiir die Mama.“ Ein anderes Mal be-
trachtete sie die Riickseite eines Pixie-Bu-
ches, auf der noch acht weitere Heftchen
abgebildet waren. Daraufhin erklirte sie
mir: ,,Die fiinf haben wir, aber die drei ha-
ben wir nicht.“

Eigene Texte

Wie viel Freude ihr der Umgang mit Spra-
che bereitet, zeigt uns auch, wie sie nach wie
vor mit der Lautsprache kreativ umgeht. So
textet sie zum Beispiel immer wieder neue
Strophen zu ihr bekannten Liedern. Aus
einem Schlaflied mit dem Text ,Alle Au-
gen zugemacht, wir schlafen jetzt die gan-
ze Nacht® wird kurzerhand beim Mittag-
essen: ,,Alle Augen aufgemacht, wir essen
jetzt Spatzle in de Supp“ Beim Klavierun-
terricht improvisiert sie gerne und spricht
im Rhythmus selbst erfundene Textzeilen
dazu. Das kann bisweilen auch poetisch
klingen: ,,Es regnet, es regnet, so fallen die
Blatter durch den Baum, und wenn der Re-
gen hort bald auf.“

Ihr Tagebuch ist nach wie vor ihr ,Ein
und alles. Inzwischen diktiert sie mir gan-
ze Passagen, die ich dann so niederschrei-
ben muss. Sie hat es tdglich in der Hand

und beschéftigt sich sehr ausdauernd mit
ihren Erlebnissen. Manchmal tanzt sie mit
ihrem Schwungband und spricht dazu die
Texte ihres Tagebuches auswendig. Sprache
scheint fiir sie nicht von Musik und Rhyth-
mus zu trennen zu sein.

Fortschritte beim Lesen und spielerische
Vorbereitung auf die Schule

Auch beim Lesen machte sie in diesem Jahr
weitere Fortschritte. Mit fiinf Jahren spiel-
te sie das Silbenlotto mit groflem Spaf mit
zwei- und dreisilbigen Quatschsilben wie
»kukila“ oder ,,bodumi®, was stets mit viel
Gekicher und dem Kommentar ,So ein
Quatsch® begleitet wurde. Ein beliebtes
Spiel auf Spaziergingen ist bis heute ,,Au-
tokennzeichen vorlesen, auch wenn die
Buchstabenfolgen noch so schwierig zu-
sammenzuziehen sind. Zu dieser Zeit ent-
deckte sie auch das Spiel mit den Anlauten.
So nannten wir zum Beispiel abwechselnd
Worter, die mit einem bestimmten Buch-
staben beginnen: ,,K“ wie Kdnguru, ,,K“ wie
Kise, ,K“ wie Katze. Dieses Spiel erweiter-
te sie spiter selbststindig auf Silbenanfinge
,,Fi wie Fisch und Finn"

Mit etwa funf Jahren und drei Mona-
ten las sie bereits kleine Sitze sinnentneh-
mend wie zum Beispiel ,,Male den Ball rot
an“ oder ,Rahel und Mama gehen in den
Zoo". Bei lingeren Wortern erwies es sich
als hilfreich, wenn die Silben farblich un-
terschieden wurden, beispielsweise im Le-
sebuch ,,ABC der Tiere“. So konnte sie sich
die Worter silbenweise erschliefen. Als sie
im Herbst 2016 mit fast sechs Jahren in die
Schule kam, konnte sie die Gliickwunsch-
karten der Grof3eltern selbststindig vorle-
sen.

Resiimee

Riickblickend sind wir sehr dankbar und
froh, dass uns all diese Moglichkeiten der
Unterstiitzten Kommunikation aufgezeigt
wurden und wir bei der Umsetzung immer
wieder Unterstiitzung und Begleitung er-
hielten. Ohne die UK konnte Rahel gewiss
nicht so sprechen, wie sie es heute tut. Sie
konnte dadurch schon frith Freude an Spra-
che entwickeln und ist gerade auf dem Weg,
Lesen und Schreiben zu lernen. Rahel ist
ein sehr zufriedenes Kind, was wir auch da-
rauf zuriickfiihren, dass sie mithilfe der Ge-
barden frih lernen konnte, ihre Bediirfnis-
se verstandlich zu duf8ern, sodass wir auf sie
eingehen konnten.

Aber wer nun glaubt, sie stehe plaudernd
mit anderen Kindern auf dem Schulhof, der
tauscht sich. Rahel ist in groflerer Gesell-

W SPRACHE

schaft meist die Beobachterin und kann in
einer Gruppe einen ganzen Tag schweigen,
sodass so mancher schon dachte, sie spricht
tiberhaupt nicht. Aber das ist eher auf ihr
introvertiertes Wesen zuriickzufiithren als
auf ihre Fahigkeit zu sprechen. Fiir mich
bedeutet das vor allem, wir sollten unsere
stillen Kinder nicht unterschitzen und ih-
nen, auch wenn sie in ihren Auferungen
zuriickhaltend sind, alle Méglichkeiten der
Kommunikation zur Verfiigung stellen und
fest an ihre Fihigkeiten glauben. m

Wir sollten unsere stillen Kinder
nicht unterschatzen, und ihnen,
auch wenn sie in ihren Aufe-
rungen zurlickhaltend sind, alle

Méglichkeiten der Kommunika-
tion zur Verfligung stellen und
fest an ihre Fahigkeiten glauben.

Literatur:

Handbuch der Unterstiitzten Kommunikation,
Von Loeper Literaturverlag und Gesellschaft
flr Unterstiitzte Kommunikation e.V. (Hrsg.).

Bd.1, 12. Nachlieferung, 1. Aufl. 2015.
S$.07.038.001- 07.048.001.

Ubungen mit dem,Silbenlotto”
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Gelebte InkIu%Lpn‘* ¢
an der Deutsche ""Schule Athen

TEXT: UTE EHRENFELD, CHRISTIAN SCHWAB

Unser zehnjadhriges Patenkind Alexis Epstein wurde 2014 in die Vorschule
der Deutschen Schule Athen (DSA) aufgenommen. Auch einige andere
Kinder mit Behinderungen werden an der DSA beschult.

Alexis wachst in einer zweisprachigen Familie auf: Seine Mutter, Evanthia
Refene, ist Griechin, der Vater Richard Epstein ist Deutscher. Alexis hat zwei
Geschwister. Sein dlterer Bruder Philipp (12 Jahre) und die Zwillingsschwes-
ter Marina besuchen ebenfalls die DSA in der 7. bzw. 5. Jahrgangsstufe. Im
laufenden Schuljahr 2016/17 besucht Alexis die 3. Grundschulklasse.

Wir wollten wissen, wie es ihm in seiner Schule gefallt, wie und was er lernt
und wie er zu einem Teil der Schulgemeinschaft geworden ist. Um dies
zu erfahren, haben wir ihn, seine Eltern, seine Geschwister, seine Schul-
begleiterin und seine Lehrerinnen befragt.

Die Deutsche Schule Athen (DSA) ist eine deutsche Auslandsschule mit
liber 1000 Schiilerinnen und Schiilern. Sie verfiigt Giber einen Kindergar-
ten mit Vorschule, eine Grundschule fiir die Klassen 1 bis 4 und ein Gym-
nasium bis Klasse 12. Bildungsziel ist das Deutsche Internationale Abitur.
Die Unterrichtssprache ist Deutsch. Auch sehr viele Griechen und Kinder
anderer Nationalitaten besuchen die DSA. Alle deutschen Auslandsschu-
len wurden 2015 von den sie fordernden Stellen aufgefordert, ein Inklu-
sionskonzept zu erarbeiten.

Alexis kommt zur Wort
kann lesen und schreiben.

Alexis, heute wollen wir mit dir iiber deine

Schule sprechen. Wir wollen wissen, wie es dir ~ mit dir?

Ich spreche Griechisch und Deutsch und

Wie spricht Regina (deine Schulbegleiterin)

dort gefillt, was und wie du lernst. Deshalb
sollst du uns etwas iiber deine Schule erzdih-
len. Alexis, wie heifst deine Lehrerin?

Frau Sklaventis
Sprecht ihr deutsch oder griechisch im Unter-
richt?

Regina spricht deutsch.
Was macht dir denn in der Schule am meisten
Spafs? Was gefillt dir besonders gut?

Spielen macht mir Spafi. Ich spiele mit
Lotte, Eva, Lilleth und Spyros (Klassen-
kameraden).
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Malen und Sport mache ich am liebs-
ten. Sport ist montags. Sport macht
Spaf. Wir spielen Fangen und es gibt
Musik beim Sport.

In Mathematik mache ich Spiele. Ich
rechne auch mit Steinen. Ich kann zdih-
len bis zehn (zdihlt in deutscher Sprache
bis zehn, in griechischer Sprache bis 30).

Ich habe auch Griechisch. Frau Solter
(Sonderpddagogin) macht Deutsch und
Mathematik mit mir und macht (gibt)
Hausaufgaben.

Macht ihr einen Morgenkreis?

Nein, Stuhlkreis. Im Stuhlkreis ma-
chen wir Musik und singen. Es gibt einen
Stein. Wer den Stein hat, darf sprechen.
Alexis, hast du besondere Aufgaben in der
Klasse wie Austeilen, Einsammeln, Begrii-
fen oder so etwas?

Ja, ich klingele zur Pause. Ich habe
auch Blumen gegossen. Die Tafel putze
ich. Manchmal ist Regina sauer, weil ich
die Tafel putze.

Alexis, was ist, wenn du etwas nicht kannst?

Dann hilft mir Regina.

Bist du auch manchmal mit Regina alleine?

Ja, mit Regina koche ich und wir
schreiben, wir spielen, lesen und rech-
nen.

Was machst du denn in der Pause?

Ich spiele in der Pause mit Sotiria
(jiingere Cousine). Sotiria ist in der Vor-
schule. Die Regina will mich dann abho-
len. Ich will alleine gehen.

Danke, dass du uns so viel iiber dich in
deiner Schule erzdhlt hast.



Eltern erzahlen

Warum die Deutsche Schule Athen?

Alexis’ Geschwister besuchen die DSA
und unser soziales Umfeld ist eng mit die-
ser Schule verbunden. Deshalb wollten wir
unbedingt mit allen drei Kindern in dieser
Schule sein. Alexis war natiirlich iiber seine
Geschwister dort bekannt und so dachten
wir, dass es etwas Normales ist, wenn auch
er in der gleichen Umgebung zur Schule
geht. Und die Sprache war uns wichtig.

Alexis war in einem griechisch-deut-
schen Kindergarten, in dem oft in deut-
scher Sprache gesungen und gespielt wur-
de. Alexis verbrachte dort zwei Jahre und
war das erste Kind mit Down-Syndrom,
iiberhaupt das erste Kind mit einer Behin-
derung in dieser Einrichtung. Danach wur-
de er mit sieben Jahren in die Vorschul-
klasse der DSA aufgenommen. Dort wurde
nur Deutsch gesprochen. Er verstand alles,
sprach aber selbst nur einzelne Worter. In
griechischer Sprache konnte er schon Sit-
ze sprechen.

Wir sind eine zweisprachige Familie, die
aus verschiedenen Kulturkreisen kommt.
Wir wollen, dass sich unsere Kinder in bei-
den Sprachen gut bewegen koénnen. Jetzt
leben sie in Griechenland, was die domi-
nantere kulturelle Pragung bedeutet. Wir
wollen aber auch, dass sie mehr von der
deutschen Kultur mitbekommen. Dafiir ist
die Deutsche Schule in Athen ein idealer
Ort und das soll fiir Alexis genauso gelten.

Sehr wichtig ist uns, dass Alexis gut
Deutsch lernt, weil die Sprache seines Va-
ters Deutsch ist. Da er aber mich, die Mut-
ter, viel 6fter sieht und mehr mit mir spricht,
hatte ich das Gefithl, Alexis Deutsch
kommt sonst viel zu kurz.

Nach dem Interview mit Alexis haben wir seine Eltern Vanda und
Richard befragt. Wir wussten, wie wichtig es ihnen war, dass alle drei
Kinder die Deutsche Schule Athen besuchen. Uns hat interessiert, ob
Alexis vor der Einschulung in die DSA einen Kindergarten besuchte?
Ob die Deutschkenntnisse eine Voraussetzung fiir die Aufnahme wa-
ren? Welche Einrichtungen fiir Vor- und Schulkinder haben sie im Vor-

feld kennengelernt.

AuBerdem wollten wir wissen, ob es eine Beratung durch spezielle
Beratungszentren, Psychologen, Menschen, die Alexis kennenge-
lernt und vielleicht auch getestet haben, gab? Welche Erwartun-
gen hatten sie an die Deutsche Schule Athen und inwie-
weit sind sie erfiillt worden?

Im Grunde kam keine andere Schule fiir
ihn in Frage. Wir haben uns trotzdem auch
umgeschaut, was es fiir Alternativen gibt.
So haben wir uns eine Sonderschule an-
geschaut. Es war eine griechische Sonder-
schule. Wir waren allerdings aus verschie-
denen Griinden nicht begeistert. Allerdings
hatte uns eine staatliche Beratungsstelle den
Ratschlag gegeben, Alexis besser in diese
griechischsprachige Sonderschule zu schi-
cken.

Zusitzlich gab es natiirlich auch die Be-
ratung von den Therapeutinnen, die Alexis
zum damaligen Zeitpunkt hatte, also Ergo-
therapie und Logopidie. Beide Therapeu-
tinnen waren ein bisschen skeptisch an-
gesichts der Zweisprachigkeit. Sie hielten
es fiir ein Risiko, Alexis in eine Schule ge-
hen zu lassen, an der in Deutsch unterrich-
tet wird. Deutsch war zu diesem Zeitpunkt
Alexis’ schwichere Sprache und er kom-
munizierte gerne in Griechisch. Sie waren
zweifelnd, haben aber in unserem Plan-
durchaus mogliche Chancen fiir Alexis’
Entwicklung gesehen.

Es gab noch einen anderen Grund, wa-
rum uns dazu geraten wurde, eine Son-

derschule zu wiahlen: Wenn ein Kind ein
Down-Syndrom hat, hitte man normaler-
weise Anspruch auf eine staatlich finanzier-
te Schulbegleitung. Allerdings erfuhren wir
auch, dass der griechische Staat offensicht-
lich nicht tiber genug Geld verfiigt, so vie-
le Begleitpersonen zur Verfiigung zu stel-
len wie Antrage von Eltern gestellt werden.
Man hat uns empfohlen, einen Antrag zu
stellen, da ein formeller Anspruch besteht.
Aber - weil Alexis nur ein Down-Syndrom
hat, wiirde er hochstwahrscheinlich keine
Begleitperson bekommen.

In Griechenland praktizieren auch staat-
liche Schulen Inklusion. An einer solchen
Schule wiére das Thema mit der Schulbe-
gleitung fiir uns genauso schwierig gewor-
den. Die Frage, die sich uns gestellt hat, war,
inwieweit Alexis von einer staatlichen Re-
gelschule profitieren wiirde. Wir sahen kei-
ne Vorteile.

Was haben wir uns vom Besuch der DSA
versprochen?

Wir haben uns einiges vom Besuch die-
ser Schule versprochen. Die Erwartung, als
Alexis in die Vorschule kam, war zunéchst
einmal, dass er sich gut in die Gruppe inte-
griert, dass er von allen Kindern akzeptiert
wird und sich in der Gruppe wohlfihlt. In
dem Vorschuljahr ist das zu 100 Prozent ge-
lungen. Der Ubergang in die erste Klasse
der Grundschule hat unsererseits keine gro-
e Anderung in den Erwartungen zur Folge
gehabt. Das heif3t, selbstverstandlich finden
wir es wichtig, dass Alexis auch Lesen und
Schreiben lernt, aber in erster Linie geht
es uns darum, dass er sich in einer Grup-
pe von Kindern wohlfithlt und akzeptiert
ist und vieles gemeinsam mit dieser Gruppe
im Klassenverband machen kann. Natiir-
lich ist es auch schon und wichtig, dass er
dabei Lernfortschritte macht. Diese Erwar-
tung ist auch im ersten und zweiten Schul-
jahr im Grofien und Ganzen sehr gut erfiillt
worden. =
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Auflerdem glauben wir, dass es auch fiir
Alexis’ Geschwister, die sich an der DSA
sehr wohlfiihlen, schon ist, ihren Bruder an
der gleichen Schule zu wissen.

Inklusion an der DS Athen

Dass Alexis in die Gruppe integriert ist
und Lernfortschritte macht, féllt nicht vom
Himmel. Vieles hdngt von der Einstellung
im Kollegium und von der Unterrichtsge-
staltung ab.

Anfangs war es so, dass das Lehrerkolle-
gium einschliellich der Grundschulleitung
sehr skeptisch, sehr unsicher war, Alexis als
erstes Kind mit Down-Syndrom iiberhaupt
aufzunehmen. Man fiihlte sich nicht gut
vorbereitet darauf. Ich wiirde sagen, es wa-
ren viele Angste vorhanden, weil man nicht
genau wusste, wie man mit ihm umgehen
muss. Die Lehrerin, die Alexis’ Klasse iiber-
nommen hat, hat dies freiwillig gemacht.
Sie wollte sich gerne daran versuchen und
ohne Vorerfahrungen die Herausforderun-
gen annehmen.

Ich mochte hinzufiigen, dass die Erzie-
herin in der Vorschule Alexis von Anfang
an sehr warm empfangen hat. Sie wollte ihn
haben. Sie kannte ihn schon, weil die bei-
den Geschwisterkinder bei ihr gewesen
sind. Beim Abholen war Alexis meistens
mit dabei und so hat sie wahrscheinlich
schon feststellen konnen, dass er sehr offen
und sehr sozial ist, dass er griifit und ger-
ne spricht. Wir haben nach ihrer Meinung
gefragt, ob sie Alexis {ibernehmen wiirde,
und sie hat das dann mit grofler Begeiste-
rung gemacht. Die Grundschullehrer sind
im Vergleich eher zuriickhaltend gewesen.

Voraussetzung fir die Beschulung an
der DSA war eine Schulbegleitung. Alexis
hatte bereits in der Vorschule eine Schul-
begleiterin, Regina. Sie wurde nicht durch
die Schule vermittelt, sondern wir sind auf
privatem Wege auf sie gestoflen und fi-
nanzieren sie selbst. Uns war in erster Li-
nie wichtig, dass sie eine deutsche Mutter-
sprachlerin ist und dass Alexis und sie eine
gute Bindung miteinander eingehen.

Von grofler Bedeutung ist auch, dass
Schulbegleitung und Klassenlehrerin sich
verstehen und als Team gut zusammenar-
beiten. In diesem Sinne sind wir hdchst zu-
frieden. Diese beiden Personen sind mit Si-
cherheit entscheidend fiir das Gelingen der
Beschulung, weil das fiir die Schule keine
Routine ist, sondern schon ein bisschen ein
Experiment.

Die deutschen Auslandsschulen sind,
wie die Schulen in Deutschland auch, zur
Inklusion aufgefordert und sollen entspre-
chende Konzepte erarbeiten. Die Leitung
der Deutschen Schule Athen hat darauf im
Prinzip sehr positiv reagiert. Auch sie hielt
es natiirlich fiir ein Experiment, aber ein
Experiment mit guter Entwicklungschan-
ce aufgrund der positiven Begleitung durch
die Eltern. Weitere Voraussetzungen gab es
nicht.

Die Deutsche Schule hat nur klarge-
macht, dass es keine Garantie fiir die weite-
re Beschulung von Alexis bis zum Ende sei-
ner Schulpflicht geben kann, sondern dass
das von Schuljahr zu Schuljahr neu mitei-
nander diskutiert, besprochen und verein-
bart werden muss. Wir gehen allerdings auf
jeden Fall davon aus, dass er bis zum Ende
der Grundschulzeit die Deutsche Schule
besuchen kann.

Schulkind Alexis und sein Alltag

Athen ist natiirlich keine so kleine Stadt.
Wir haben das Gliick, dass wir nicht all-
zu weit von der Deutschen Schule Athen,
die im Norden liegt, entfernt wohnen. Das
heifdt, es ist ungefihr eine Autofahrt von
zwolf bis 15 Minuten. Nach dem Aufstehen
und Frithstiicken werden alle drei Kinder
von mir zur Schule gebracht. Die Schule be-
ginnt um acht Uhr morgens.

Es gibt einen Schulbus, der von der
Schule mit organisiert wird, der aber zu
zahlen ist, und das ist nicht unerheblich.
Wenn man das Auto mit drei Kindern fiillt,
ist es auf jeden Fall deutlich giinstiger, mit
dem Auto zu fahren.

Alexis geht sehr gerne in die Schule. Fast
immer. Er wacht auf und freut sich. Er ist
meistens der Frohlichste von den dreien.
Im Auto spricht er dann oft dariiber, dass er
gleich im Stuhlkreis sein wird und er dort
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etwas erzdhlen will. Gerade nach dem Wo-
chenende iiberlegt er sich manchmal etwas
Konkretes. Nach der sechsten Unterrichts-
stunde um Viertel nach eins wird Alexis
von seiner Mutter abgeholt. Die beiden an-
deren Geschwister haben noch Unterricht
oder bleiben in der Nachmittagsbetreu-
ung. Alexis aber wird zu seinen Therapien
gebracht: zweimal die Woche abwechselnd
Logopidie und Ergotherapie, einmal die
Woche Schwimmtherapie. Das sind schon
die fiinf Wochentage. Dann hat er noch eine
sechste Stunde in der Woche: eine Therapie
mit einer Sonderpadagogin, die am spate-
ren Nachmittag stattfindet.

Zusitzliche Therapiestunden fiir Alexis
zu organisieren war unsere Idee. Aber dann
musste man das auch in einem staatlichen
Krankenhaus von einem Arzt verordnen
lassen, damit man zumindest einen Teil des
Geldes, das die Therapien kosten, von einer
staatlichen Krankenkasse zuriickbekom-
men kann. Umgekehrt heif$t das, dass der
Teil, den man selber tragt, immer noch be-
trachtlich ist. Nur ungefahr ein Viertel be-
kommen wir erstattet.

Nach sechs Stunden Schule und an-
schlieflenden Therapien ist Alexis miide.
Zuerst sieht er noch frohlich aus, aber ich
merke schon wihrend der Fahrt von wie-
der 15 bis 20 Minuten, dass Alexis ziemlich
fertig ist. Wenn wir zu Hause angekommen
sind, sagt er meistens, nein, er will nicht zur
Therapie, er hat keine Lust. Ja, gut. Meis-
tens klappt es trotzdem, dass er mitmacht.
Aber manchmal frage ich mich, ob ich die
Therapie nicht spiter am Nachmittag or-
ganisieren soll. Das wiére aber fiir den Ab-
lauf in der gesamten Familie sehr schwierig.
Dann sind auch die anderen beiden Kinder
zu Hause und Alexis wére wahrscheinlich
noch miider.

Er mochte auch bestimmte Dinge los-
werden und berichtet dariiber. Aber meis-
tens nur von einer Sache, die ihn besonders
bewegt hat. Ich bin aber nicht sicher, ob das,
was er erzihlt, von diesem Tag stammt oder
von vorher in Erinnerung geblieben ist.
Er spricht sehr gerne iiber Ereignisse und
manchmal erfindet er auch welche. Natiir-
lich hat Alexis ab der 2. Klasse auch Haus-
aufgaben, die gemacht werden miissen.

Zu Hause spielt er Rollenspiele, in denen
die Namen seiner Freunde fallen, eigent-
lich sind es ja Freundinnen. Dabei geht es
zum Beispiel um Kochen. Diese Rollenspie-
le gefallen ihm sehr. Ich glaube, es sind tat-
sichlich die Médchen, die so etwas mit ihm
spielen. Die Jungs spielen eher wilder. Ich
denke, er betrachtet die Madchen als Freun-
dinnen. Er wird von ihnen eingeladen, so-
dass sie auch nachmittags zusammen spie-



len kénnen, in der Freizeit. Daneben wird
Alexis auf Partys eingeladen. Ich glaube, er
war bis jetzt auf jeder Party dabei. Das zeigt
uns auch, er wird von den Eltern der Kin-
der gut akzeptiert. Offensichtlich betrach-
ten ihn die Eltern als einen Mitschiiler wie
alle anderen und ich glaube, viele unter ih-
nen mogen ihn auch sehr so wie er ist.

Das nehme ich auch wahr, wenn ich ihn
morgens zur Schule bringe. Da triftt man
natiirlich auch Eltern und die Eltern treffen
ihn. Das ist immer ein frohliches Begriifien
morgens. Auch in der gesamten Schule ist
er, glaube ich, integriert. Denn sowohl die
Empfangsdame an der Rezeption als auch
der Hausmeister, alle kennen Alexis und re-
den frohlich mit ihm.

Ebenfalls bei den Lehrkriften haben wir
eher den Eindruck, dass sie ihn als Mit-
glied der Schulgemeinschaft akzeptieren.
Nach der anfinglichen Skepsis haben wir
auch schon vereinzelt Riickmeldungen be-
kommen, dass Lehrkrifte wirklich positiv
tiberrascht sind und Alexis Anwesenheit
in der Schule als Bereicherung empfinden.
Ich kann nicht garantieren, dass das fiir alle
Lehrkrifte wirklich gilt, aber ich denke, fiir
die Mehrzahl der Lehrkrifte der Schule ist
das der Fall.

Wir kénnen von keinen ,,Beschwerden®
berichten oder dass jemand mit irgendet-
was unzufrieden war. Nur einmal gab es im

INKLUSION

letzten Schuljahr die Situation, dass Ale-
xis sich in der Toilette eingeschlossen hatte
und nicht zu bewegen war, wieder heraus-
zukommen. Der Hausmeister musste geru-
fen werden, um die Toilette zu 6ffnen, sie
von auflen aufzusperren. Aber das wurde
an uns nicht als Beschwerde herangetragen,
sondern eher als Information, eher neutral.

Es gibt manchmal Phasen oder Situati-
onen, wo die Lehrkrifte nicht 100-prozen-
tig sicher sind, wie sie mit Alexis umgehen
sollen. Das wird allerdings nicht direkt mit
uns, sondern mit den Fachleuten an der
Schule besprochen. Wenn sie mit uns darii-

Die Sicht und die Einschatzung der Geschwister

Alexis’ Zwillingsschwester Marina erzdhlte uns in einem kurzen
Interview liber den Schulalltag. Sie trifft ihren Bruder haufig in den
Pausen, und zwar wird sie von ihm fast jeden Tag besucht. Nach-
dem sie aber gerne mit Kindern aus ihrer Klasse spielt, nimmt sie
sich fiir ihren Bruder nicht viel Zeit. Manchmal wird sie von den Klas-
senkameraden nach Alexis gefragt, vor allem dann, wenn er ,Blod-
sinn macht” und sie verstehen mochten, warum. Diese Fragen ma-
chen ihr nichts aus. Sie kann manches erklaren und manches nicht.
Marina hat bislang nicht das Gefiihl, dass irgendjemand an der Schule
Alexis nicht mag oder nicht will, dass er da ist.

Der 13-jahrige Philippos ist der Alteste von den drei Geschwistern.
Deshalb war er nicht mehr zur gleichen Zeit in der Grundschule wie
Alexis. Das letzte Jahr in der Grundschule der DSA war das Jahr, in dem
Alexis in die Vorschule kam und man hat sich natiirlich in den Pausen
gesehen. Der kleine Bruder kam immer wieder, um ,Hallo” zu sagen.
Philipp ist sonst nichts Besonderes aufgefallen. Seine Freunde fragen
auch nicht viel nach. Wenn sie zu ihnen nach Hause zu Besuch kom-
men, spielen sie mit Alexis ,und finden ihn lustig. Aber freundschaft-
lich. Sie lachen ihn nicht aus”, meint der gro3e Bruder. Und wenn
Alexis manchmal aus der Reihe tanzt, dann ,sage ich den anderen
einfach, er hat Down-Syndrom” und sie sind damit zufrieden.

ber sprechen, berichten sie meist von meh-
reren Ereignissen, die sie in der Regel schon
gelost haben. Moglicherweise gibt es nicht
hiufig Schwierigkeiten.

Padagogische Unterstiitzung

Alexis war das erste Kind an der DSA mit
einer kognitiven Beeintrachtigung. Bis zum
letzten Schuljahr gab es ein weiteres Kind in
der Klasse unter Alexis mit einem Down-
Syndrom. Die Eltern allerdings waren beide
Deutsche, die Griechenland jetzt verlassen
haben. Und natiirlich gibt es weitere Kinder
mit besonderem Forderbedarf an der Schu-
le - ein ganzes Spektrum von Lese-Recht-
schreibschwichen, Lernschwéchen und so
weiter. Im Sinne einer etwas doch starker
ausgepragten Lernbehinderung ist Alexis
im Moment aber das einzige Kind.

Die Grundschule verfiigt iiber eine aus-
gebildete Sonderpddagogin. Sie bemiiht
sich um Weiterbildung. Daneben gibt es
eine fir die gesamte Schule zustindige
Schulpsychologin, die auch in schwierigen
Fillen unterstiitzend tatig werden kann.

Die Sonderpadagogin macht mit Ale-
xis Einzelférderunterricht in Mathematik
und auch in Deutsch. Im letzten Schuljahr
waren es vier Wochenstunden. Daneben
macht sie die Beratungen fiir die Klassen-
lehrerin auch gemeinsam mit der Schulbe-
gleiterin.

Ideale Schule fiir Alexis — was miisste sie
bieten?

Wir sind insgesamt in einer guten Situation
an der DSA. Schwierig ist fiir uns als Fami-
lie das Organisatorische, das Drumherum.
Es wire leichter, wenn die externen Thera-
pien auch in der Schule stattfinden wiirden,
zum Teil vielleicht in den Unterrichtsab-
lauf bzw. den Tagesablauf integriert, sodass
Alexis nicht so miide ist und nicht so ex-
trem viele Stunden beschult oder therapiert
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wird. Dann hitte Alexis ein bisschen mehr
Zeit zum Spielen und das wire fiir ihn und
sicherlich auch fiir uns als Eltern und Fa-
milie gut.

Und unser Blick in die Zukunft nach der
Grundschule? Jetzt ist Alexis in der dritten
Klasse, dann kommt er in die vierte und da-
nach kime das Gymnasium an der DSA.
Als Mutter wire es mein grofiter Wunsch,
dass er dort weitermachen kénnte und alle
Kinder weiterhin die DSA besuchen.

Ich denke aber, das ist schwer voraus-
zuplanen. Wir sollten im Laufe des vier-
ten Schuljahres schauen, wo Alexis steht.
Dann miissen wir iiberlegen, was das Bes-
te flir ihn sein konnte. Macht es Sinn, wenn
er weiterhin an die DSA geht: Kommt er
mit den Inhalten zurecht, passt das Um-
feld noch? Denn das Umfeld andert sich
natiirlich durch den Wechsel an das Gym-
nasium auch noch einmal. Gibt es viel-
leicht, und das miissen wir recherchieren,
noch andere Alternativen, die fiir Alexis gut
oder sogar besser wiren. Im Griechenland
der Krise gibt es viele Verdnderungen und
moglicherweise gibt es in zwei Jahren auch
Alternativen, die fiir Alexis und fiir seinen
zukiinftigen Entwicklungsstand passen.

Man muss sozusagen ,auf Sicht fahren®,
schauen, welche Inhalte kann die Schu-
le Alexis bieten. Ist die Situation hilfreich
fir seine individuelle Entwicklung oder um
was miissten die Angebote, wenn Alexis an
der Deutschen Schule bleibt, erginzt wer-
den? Der Faktor Sprache bleibt sehr wich-
tig. Als griechisch-deutsche Familie haben
wir immer die Moglichkeit, sollte es ganz,
ganz schwierig fiir uns werden, uns beruf-
lich nach Deutschland zu orientieren, dort-
hin zu gehen. Deshalb muss Alexis weiter-
hin sein Deutsch pflegen.

Man muss auch das Schulsystem im
Land im Blick behalten. In Griechenland
sind die 5. und 6. Klasse noch Grundschule.
Die Deutsche Schule ist eher eine Gesamt-
schule, wenn man so will. Es gibt zwar of-
fiziell das Gymnasium mit dem Bildungs-
ziel Abitur. Es gibt aber natiirlich auch in
der Deutschen Schule Schiiler, die nicht als
Gymnasiasten, sondern als Realschiiler ein-
gestuft werden. Es wird binnendifferenziert
unterrichtet sowie in unterschiedlichen
Lerngruppen gearbeitet und auch die Klas-
senarbeiten sind verschieden.

Im Grunde bedeutet das, auch die so-
genannte weiterfithrende Schule der Deut-
schen Schule Athen ergreift bereits jetzt
Mafinahmen der Differenzierung, um Kin-
der ihren Moglichkeiten entsprechend zu
fordern.

Alexis an der DSA in den Au-
gen seiner Schulbegleiterin
Regina Eichenberger

Ich kenne Alexis seit der Vorschule, als er
sieben Jahre alt war. Wir sind jetzt das vier-
te Jahr zusammen und ich begleite ihn in
allen Stunden, aufSer in der Pause. Wihrend
der Pause ziehe ich mich immer zuriick, bin
aber da, wenn etwas Besonderes los ist. Es
kann sein, dass ich eine Woche lang in der
Pause iiberhaupt nicht gebraucht werde.
Aber es kann auch sein, dass ich eine Wo-
che lang jeden Tag gebraucht werde.

Alexis mochte beispielsweise nach der
Pause oft nicht zuriick in sein Klassenzim-
mer. Wenn es den Klassenkameraden nicht
gelingt, ihn mitzubringen, muss ich ihn ho-
len. Aber wihrend der Pause ist er immer
alleine unterwegs. Er hat drei oder vier
Freunde, mit denen er spielt, oder er setzt
sich einfach hin und guckt den anderen
Kindern zu. Es gab auch eine Zeit, da woll-
te er noch weglaufen. Das haben wir in den
Griff bekommen und das ist jetzt kein Pro-
blem mehr.

Im normalen Schulalltag haben wir sechs
Stunden Unterricht. Wir sind aber nicht
immer in der Gesamtgruppe. Deutsch- und
Mathematik-Aufgaben erledigen wir in ei-
nem separaten Raum. In den anderen Fi-
chern ist er mit dabei in der Klasse.

Die Lehrerin spricht Alexis immer wie-
der an. Er hat andere Kopien vor sich als die
anderen Kinder. Es ist aber héufig so, dass
er zuhort, einfach zuhort, ohne sich aktiv
zu beteiligen. Und ich sehe, wie er Lernfort-
schritte macht. Im Singkreis singt er mit.
Montags haben wir einen Erzéhlkreis, da
macht er ganz intensiv mit. Wir haben Be-
griiflungsrituale, an denen beteiligt er sich
auch sehr gerne.

Alexis hat auflerdem Aufgaben, die er
in der Gemeinschaft iibernimmt. Er ist als
Austeildienst titig. Er muss die Hefte ver-
teilen und macht das ganz gut. Er putzt re-
gelmiflig den Boden. Das macht er sehr,
sehr gerne und das macht er ganz ordent-
lich.

Zusammenarbeit mit Lehrkriften

und Eltern

Als Schulbegleiterin arbeite ich natiirlich
eng mit den Lehrkriften zusammen. Die
Sonderpidagogin, Frau Sélter, iibernimmt
die Anleitung. Mit ihr bin ich eigentlich je-
den Tag in Kontakt. Und einmal im Monat
haben wir ein Meeting mit der Klassenleh-
rerin, der Sonderpadagogin und mir. Da
werden die Fortschritte besprochen und
auch die neuen Ziele.
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Wenn ich mit Alexis einzeln arbeite, be-
komme ich die Aufgaben zum Teil von Frau
Solter, der Sonderpidagogin, oder von der
Klassenlehrerin. Es gibt aber auch Situatio-
nen, da iiberlege ich mir selber etwas, auch
in Mathematik oder Deutsch. Aber ich
stimme mich immer mit der Lehrerin da-
riiber ab.

In der Unterrichtssituation sitze ich
nicht neben Alexis. Ich habe meinen Ar-
beitstisch woanders. Ich kiimmere mich
aber auch um andere Kinder, wenn sie Hil-
fe brauchen. In Mathematik oder Deutsch,
beim Malen, bei Sacharbeiten. Alexis muss-
te lernen, zu akzeptieren, dass ich auch mit
anderen Kindern zu tun habe. Am Anfang
war es schon ein bisschen schwierig. Da hat
Alexis gedacht, nein, die Regina, die gehort
mir. Inzwischen hat er das aber ganz gut ak-
zeptiert. Es gibt {iberhaupt keine Probleme
mehr.

Die grofiten Probleme entstehen, wenn
etwas Neues auf Alexis zukommt. Dann
verschlief3t er sich zuerst einmal. Und dann
muss ich herausfinden, wie ich ihn motivie-
ren kann, an das Neue heranzugehen. Das
ist am schwierigsten, die Motivation fiir et-
was Neues aufzubauen. Denn Routineauf-
gaben macht er meist problemlos mit. Es
kann natiirlich schon sein, dass er an einem
Tag plotzlich die Hausschuhe nicht anzie-
hen mochte, obwohl er sie vorher 50 Mal
angezogen hat. Und dann will er das plotz-
lich nicht.

Fast tdglich bin ich mit Alexis’ Mutter
im Gesprach. Wir unterhalten uns tiber den
Tagesablauf. Sie erzahlt mir, was er aufSer-
halb der Schule alles macht.

Alexis im Klassenverband

Alexis ist sicher fiir die ganze Klasse eine
Bereicherung. Die Kinder reagieren mit viel
Verstidndnis. Sie helfen ihm auch. Sie mer-
ken, nicht alle Kinder sind so wie wir. Es
gibt auch Kinder, die brauchen mehr Zeit
fiir etwas. Sie lernen anders, sie brauchen
mehr Hilfe, sie brauchen Verstiandnis. Es ist
einfach auch ein Lernprozess fiir die ande-
ren Kinder. Sie konnen auf diese Weise das
Menschliche erfahren. Wie man das schon
im Fachjargon sagt: Das ist auch ein Ziel des
inklusiven Prozesses, dass die Kinder sich
an die Verschiedenheit von uns Menschen
gewohnen.

Es gab einen Jungen, der sich schwer mit
Alexis getan hat. Er machte ihm irgendwie
Angst. Das Kind hat mir am Anfang gesagt:
»Regina, ich mochte mit Alexis nichts zu
tun haben.“ Dann, nach etwa drei oder vier
Monaten, kam er wieder zu mir und sagte:
SWeif3 du was, der Alexis ist nun auch mein
Freund.“ Das war fantastisch, schon!

Er ist grundsitzlich integriert, aber na-
tiirlich gibt es auch Situationen, in denen
er eher der Auflenseiter ist. Aber da ist er
ja nicht der Einzige. Wenn ich von ,Inte-
griert-Sein“ spreche, meine ich auch, dass
Alexis insbesondere mithilfe der Lehrer im-
mer wieder einbezogen wird. Man nimmt
Anteil an ihm, er ist emotional und sozial
in die Lerngruppe integriert. Im kognitiven
Bereich wird er abweichen. Aber emotional
und sozial ist er sehr integriert.

Fazit der Schulbegleiterin

Fiir mich ist jeder Tag eine Herausforde-
rung. Ich bin immer darauf gespannt, wie
ich Alexis am Morgen vorfinde? Ich tiber-
lege: Was konnen wir heute machen? Wel-
ches Ziel kann ich mir heute mit Alexis set-
zen? Das gefillt mir.

Dariiber, ob die Beschulung an der DSA
fur Alexis’ Entwicklung sinnvoll ist, muss
ich nicht lange nachdenken. Vor allem fiir
ihn, der ja zweisprachig aufwichst, finde
ich es sehr wichtig, dass er an die Deutsche
Schule geht. Auch mit der Zukunftsidee,
dass er spiter einmal nach Deutschland
zieht. Damit hat er vielleicht dann auch
mehr Moglichkeiten, sich beruflich zu inte-
grieren, genauso wie privat vielleicht auch.
Wir sprechen immer Deutsch, nur im Grie-
chisch-Unterricht, da sprechen wir zusam-
men Griechisch.

Das Lehrerkollegium stellt sich der Auf-
gabe der Inklusion recht gut. Es war viel-
leicht ein Widerstand da, bevor Alexis aufge-
nommen wurde. Aber als der Alltag begann
und die Lehrer sahen, wie das eigentlich mit
»Alexis und der Inklusion® funktionierte,
waren alle ganz positiv eingestellt und wir
haben auch alle an unserer Seite.

Sichtweise und Erfahrungen
der Padagoginnen

Frau Sklavenitis, Klassenlehrerin

Zu dem Zeitpunkt, als ich gefragt wurde, ob
ich meine Klasse abgeben wiirde, um eine
neue 1. Klasse zu tibernehmen, in der ein
Kind mit Down-Syndrom ist, war ich Klas-
senlehrerin einer 2. Klasse.

Erfolgreiches Arbeiten und Lernen setzt
immer voraus, dass in der Klasse ein gutes
soziales Klima herrscht. Die Entwicklung
des Klimas hdngt vom Lehrer, den Kindern
und der Mitarbeit der Eltern ab, weshalb je-
der Klassenlehrer, wenn er eine neue Klas-
se iibernimmt, zunédchst eine wichtige und
sehr zeiteinnehmende Aufgabe zu erfiillen
hat. Daher war mein erster Gedanke: Das
mache ich nur, wenn ich diese Klasse nach
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Moglichkeit vier Jahre unterrichten darf.
Nachdem mir zugesichert wurde, dass dies
in der Planung beriicksichtigt wird, habe
ich mich entschieden, die neue Klasse zu
tibernehmen. Erst dann kamen Gedanken
wie: Muss ich mich neu organisieren? Wel-
che Rahmenbedingungen sind erforder-
lich? Nicht zuletzt: Welche Auswirkungen
auf das Klassenklima hat die Anwesenheit
eines Schiilers mit Down-Syndrom und wie
wohl fiihlt er sich?

Bei Alexis lasst sich beobachten, dass er
das Bediirfnis hat, ein Teil der Klassen- und
Schulgemeinschaft zu sein. Ich glaube auch,
dass er sich in seiner Klasse und in seiner
Schule wohlfiihlt. Alexis ist aber definitiv
nicht fiir das Klassenklima verantwortlich.
Wenn man mit einer neuen Klasse startet,
gibt es immer zwei Moglichkeiten: Man
kann einzelnen Kindern eine Sonderrolle
zugestehen oder man lebt mit den Kindern
einer Klasse den Grundgedanken, dass Ler-
nen ein Prozess ist. Lesezeit bedeutet dann
beispielsweise: Alle Kinder lesen einen Text,
den sie bewiltigen konnen. Das bedeutet,
dass nicht alle den gleichen Text zur glei-
chen Zeit lesen werden. Wahlt man den
zweiten Weg, dann hat die Anwesenheit ei-
nes Kindes mit Down-Syndrom keine be-
sondere Auswirkung auf das Klassenklima.

Da die Schiiler meiner Klasse lernen, mit
den Stérken und Schwichen ihrer Mitschii-
ler umzugehen und Verantwortung fiir un-
sere Gemeinschaft zu tragen, gestaltet sich
dann eine Gruppenarbeit im Sachunter-
richt beispielsweise wie folgt: Es sollen Ge-
treidekorner angepflanzt werden. Fiir die-
se Gruppenarbeit miissen sich jeweils vier
bis fiinf Kinder einigen, wer welche Aufga-
be tibernimmt.

Diskussionsausschnitt:

Schiiler X: Du konntest doch die Glaser be-
schriften, da du eine schone Schrift hast.
Schiiler Y: Alexis soll die Glaser mit Watte
tllen, da er das kann.

Schiiler X: Bist du sicher, dass er das kann?
Schiiler Y: Wenn er das nicht schafft, dann
muss er das eben lernen.

Alexis bekommt hier also keine Sonder-
rolle und ist in der Klassengemeinschaft
voll integriert.

Meine Unterrichtsvorbereitung bedarf
natiirlich auch eines Umdenkens. Alexis’
kognitive Leistungen weichen stark von
dem Durchschnitt der Klasse ab. Da dies
fir mich in dieser stark ausgepragten Form
noch Neuland ist, ist es fiir mich eine Her-
ausforderung, den Unterricht so zu planen,
dass alle Kinder mitmachen kénnen. Dies
gelingt mir mal mehr und mal weniger gut
und bedeutet, dass ich im Moment mehr
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Zeit fir meine Unterrichtsvorbereitungen
bendtige. Unterstiitzung erhalte ich von un-
serer Sonderpddagogin und der Schulbe-
gleitung. Des Weiteren achtet die Schule da-
rauf, dass die Klassenstéirke bei 18 Schiilern
liegt, um mich bei meiner Arbeit zu entlas-
ten.

Eine zusitzliche Belastung sehe ich in
der Kommunikation mit der Sonderpad-
agogin und der Schulbegleiterin. Eine er-
folgreiche und nachhaltige Kommunikati-
on kann meiner Meinung nach nur dann
stattfinden, wenn es dafiir Zeitfenster gibt,
die bei der Gestaltung des Stundenplanes
berticksichtigt werden.

Meine Erfahrung zeigt, dass es immer
wichtig ist, am Klassenklima zu arbeiten.
Unabhingig davon, ob in der Klasse ein
Kind mit Down-Syndrom ist oder nicht.
Wenn die Kinder einer Klasse verstehen,
dass Lernen ein Prozess ist und jeder sei-
ne Stiarken und Schwichen hat, dann ist die
Andersartigkeit nichts Besonderes. Mei-
ne Sorge ist eher, wie lange Kinder mit ko-
gnitiven Einschrankungen in einem Schul-
system mitlaufen konnen, das nicht nur
auf die Entwicklung sozialer Kompetenzen
ausgerichtet ist, sondern auch auf die Leis-
tungsentwicklung. Jetzt konnte man lange
Diskussionen iiber Schulentwicklung und
gesellschaftliche Entwicklung fiithren, die
an der jetzigen Situation aber leider nichts
andern und mir auch nicht meine Sorge
nehmen.

Ein fir mich ganz wichtiger Punkt ist
die Aufstellung der erwachsenen Personen
in der Klasse. Das bedeutet fiir mich ganz
konkret: In erster Linie bin ich als Klassen-
lehrerin im Unterricht fiir die Kinder die
Ansprechpartnerin. Die Schulbegleitung in
meiner Klasse soll nicht die ganze Zeit bei
dem Kind sein, das einen besonderen Be-
darf hat. Dieses Kind bekommt sofort eine
Sonderrolle und ldsst dann auch gerne von
der Begleitung Aufgaben erledigen, die es
auch allein bewiltigen konnte.

Natiirlich braucht man im Unterricht zu-
sitzliche Unterstiitzung. Das kann aber auch
so aussehen, dass die Schulbegleitung ande-
re Kinder unterstiitzt und der Lehrer sich
um das Kind mit dem besonderen Bedarf
kiitmmert, wenn es erforderlich ist. Hier ein
ganz grofles Dankeschon an meine Schulbe-
gleitung. Schnell kommt es namlich zu fol-
gendem Konflikt: Die Schulbegleitung ist
doch wegen dem Kind mit dem besonderen
Bedarf da. Ja, ist sie! Aber die Selbststandig-
keit des Kindes soll gefordert werden und
der Stempel ,,Du bist nicht so schlau® soll
auch nicht aufgedriickt werden.
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Als letzten Punkt mochte ich festhalten,
dass nicht nur Kinder mit Down-Syndrom
einen besonderen Bedarf haben. Nur ist hier
die Andersartigkeit optisch sichtbar. Auch
die Rahmenbedingungen wie kleine Klassen
oder grofles Klassenzimmer mit Riickzugs-
moglichkeiten sollten nicht erst geschaffen
werden, wenn man Kinder mit besonderen
Bedarfen hat. Das sollte selbstverstandlich
sein, da alle Kinder Bediirfnisse haben.

Frau Solter, Sonderpadagogin

Ich bin an der Grundschule der DSA seit
dem letzten Schuljahr als Sonderpéadago-
gin in Zusammenarbeit mit der Klassenleh-
rerin Frau Sklavenitis fiir die Erstellung des
individuellen Forderplans von Alexis zu-

spielerisch an gleichen Lerninhalten (Spra-
che, Rechnen, praktische Tatigkeiten wie
Kochen und Backen). Fiir Alexis war die-
se Stunde mit Benni ein Motivations- und
Leistungsansporn. (Inzwischen ist Benni
nach Deutschland zuriickgekehrt und wird
dort an einer Montessori-Schule beschult.)

Im Schuljahr 2015/16 unterrichtete ich
Alexis auflerdem klassenintern im Fach
Sport. Hier hatte ich die Moglichkeit, mit
der Klasse im Stationslernen und in Grup-
penspielen neben der Weiterentwicklung
von Alexis’ Motorik auch die soziale Kom-
petenz der Klassenkameraden von Alexis
zu starken und sie fiir gemeinsame Klein-
gruppenarbeit mit Alexis zu sensibilisieren.
In diesem Schuljahr betreue ich Alexis drei

Wenn die Kinder einer Klasse verstehen, dass Lernen ein
Prozess ist und jeder seine Starken und Schwachen hat, dann
ist die Andersartigkeit nichts Besonderes.

standig. Der Forderplan umfasst Lernziele
und Lernfortschritte in den Teilbereichen
soziale, emotionale und motorische Ent-
wicklung, dem sprachlichen und mathema-
tischen Bereich. Aulerdem fand im letzten
Schuljahr einmal monatlich ein personli-
cher Austausch mit der Schulbegleiterin
Regina und Frau Sklavenitis statt, um Ale-
xis’ Lernentwicklung zu reflektieren und
konkrete Inhalte festzulegen.

Ich unterrichtete Alexis drei Einhei-
ten in der Einzelférderung. In einer weite-
ren Stunde wurde Alexis mit Benni, einem
Schiiler mit Down-Syndrom aus der ersten
Klasse, gefordert. Die beiden Jungen arbei-
teten gemeinsam handlungsorientiert und

Stunden individuell. In diesen Stunden
nimmt Alexis nicht am Englischunterricht
teil, da er im Erlernen von zwei Sprachen
schon geniigend gefordert ist. Momentan
wiederholen wir Bekanntes und es werden
spielerisch Lerninhalte eingefiihrt, die von
der Schulbegleiterin Regina mit Alexis im
klasseninternen Unterricht differenziert ge-
festigt werden (Lesefibel, Rechnen bis zehn,
ganze Uhrzeiten, Klassendienste, spieleri-
scher Umgang mit Geld, Einkaufen im Su-
permarkt und selbststindiges Schreiben).
In diesem Schuljahr findet ein Austausch
mit der Schulbegleiterin einmal wochent-
lich statt.




Alexis kommt generell gern zur Schu-
le, fithlt sich wohl und seiner Klasse zuge-
horig. Er wird von seinen Mitschiilern be-
grifit, und er begriifit sie ebenfalls und
macht gerne Witze. Alexis fithrt kleine Ge-
spriche. In der Pause spielt er mit anderen
Kindern gelegentlich Fangspiele oder un-
terhélt sich. Oft sehe ich ihn auch in der
Nihe jiingerer Kinder. Mit Stolz erftillt ihn
die Aufgabe, dem Aufsicht fithrenden Leh-
rer beim ,,Pausenabklingeln® zu helfen.

Alexis Lern- und Arbeitsverhalten ist
abhingig von seiner Tagesform und sei-
ner Gemiitsverfassung. Manchmal wirkt er
miide oder schlecht gelaunt und wenig auf-
nahmebereit. Dann weigert er sich auch,
sich auf bestimmte Lerninhalte einzulassen.
Insbesondere ist er zogerlich und vorsich-
tig, wenn es um die Erarbeitung neuer In-
halte geht. Auf Lob reagiert Alexis sehr po-
sitiv. Gerne kniipft er in diesem Schuljahr
an Bekanntem und Trainiertem an.

In der deutschen Sprache ist Alexis in-
zwischen wortgewandter. Er kommuniziert
auf Deutsch und hat seinen Wortschatz und
Satzbau erweitert. Alexis hat viele Ganz-
worter lesen gelernt, die fiir ihn selbst ei-
nen personlichen Bezug haben. Hier ist er
intrinsisch motiviert. Er kann einfache Re-
chengeschichten verstehen und legen. Ale-
xis schreibt Buchstaben und Worter mit
Hilfe auf. Er erledigt mit Regina im Su-
permarkt kleine Einkdufe mit einem ,Ein-
kaufszettel. Im Schwimmunterricht konn-
te Alexis zeigen, was er kann! Er legte die
»kleine Seepferdchenpriifung® ab. Es war
schon zu erleben, wie Alexis’ Mitschiiler
ihn spontan angefeuert haben und Alexis’
Erfolg so wertgeschitzt haben. Alexis war
sehr gertihrt und fiihlte sich danach sehr
stolz und selbstbewusst. Er hat dabei ge-
lernt, wenn ich mich anstrenge, dann kann
ich etwas erreichen und meine Fihigkeiten
verbessern.

In der individuellen Férdereinheit be-
kommt Alexis direkte Riickmeldung durch
Lob und Token-Verstirker (Smilieheft,
Gummibérchen). Er selbst kann sehr gut

einschitzen und spiiren, wenn er sich an-
gestrengt und Fortschritte erreicht hat.
Wenn Alexis nicht geniigend mitgearbeitet
hat, lehnt er selbst eine Belohnung ab. Po-
sitive Fortschritte werden auch von Regina,
seiner Schulbegleiterin, in Alexis’ Mittei-
lungsbuch eingetragen, damit auch zu Hau-
se durch die Eltern eine positive Wertschat-
zung erfolgen kann. In der Klasse hat Alexis
im letzten Schuljahr Murmeln in ein Glas
gefiillt. Wenn das Glas gefiillt war, kauf-
te Alexis mit Regina in der Kantine einen
»Koulouri“ (Gebickteilchen). Besonde-
re Arbeitserfolge wurden auch immer von
der Klassenlehrerin Frau Sklavenitis vor der
ganzen Lerngruppe gewiirdigt.

Ich kooperiere sehr gut mit Frau Skla-
venitis, der Klassenleiterin, und Regina,
der Schulbegleiterin von Alexis. In diesem
Schuljahr ist es leider aus stundenplantech-
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nischen Griinden schwierig, einen gemein-
samen Termin mit beiden zusammen zu
finden. Ich wiirde mir wiinschen, dass ein
offizielles Zeitfenster fiir Teambesprechun-
gen fir Kinder mit besonderen Bedarfen
von der Schulleitung im Stundenplan be-
riicksichtigt werden koénnte. Im Novem-
ber nehme ich an der Fortbildung fiir Aus-
landsschulen ,,Inklusion II“ teil. Ich hoffe,
dass unser Inklusionskonzept vom Aus-
tausch mit den anderen Schulen profitie-
ren kann.

Die DSA ist mit ihren drei Abteilungen
sehr komplex. Auch in der Grundschule
sind wir noch auf dem Weg zur Inklusion.
In den anderen Abteilungen gibt es der-
zeit Entwicklungsansitze. Es gibt noch vie-
le Unsicherheiten (schulrechtlich, praxisna-
hes Konzept fiir das Gymnasium u.a.). Ich
wiinsche mir, dass wir ein praktikables und
umsetzbares Konzept entwickeln koénnen,
sodass unsere Schiiler in ihrer Vielfalt und
mit ihren besonderen Bediirfnissen wirk-
lich davon profitieren kénnen. W

Herzlichen Dank an alle Interview-
Partnerinnen und -Partner!

Wir hoffen, dass wir durch diese Inter-
views einen differenzierten und inter-
essanten Uberblick und Einblick in die
mit unserem Patenkind Alexis
gelebte Inklusion an einer deutschen
Auslandsschule geben konnten.

Alexis mit seinen Paten:
oben mit Ute Ehrenfeld,
unten mit Christian Schwab
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Mit dem Index flir Inklusion auf die eigene
Schule schauen - friiher als Schiilerin und
aktuell als Mitarbeiterin

TEXT: INES BOBAN UND PATRICIA NETTI

Die Autorinnen bilden seit Jahren ein starkes Team. Als junges Madchen und Schiilerin wurde Patricia
Netti von Ines Boban, Dozentin der Universitat Halle, auf ihrem inklusiven Bildungsweg begleitet.

Im Tandem gestalten sie Vortrage im Rahmen von Tagungen und schreiben gemeinsam Artikel flir Fach-
zeitschriften. Mittlerweile ist Frau Netti als technische Mitarbeiterin an ihrer ehemaligen Schule tatig.

In dem Artikel blicken die Verfasserinnen durch die Brille des ,Index’ fiir Inklusion” auf die zurtickliegen-
de Schulzeit von Patricia Netti und auf ihre aktuellen Erfahrungen an derselben Schule als Mitarbeiterin.
Ihr Beitrag erscheint in Leben mit Down-Syndrom in einer leicht gekurzten Version und wurde dem Buch
+Arbeit mit dem Index flr Inklusion. Entwicklungen in den weiterfihrenden Schulen und in der Lehrer-

bildung” entnommen.

»Es hat lange gedauert, aber heute Abend ist der Wandel in Amerika angekom-
men - weil wir es geschafft haben, am Datum dieser Wahl, in diesem entscheiden-
den Augenblick... Es ist die Antwort, die von Jungen und Alten gegeben wird, von
Reichen und Armen, Demokraten und Republikanern, Schwarzen, Wei3en, Hispa-
nics, Asiaten, Indianern, Schwulen und Heterosexuellen, Behinderten und Nicht-
behinderten. Von Amerikanern, die der Welt eine Botschaft geschickt haben, dass
wir keineswegs nur eine Ansammlung von Einzelmenschen oder eine Kollektion
von roten und blauen Staaten sind ... Das ist der wahre Geist Amerikas: dass Ame-

rika sich andern kann.”

(Barack Obama in seiner ersten Rede nach seiner ersten Wahl zum Présidenten der USA)

irger*in sein heift, eine starke Per-
B son in einem starken Team zu sein
- und ein starkes Team besteht nur
durch starke Personen. Dazu braucht je-
der Mensch Anerkennung und gleichwiir-
digen Dialog. Dieser Artikel ist einem sol-
chen starken Team gewidmet: den fiir die
Biirgerrechte ihrer Tochter kimpfenden El-
tern Marie-Luise und Stefano Netti, der in-
tuitiv inklusiv denkenden und handelnden
Klassenlehrerin Edith Mang, dem damali-
gen Hauptschulleiter, Herrn Greiss, der so
viel ermoglichte, was eigentlich unméglich
schien — und der gesamten Schiilerschaft je-
ner Jahre samt ihren Familien.“ So schrie-
ben wir damals, 2009, fiir das Buch ,, Auf
dem Weg zur Schule fiir alle. Barrieren ab-
bauen - Inklusive Padagogik entwickeln®
(vgl. Boban & Netti 2010), als das von vielen
nicht fiir méglich Gehaltene passierte und
Obama also die oben zitierten Worte — mit
einem Anklang an Inklusion - sprach.
Uber die Tatsache, dass auch Baden-
Wiirttemberg und Deutschland insgesamt
sich in diesem Sinne verdndern koénnen
und wie dies aussihe, wollten wir nach-

denken und wihlten als systematisierende
Struktur Indikatoren aus dem schulischen
Index fiir Inklusion. Wir konnten per E-
Mail einiges iiber die Schulzeit zusammen-
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tragen aus der Sicht der Schiilerin einer in-
tegrativen Klasse an der damaligen Grund-,
Haupt- und Werkrealschule in Leutkirch im
Allgdu. Nun, da Patricia Netti dort als tech-
nische Mitarbeiterin an dieser (inzwischen
zur  Gemeinschaftsschule gewordenen)
Schule titig ist, aktualisieren wir — wieder
mithilfe von Indikatoren aus dem Index -
diese ,,Schul-Geschichte®, die auch vermit-
telt, wie sie das Nachdenken anregen und
plastisch werden lassen, warum was wie ge-
sehen wird.

Bevor es ans Inhaltliche geht, noch fol-
gende Anmerkung: Der Verleger des dama-
ligen Buchs wollte Patricia Nettis Textteile
korrigieren. Auf die entsprechende Anfra-

Patricia Netti, Edith Mang und Ines Boban



ge durch die damaligen Herausgeber*innen
und die Bitte, dies mit den Eltern zu disku-
tieren, schrieb die damals 18-jahrige Patri-
cia:
»Ich habe mich schon entschieden, den
bericht von mir, bitte so lassen, wie ich es
in meiner redensart ja geschrieben habe.
ich finde es sehr nett von dem herrn, das
er mir rechtschreibpriing mir konntoro-
lieren mochte, aber ich bin der meinung,
so in meiner Redensart stehen zu lassen.
Ebenso bleibt der neue von Patricia Net-
ti geschriebene Text im aktuellen Teil die-
ses Artikels nach Riickfrage durch die jetzi-
gen Herausgeber*innen auf ihren Wunsch
in der urspriinglichen Form - bis auf die
unter Umstanden verdnderten Namen von
Beteiligten.

(Un-)Mogliches im ,Landle” fiir
yitalienische Verhaltnisse”

Patricia Nettis Eltern erstritten damals im
Allgdu in Baden-Wirttemberg einen Weg
fiir ihre Tochter, der dem ihrer beiden dlte-
ren Briider glich und den sie mit einem 21.
Chromosom weniger durch Kindergarten
und Schule auch gegangen wire (vgl. Bo-
ban & Hinz 2005). Und statt in die Werk-
stufe einer Sonderschule iiberzugehen, wie
das Schulamt von der Familie forderte, er-
gab sich aus einem Zukunftsfest (vgl. Kru-
schel & Hinz 2015) heraus, dass Patricia sich
nach der Schulzeit in einer privaten Kunst-
schule zur Kunstassistentin qualifizierte,
unterstiitzt durch ein Personliches Budget
der Arbeitsagentur.

Thr Vater hatte es als Kind in Italien nie
anders erlebt: Alle Menschen einer Ge-
meinde haben die gleichen Zugangsrech-
te zu deren Angeboten. Und ihre Lehre-
rin legte schon damals in der Grundschule
und auch spiter in der Hauptschule alles
so an, wie es heute als inklusive Padago-
gik bezeichnet wird: Edith Mang arbeite-
te mitten im selektiv-exklusiven Schulsys-
tem nicht nur in der Grundschule, sondern
auch in der Sekundarstufe I unter Bedin-
gungen, in denen es jeweils allenfalls eine
aus der Sonderschule fiir geistig Behinderte
heraus ,,ausgelagerte Klasse“ geben durfte —
im Alltag als ,,kleine Klasse“ von der ,,gro-
Blen Klasse“ unterschieden. Und trotzdem
praktizierte sie — mit Bestarkung durch den
Schulleiter Greiss und ohne den Index und
seine Systematik zu kennen - alle Schliissel-
elemente einer willkommen heiflenden Pi-

dagogik.

Gemeinschaft bilden - und sei
es als ,kleines gallisches Dorf”

»Jede(r) fiihlt sich willkommen.”
(Indikator A.1.1)

,Ich fihlte mich in meiner Schulzeit
in der Hauptschule Sehr wohl*

(Patricia Netti)

Patricias Lehrerin, Edith Mang, sorgte weit
iiber die vorgesehenen und erlaubten Rah-
menbedingungen hinaus - geradezu gal-
lisch als ,,padagogische Majestix“ — fiir Ge-
meinschaft bildende Aktivititen innerhalb
der Klasse, konstruktives Feedback, Pri-
sentationen durch die Kinder, selbststin-
dige Klassenrite und Gesprachsleitungen
durch Schiiler*innen. Sie schuf Freirdume,
damit die Schiiler*innen sich einem selbst
gewihlten Thema widmen konnten, es ge-
meinsam planten und prasentierten. Beim
kooperativen Lernen in Gruppen erarbeite-
ten sie sich aktuelle Themen - oft in Pro-
jektform.

Wihrend des 6. Schuljahrs schrieb Edith
Mang im Fazit eines veroffentlichten Be-
richts: ,Nichts spricht dagegen, dass der
Unterricht in der Sekundarstufe weiterhin
diesen Prinzipien folgt. Wenn die Rahmen-
bedingungen und die Einstellungen der am
Unternehmen Beteiligten stimmen, ist in

(2003, 52). Auch die Abschlusspriifung leg-
ten die Schiiler*innen in Dreier- oder Vie-
rerteams ab, und auch da war Patricia -
ohne den Abschluss anzustreben - wie
andere Schiiler*innen aus der ,.eingelager-
ten Auflenklasse® aktiv beteiligt.

Wie mit dem Indikator A.1.1 des Index
vorangestellt, ist Basis einer inklusiven Ge-
meinschaft, dass sich jede und jeder will-
kommen fithlen kann. Dazu hat Patricia
Netti bereits oben Stellung genommen. Im
Folgenden reagiert sie jeweils eingangs auf
weitere Indikatoren und erldutert die erfah-
rene Praxis ihrer Schulzeit per Computer
und E-Mail. In ihrer E-Mail mit ihren Ein-
schdtzungen im Anhang schreibt sie:

»Liebste Ines! Jetzt hast du aber viel zu tun,

den ich habe dir den bericht ja schon ge-

schrieben, und es war ja so Spannent, Mir
viel bei dieser Frage Zu den Mddchenta-
gen so viel ein, das es sonst einen ganzen

Roman her gibe. und so viel baste wiede-

rum auch nicht rein. bei den Fragen, wie

lernten auch es gab da driibert ein Film,
von Magersiichtigen jugentlichen, wo den

Finger in den mund rein steckten und

auf dem Klo, als was sie gegessen hatten

Spuckten sie auf dem Klo, wiederum aus.

Und nicht nur das sahen wir an, Wir lern-

ten unter Frauen Geiihle zu zeigen, auch
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Patricia Netti mit ihrer ehemaligen
Lehrerin Edith Mang

Pantomimische Umsetztungen, wo mann
bei mdnner sich nicht so sehr die gefiih-
le so sehr zeigen Konne als unter frauen,
Und das baste in den Fragebogen nicht al-
les rein, deshalb dachte ich mir. War es mir
noch Persénlich noch sehr wichtig es dir es
noch in der mail zu sagen, und zu dusren.
Okay! das du jetzt noch los legen gantzt,
bevor es bei euch mittagessen giebt zu Ar-
beiten. Jetzt mache ich schluss. Und Wiin-
sche dir einn schonnes arbeiten. Sage liebe
Griifle auch an Andreas, und Dir ein Fro-
hes Arbeiten. Alles Alles Alles Liebe ... Viel
spaf$ noch eure Pati Ciao Tschiiss Chewe-
diamo.“

Inklusive Werte verankern -
Basis jeglicher inklusiver
Kultur

An alle Schiiler*innen werden hohe
Erwartungen gestellt.” (Indikator A.2.1)

,Die Edith Mang hat mir schon immer viel zuge-
traut, ja das war scho immer so, sie hatte mich
auch immer so genommen wie ich bin, und das
war schon immer gut.”

(Patricia Netti)

Zu den inklusiven Werten zihlt, dass alle
Schiiler*innen in gleicher Weise wertge-
schitzt werden, die Mitarbeiter*innen und
Schiller*innen einander als Person und als
Rollentrdger*innen (be-)achten und dass
die Erwachsenen versuchen, Hindernisse
fiir das Lernen und die Teilhabe in allen Be-
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reichen der Schule zu beseitigen. Gab es fir
dich immer angemessene Anerkennung?
Oder hast du auch erlebt, was dich in Fra-
ge stellte?

»1ja, der Sonderpidagoge ... Eigentlich

war ich ein Rebell ... er bremmste mich

bei allem an. Und ich Rebellierte immer

dagegen.
Wie du es mal in einem Workshop darge-
stellt hast, rebelliertest du aber eher nach
innen, offenbar fiihltest du bei ihm nicht
geniigend Akzeptanz. Als dort jemand frag-
te, ob du es ihm je sagen konntest, meintest
du: Nein, denn du glaubtest nicht, dass er
die Offenheit hitte, dir wirklich zuzuhéren.
So bringst du auch dein Stottern mit dieser
Grundsituation in Verbindung: Dir ist oft
im Hals stecken geblieben, was du eigent-
lich héttest sagen wollen.

Tragende Werte fiir eine Haltung der
Anerkennung sind ,Gleichwiirdigkeit* (aus
Gleichheit und Ebenbiirtigkeit zusammen-
gesetzt), ,Integritdt’, ,,Authentizitit® und
»Verantwortung® (vgl. Juul 2006). In eurer
Klasse war es zum Beispiel tiblich, stets ein
»konstruktives Feedback® nach Prasentati-
onen zu geben. Was habt ihr darunter ver-
standen?

»Na da haben wir auch von den Schiilern

verbesserungsvorschlige bekommen, die

ich bei meinen vortrigen ja immer gleich
verbessert habe.“

Gemeinschaft bilden - eine
inklusive Kultur in der Sekun-
darstufe schaffen

»Die Schiiler*innen helfen einander.”
(Indikator A.2.2)

|

,Bei uns in der Klasse war das Norma
(Patricia Netti)

Im Index fiir Inklusion heifit es, in ei-
ner inklusiven Schulkultur gehen Mit-
arbeiter*innen und Schiiler*innen re-
spektvoll und Mitarbeiter*innen und Eltern
partnerschaftlich miteinander um. Wie re-
spektvoll ging es in deiner Wirklichkeit als
Schiilerin zu?

»Also bei uns in den klassen schon. Nicht,

eher dan in den anderen Klassen.*
Auch ohne dass deine Lehrerin wusste, was
zum Beispiel ,Gewaltfreie Kommunikati-
on“ und ,Lebensbereichernde Pidagogik®
ist (vgl. Rosenberg 2004) und ohne damals
den Unterschied zwischen ,Giraffenspra-
che® und ,Wolfssprache® zu kennen, scheint
es mir bei euch sehr ,giraffisch’ zugegangen
zu sein: Partnerschaftliche Zusammenar-
beit und gegenseitige Unterstiitzung wa-

ren erwiinscht. Gemeinschaft bildende Ak-
tivititen innerhalb der Klasse waren eine
Selbstverstandlichkeit. Was ist dir zum Bei-
spiel in Erinnerung?
»Zum Beispiel, wo Die Mddchentage wa-
ren, es war fiir mich hoch spanent: Panto-
mime wie korpersprache, und wir waren
nur mddchen und da konnte ich bessser
meine gefiihle zeigen und dusern.
Wie war das, haben deine Lehrer*innen es
vermieden, euch mit ,richtig/falsch’, ,,Lob",
»Fehler, ,miissen” zu beeinflussen?
»Na ja, einige ja ... Aber andere ... Ich
kann mich nicht mehr so eriennern.”

Eine Schule fiir alle entwickeln
- inklusive Strukturen unter
exklusiven Bedingungen,
etablieren

»Die Schule nimmt alle Schiiler*innen ihrer
Umgebung auf! (Indikator B.1.3)

,So richtig war des bei uns noch nicht der Fall.
Aber in unserer klasse doch, ein Stral3enkind,
viele Nationnalilitdten. Down-Sindrom,
Autismuss, Zwei wo von K. kammen.

(Patricia Netti)

Ein Indikator spricht an, ob die Schule ihre
Gebéude fiir alle Menschen barrierefrei zu-
ginglich macht, aber auch, inwieweit allen
neuen Schiiler*innen geholfen wird, sich in
der Schule einzugewohnen. Interessant ist
auch, ob die Schule Lerngruppen so organi-
siert, dass alle Schiiler*innen wertgeschatzt
werden. Wie hast du das erlebt?
»Bei uns gab’s halt die ,groffe Klasse’ und
dann daneben auch die ,kleine Klasse’ -
und das fand ich saublod, Ich bin halt der
meinung das es nur einne grofie klasse ge-
ben sollte.”
In den etwa 70 sogenannten demokrati-
schen Schulen dieser Welt gilt das Prinzip
fiir alle Entscheidungen ,,Ein Mensch - eine
Stimme!“. Das bedeutet quasi aktive Biirger-
schaft und insofern auch die freie Wahl von
Inhalten (vgl. Boban u.a. 2012). Die Eigen-
verantwortung fiir das eigene Lernen wird
dort sehr wichtig genommen. Ihr hattet ja
auch einen Klassenrat mit einer aushangen-
den Themenliste, aus der sich die Tagesord-
nung ergab, und immer iibernahm ein*e
Schiiler*in die Gespréchsleitung. Warst du
ab und zu in der Rolle? Und um was ging es
da zum Beispiel?
»Ich habe die Rolle auch iibernommem
mit unterstiizung, Einn wichtiges Thema
wat, das der Sonderleher die gleichen re-
geln wie der Hauptschule Lehrer Hatte.“
In einer Powerpoint-Prisentation von
Edith Mang und dir kommt auch eine Ge-

44 Leben mit Down-Syndrom Nr. 85 | Mai 2017

schichte vor, wo es um ,,Biirgerschaftliches
Engagement® ging. Da habt ihr an einer
Demonstration teilgenommen, als ein Be-
trieb von Schlieffung bedroht war, in dem
viele Eltern ihre Arbeitsplitze hatten. Thr
seid also auf aktuelle Themen eingegangen.
Auch war es bei euch iiblich, dass sich die
Schiiler*innen einem selbst gewéhlten The-
ma widmen, alles dazu selbst planen und
Ergebnisse gemeinsam présentieren. Bitte
erzahl mal davon:
»Ein so ein Thema war zum Beispiel ,An-
geln’. Da war einer ein absoluter Blinker-
Spezialist. Das hat er uns dann alles ge-
zeigt. Oder ich, O. und F, hatten doch das
Thema: Demenz dltrer Menschen nach
dem Praktikum im Altersheim: Altere Leu-
te Fiittern, da war ich auch auf Demenz
Stock wo die Leute Ausstriicke von Friiher
brachten, dan Spielten wir ja auch mit de-
nen, haben auch viel gesungen, und lernte
auch den Umgang mit unsrer Oma, die ja
Spdter auch Demens hatte und Alzheimer,
und da hatte ich einniges dazu gelernt.“

Unterstiitzung fiir Vielfalt

- inklusive Strukturen brau-
chen angemessene Formate
von Assistenz

»Mobbing und Gewalt werden abgebaut.”
(Indikator B.2.9)

,Mobbing gab es bei uns mit dem
Straenjungen F. und seiner Gewalt.”
(Patricia Netti)

Wo alle Formen der Unterstiitzung koor-
diniert werden, Fortbildungsangebote den
Mitarbeiter*innen helfen, auf die Vielfalt
der Schiiler*innen einzugehen und ,son-
derpddagogische Unterstiitzung inklusiv
strukturiert wird, sieht der Index fiir In-
klusion gute Chancen, dass dem Gleich-
stellungsgebot durch den Abbau von
Hindernissen fiir das Lernen und die Teil-
habe aller entsprochen
wird. Klar, dass auch die Unterstiitzung fiir
Schiiler*innen mit Deutsch als Zweitspra-
che als wichtig gesehen wird. Thr hattet ja
einige Schiiler*innen mit solchem Unter-
stiitzungsbedarf — wie wurde dem entspro-
chen?
»Wir hatten Schiilerinnen und Schiiler, die
kamen eigentlich oder deren Eltern waren
aus der Tiirkei, Kosovo, Italien, Russland,
sogar aus Brasilien. Sie wurden von der
Klassenlehrerin unterstiizt und die Klas-
senkameraten. Aber es war schwer mit
dem Straflenjungen und seiner Gewalt:
Er hat auch mit Steinnen beworfen, mit
Schlimmen austriicken, wir hatten alle

Schiiler*innen



Patricia Netti ist eine
der ILAN-Klinstler*innen:
www.inclusion-life-art-network.de

furchbar angst, alle schiiler, wir ranten
nur noch weg, der E war immer einer Per-
son hinderher, dem A., Wo damals auch
unser schulleiter der hernn Greis auch
angst vor F. hatt, Edith, wo eigentlich nie
angst hatte, hatte auch bei diese Gewald
Angst und sie musste mann auch am ende
noch beruhigen.“
In Kanada - wo auch Schiiler*innen mit
gewalttatigen Verhaltensweisen als die
grofite Herausforderung fiir die Inklusi-
on empfunden werden - gibt es ,Methods
& Resource Teachers® und ,Students Ser-
vices Teams®, um mit schwierigen Verhal-
tensweisen besser umgehen zu koénnen,
zieldifferentes Lernen zu ermdglichen und
sich kontinuierlich miteinander zu bera-
ten und gegebenenfalls als Team Probleme
zu l6sen (vgl. Hinz & Kopfer 2016). Unter-
stlitzung leisten zusdtzlich ,Teachers-Assis-
tants’ — jeweils fiir ganze Klassen, nicht von
einzelnen Schiiler*innen. Auflerdem gibt
es dort ,Spezialist*innen fiir Situationen,
nicht aber fiir besondere Schiiler*innen.
Wie war bei euch Unterstiitzung organisiert
— ich weif3, dass du manches auch sehr kri-
tisch gesehen hast?
»Ich mochte nicht, wenn mann behaup-
tet ich breuchte fiir alles einne Extra Er-
kldarung.“

Lernarrangements organisie-
ren - inklusive Praktiken mit

dem je vorhandenen Orches-
ter entwickeln

»Die Schiiler*innen lernen miteinander.”
(Indikator C.1.5)

,Wir haben sehr viel in gruppen gearbeietet
bevor wir einen Erwachsenen Fragten.”
(Patricia Netti)

Wenn die Bewertung fiir alle Schiiler*innen
in leistungsférderlicher Form erfolgt und
die Disziplin in der Klasse auf gegenseiti-
gem Respekt basiert, entspricht dies dem
Anspruch an eine inklusive Schulpraxis.
Um dem Lernen aller wie in einem gro-
Ben Orchester zum vollen Klang zu verhel-
fen, braucht es Lehrer*innen, die im Team
planen, unterrichten und reflektieren. Die
Hausaufgaben - wenn es iiberhaupt noch
welche gibt - sind so, dass sie effektiv zum
Lernzuwachs aller Schiiler*innen beitragen.
Alle Schiiler*innen beteiligen sich an Akti-
vititen auferhalb der Klasse. Thr habt oft
in Projekten gearbeitet — zum Beispiel iiber
die Situation im Irak. Wie hast du solche
Arbeitsphasen erlebt?
»Na, wie nach dem Praktikum im Alters-
heim zusammen mit F. und O. fiir den
Vortrag zum Thema ,Demenz’. Das hat
mir viel Spaf§ gemacht.“
Ein weiteres Schliisselelement ist das Ko-
operative Lernen in gemischten Gruppen,
in dem es auf die positive wechselseiti-
ge Abhéngigkeit in Beziehungen zwischen
Gleichaltrigen ankommt (vgl. Boban &
Hinz 2007a). Hierfiir stellen die Verant-
wortlichen Gruppenaufgaben, die ein Team
wirklich besser 16sen kann als Einzelne. Ko-
operatives Lernen in heterogenen Gruppen
— was hast du an dieser Form der (Tisch-)
Gruppenarbeit geschatzt, was nicht?
»Da konnte ich sehr viel Lernen weil ich
es sehr gut erkldirt bekommen habe. Nicht
so gut war vielleicht: Wen irgentwas lin-
ger ginge, Kam auch oft das es die Lehrer
mit uns machen sollten, weil sie keinne ge-
duld dafiir hatten, vor allem wen es dar-
um ginge das sie einfach angespant waren
vor irgent welchen Priifungsarbeiten, wo
es bei dennen schnell gingen musste.
Du warst im Rahmen der ganztigigen Pra-
sentationen wéahrend der Abschlusspriifung
in der Hauptschule auch sehr aktiv. Was
passierte da?
»Die Mddchen aus der Tiirkei hatten es
so vorbereitet als Basar. Meine Rolle war
dabei also ich war alls Touristin. Sie zeig-
ten auch eine Hochzeit und es gab Gesang
und Tanz. Und ein Essen. Ich habe da-
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durch so einiges iiber die Tiirkey erfahren.
Die Mddchen aus Russland haben etwas
dhnliches tiber die Traditionen in ihrer
Heimat gemacht. Andre haben etwas zu
Umwelt prisentiert oder zu Siidamerika
und Urwald. P. und C. haben einen ande-
ren Tag gestaltet zur alten Art der Land-
wirtschaft in einem Museum. Sie haben
eine jiingere Klasse durch die Dreifelder-
wirtschaft gefiihrt und E war als Bduerin
im Dirndl.“

Ressourcen mobilisieren
- Power durch die Schaffung
kreativer Felder

»Die Unterschiedlichkeit der Schiiler*innen
wird als Chance fiir das Lehren und Lernen
genutzt.” (Indikator C.2.1)

,Wir waren wirklich sehr unterschiedlich.
Aber eine tolle Klasse.” (Patricia Netti)

Die Ressourcen liegen schon in der Un-
terschiedlichkeit der beteiligten Personen
selbst — so léasst sich viel Extra-Power er-
zeugen. Im Index fiir Inklusion wird an-
genommen, dass in allen (Schul-)Gemein-
schaften verborgene Schitze schlummern,
die es einfach zu bergen gilt. Auch iiber die
Potenziale in den Schulhdusern hinaus gibt
es im Umfeld der Schule kostbare Ressour-
cen. Welche habt ihr in Leutkirch beispiels-
weise genutzt?
~Kuchenverkauf auf dem Weihnachts-
markt, dan taten wir in der Innenstadt-
befragung zu alten Hiusern, Besuch beim
Oberbiirgermeister, Fithrung bei der Leut-
kircher Bank.“
Ein konkreter Weg, Ressourcen zu mobi-
lisieren, ist die Biirgerzentrierte Zukunfts-
planung mit Unterstiitzerkreisen. Um solch
ein kreatives Feld zu schaffen, gibt es Me-
thoden (MAP & PATH; vgl. Hinz & Kru-
schel 2013, Boban 2015), die einen Weg von
Visionen zu konkreten Schritten als Pla-
nungen fiir Personen, Gruppen und Insti-
tutionen strukturieren helfen. Die Kontrol-
le liegt dabei stets bei der planenden Person
bzw. der Gruppe selbst. Du hast ja bereits
mehrmals zu Zukunftsfesten in deinem Un-
terstiitzerkreis eingeladen und bist oft selbst
aktiv als Graphic Facilitator. Und auf einer
Einladung stand der Satz von dir: ,Wo Le-
ben ist, ist auch Zukunft.“ Mittlerweile ist
nun schon wieder ganz viel der damaligen
Zukunftsmusik Gegenwart. =
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Ein Blick auf die Gegenwart -
wieder mit Indikatoren des
Index fiir Inklusion

Damals hatte gerade Barack Obama als ers-
ter farbiger Mann die Wahl zum US-ame-
rikanischen Présidenten gewonnen und er
sprach von einer Zeit der Verdnderungen.
Was hat sich seitdem fiir dich verdndert?
Welche Titigkeit in welchem Feld hast du
anschlieflend aufgenommen? Nach deiner
Zeit als Schiilerin hast du eine Qualifikati-
on zur ,Kunstschulassistentin® gemacht —
war eigentlich die private Kunstschule eher
ein ,inklusiver“ oder ein ,exklusiver Lern-
ort fiir dich?
»Die Kunstschule war ein Inklusiver lern-
ort. Inklusion: Bei uns an der Kunstschu-
le waren immer alle herzlich willkom-
men. Wir waren von Kleinkindalter bis
Zum reifen & hohen Erwachsenenal-
ter eine Bunde mischung & alle zusam-
men: Alle Nationalititen & verschiedene
Menschen unterschiedlichsten Handy-
kips waren alle an unserer Kunstschule.
Exclusion: Bei Nachfragen ¢ Unklarhei-
ten wurde fiir mich nicht immer ausrei-
chend Erkldrt. So bald ich mich nicht Ver-
standen fiihle wende ich meine Tricks an
- Selbstgespriche, lange Zeit auf dem Klo
bleiben, ...«
Wie ging denn dein Weg nach der Kunst-
schule (vgl. Sauterleute 2009) weiter? Wel-
che Tétigkeit hast du anschlieflend aufge-
nommen?
»Seit September 2014 habe ich ein Prak-
tikum an der alten Schule gemacht. Seit
Juni 2014 heifSen wir Jetzt Gemeinschafts

Schule Leutkirch. Seit September 2016
habe ich einen tarifentlohnten Arbeitsver-
trag als technische Mitarbeiterin mit ei-
nem eigenen Biiro. Meine Arbeitszeiten
sind immer von 07:30 - 12:30 h. Bei Uber-
stunden, fange ich Morgen’s spdter an zu
arbeiten & hore dann etwas friiher wie-
der auf.

Wir haben eine riesen groffe Schrank-
ablage, mit vielen fichern & immer wenn
die Schiiler, an etwas arbeiten wollen, auf
einem Plakat, dann kommen die Schiilern
immer zu mir. Und ich gebe ihnen ein Pla-
kat raus. Dann tu ich AKTEN vernichten
an der Schneidemaschine schneiden &
meine Aufftrige kopieren.

Ich muss auch immer wenn ich an-
komme, gleich meine Stunden aufschrei-
ben & wenn ich gehe auch. Immer wenn
ich in meinem Kopierraum bin, zu de-
nen Offnungszeiten, bin ich fiir die Leu-
te auch da zum besprechen. Die konnen
dan zu mir auch kommen. Ich gebe auch
intervius, wenn die Schiilern mich inter-
viuen, was ich alles in meinem Kopier-
raum mache.

Es geht mir jetzt genau darum, etwas von
deiner Situation an der Schule heute als
dort tatige Mitarbeiterin von dir zu erfah-
ren. Und ich moéchte dich nach deiner sub-
jektiven Sicht der Dinge wieder mithil-
fe der Indikatoren und entlang der Fragen
aus dem Index fiir Inklusion (vgl. Boban &
Hinz 2003) befragen. Im Bereich A.l1 ,Ge-
meinschaft bilden heiflt es zum Beispiel
»Mitarbeiter*innen (der Schule) arbeiten
zusammen® (vgl. A.L3). Wie sieht das fur
dich aus? Mit wem arbeitest du wie zusam-
men?

Jaich bin bei meiner Kopierarbeit Perfekt.”
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»Ich bin an der Schule im kopierraum ti-
tig, erledige kopierarbeiten fiir die Leh-
rer. Ich Arbeite hauptsdchlich alleine dort,
ab und zu werde ich von der Sekretdrin,
Hausmeister, Schulleiterin  beschiiftigt.
Umreumaktionen im Kopierraum fin-
den hiufig stad. Im Lehrerzimmer bin ich
auch sehr oft. Und rede auch viel mit den
Lehreren, gebe ihnen auch oft TYPS, die
sie sehr gerne an nehmen.

Die Sekretirinen ¢ die Schulleitung,
zu denen habe Ich einen sehr sehr engen
bezug auch. Die Schulleitung, das Sekre-
tariat Team & die Lehreren mit denen ar-
beite ich auch. Und es macht mir sehr sehr
viel SpafS. Mit denen allen zu arbeiten ¢
zZu organisieren.

In der Schiilerbiicherei bin ich auch mit
titig. Grundschiilerbiicherei: Die Grund-
schiiler leihen in der 2. Pause von 10:45
- 11:00 h Biicher aus. Und ich bin dafiir
zustdntig, die Biicher nach der Pause or-
dentlich in die regale wieder einzu sor-
tieren nach den verschiedenen Themen.
Die Biicherausleihe werden von Schiiler-
eltern organisiert. Fiir die Schiilerbiiche-
rei ist immer eine Grundschullehrerin da-
fiir zu standig. Wenn die Biichern kapput
gehen, tu ich die losen Seiten wieder ein-
kleben. Wenn neue Biichern wieder dazu
kommen, tu ich sie Farbig kennzeichnen,
die Titel aufkleben & mit einer Folie das
Buch schiitzen.

Dann tu ich auch, die Zeitschriften
werden nach den Offnungszeiten Biiche-
rei Zeiten wieder an ihren Platz einge-
ordnet. Je nach Putzordnung tu ich auch
Stiihle anordnen oder aufstuhlen.

In der Klasse von meiner Ehemaligen
Lehrerin Edith Mang, durfte ich lange
Zeit mit Assistieren. In ihrer Klasse 9big,
das heifit integrationsklasse. Jugendli-
che wo von vielen unterschiedlichen Ldn-
dern kommen, bis auf Gymnasiasten,
Realschulempfelung, Menschen mit un-
terschiedlichsten Beeindrdichtigungen un-
terrichtet sie.

Meine ehemalige Lehrerin Edith Mang
hatt mich 4 Jahre in der Grundschule
Oberer Graben integrativ mich unterrich-
tet. Danach wechselte ich an die Grund-
Hauptschule am Adenauer Platz Leut-
kirch, wo meine Ehemalige Lehrerin Edith
Mang, mich noch 5 Jahre unterrichtet &
mich begleidet hatt. 5 Jahre war ich dort
alls Schiilerin & Jetzt auf freiem Arbeits-
markt unbefristet dort Angestelt und ver-
tine schon mein Eigenen Lohn.“

Und ein anderer Indikator in diesem Be-
reich, der ja zum Thema macht, wie Bil-
dungseinrichtungen eine Gemeinschaft bil-
den, heifit es weiter: ,Mitarbeiter*innen



und Schiiler*innen gehen respektvoll mit-
einander um® (vgl. A.l4). Wie erlebst
du den Umgang zwischen dir und den
Schiiler*innen? Wie zeigen sie dir gegen-
iiber Respekt — und welche Respektlosig-
keiten erlebst du?
»Die Schiiler & Schiileriennen gehen mit
mir Respektvoll mit mir um. Ich halte
mich an die Regeln von der Schulleitung.
Die Grundschiiler halten sich genau an die
Regeln der Leherer. Die Hauptschiiler trei-
ben manchmal Spielchen. Die Hauptschii-
ler muss ich immer wieder zu recht weisen
(Nicht die Unterlagen durch schauen, ich
bitte sie, vor der Tiire zu Warten, bei Re-
spektlossen umgang frage ich nach Name
& Klasse & Klassenlehrer. Dan bericht ich
dies im Schulleiter der mich Unterstiitzt.
Der Bereich A2 ,Inklusive Wer-
te verankern® startet mit dem Indikator
»Mitarbeiter*innen, Schiiler*innen, Eltern
und Mitglieder schulischer Gremien haben
eine gemeinsame Philosophie der Inklu-
sion“ (vgl. A.2.2). Das ist etwas umstand-
lich ausgedriickt, aber wie erscheint es dir:
Wissen alle, was Inklusion ist, und teilen
alle diese gleiche Idee? Was wird so gedacht
zu dem Thema in eurer Schule? Oder erst
mal: Wie definierst du heute ,Inklusion’ - so
wie du sie an deinem Arbeitsplatz Gemein-
schaftsschule erlebst?
»Jeder kann von jedem lernen.*
Wenn in B.1,,Eine Schule fiir alle entwickeln®
der Indikator ,Neuen Mitarbeiter*innen
wird geholfen, sich in der Schule einzuge-
wohnen (vgl. B.1.2) lautet, legt dies die Fra-
ge an dich nahe: Wie war das, als du nun
nicht mehr als Schiilerin, sondern als Mit-
arbeiterin, als Schulassistentin an deinem
alten Lernort titig wurdest? Wer hat dir wie
geholfen, deine Arbeitsstruktur zu entwi-
ckeln? Wie lief der Einstieg in dein Arbeits-
feld?
»Es War fiir mich eine ganz grofSe Ehre
alls Mitarbeiterin, an der Schule arbei-
ten zu diirfen. Ich Begann an der Schu-
le mit einem Zwei Jihrigen Praktikum,
Bei dem ich Stundenweise von einer As-
sistentin eingearbeitet wurde. Durch mei-
ne Assistentin, begam ich sicherheit und
viel konnen, zum Beispiel: Kopieren, Fo-
lieren, Laminieren, Akten Vernichten, bii-
cher binden, Ordnung machen, in mei-
nem Arbeitsraum.
Bei meinem 3. Zukunftsfest hatt die
Fr. Mang in die Wege geleidet, dass ich an
der Grund-Werkrealschule erst mal ein
Praktikum machen darf. Hatt es mit un-
serem damaligen Schulleiter, organisiert
& in die Wege geleidet. Damals hatt man
fiir mich eine Assistentin organisiert, wo
ich in meinem vorherigem Praktikum im

Rathaus kennen gelernt habe. Eine dicke
Freundschaft zwischen uns ist dan Ent-
standen. Sie war damals im Rathaus Se-
kretarin und eine wunderbare Assistentin
fiir mich. Meine Assistentin & Fr. Mang
haben mich im Kopierraum begleidet.
Haben mir Erkldirt, wie man am Kopie-
rer / wie was Verkleinern & VergrofSern
kann. Ich bekomme damals eine Techni-
sche Einweisung.
Bei B.2 ,Unterstiitzung fiir Vielfalt organi-
sieren” gibt es den Indikator: ,,Fortbildungs-
angebote helfen den Mitarbeiter*innen, auf
die Vielfalt der Schiiler*innen einzugehen®
(vgl. B.2.2). Welche Fortbildungen gibt es
an eurer Schule und nimmst du daran teil?
Welche Fortbildungen brauchte es deiner
Meinung nach? Wen hast du bereits wie un-
terstiitzen konnen?
»Es gibt viele Lehrerfortbildungen, an de-
nen ich nicht Teilnehme. Meine Person-
liche Meinung, wdre dass mehr auf die
Schiiler mehr eingehen sollte, alls den
Lehrstoff durch zu ziehen. Viele gute Ge-
spréche mit Lehreren denen meine Ausse-
rungen gut tun.
Unter C.1 ,Lernarrangements organisieren”
heif3t es ja: ,Die Lehrer*innen planen, un-
terrichten und reflektieren im Team“ (vgl.
C.1.8). Hast du auch etwas mit Unterricht
zu tun? Bist du gelegentlich mit anderen im
Team tatig?
»Ich bin meistens nicht damit eingebun-
den. Ich durfte aber bei meiner Ehema-
ligen Lehrerin Frau Edith Mang, in ihrer
Klasse zu Assistieren. Durfte Erstmal das
Klassenteam kennen lernen, die haben
sich bei mir vorgestellt. In der integrati-
ven Schulklasse von Fr. Mang/9big, haben
wir erst mal in der Klasse, mein bisheri-
gen Werdegang ,Patis Weg erst mal vor-
gestellt.“
Unter C.2 ,Ressourcen mobilisieren gibt
es den Indikator ,Die Fachkenntnis der
Mitarbeiter*innen wird voll ausgeschopft®
(vgl. C.2.2). Ist das so in eurer Schule? Wis-
sen zum Beispiel alle voneinander, was sie
besonders gut konnen, und kannst du zum
Beispiel das, was du besonders gut kannst,
gut einbringen? Wie sieht das aus?
»Im Pidagogischen bereich weifS ich nicht
wie die Mitarbeiter zusammen Arbeiten.
In Fr. Mangs Klasse war ein Schiiler mit
Down-Syndrom, (ich bin auch Trdigerin
des Down-Syndroms), ich war fiir ihn ein
Vorbild.

Was mir auch sehr Spaf$ machte sor-
tiert neue Materialen in die Regale ein.
Ich kann bei Engpdssen spontan zur Hand
gehen. Was mir auch sehr Spaf§ macht,
Rundbriefe, Meldungen in die Postficher
der Lehrer ablegen. Ich tu sehr gern im
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Kopierraum, Sekretariat, Lehrerzimmer,
Regale abstauben & Natiirlich wischen.
Was meine Leidenschaft ist Schrinke auf-
reumen & Materialauffiillen. Immer wenn
die Lehrer, ein Lehrerfriihstiick, Lehrer Es-
sen, Lehrerfeste, Lehrer Aussfliige haben,
werde ich immer dazu eingeladen, und
darf tiberral Natiirlich mitgehen. Wie toll.
Ja ich bin bei meiner Kopierarbeit Perfekt.“

»Perfekt”“-Anerkennung -
Padagogik als Praxis der
Menschenrechte

Die Befragung der Schiilerin Patricia Net-
ti ergibt in allen Dimensionen ein Bild von
gelingenden Anteilen - auch unter den
schwierigen, segregativen Bedingungen des
Schulsystems. Dies wird bei der Struktur der
sogenannten grofien und der kleinen Klas-
se besonders deutlich, fiir die die Lehrkrifte
auch eine eher getrennte Zustdndigkeit ha-
ben. Ganz entgegen Patricias Bediirfnissen,
die wenig Sinn in dieser ,,Extrapadagogik®
sieht, werden hier die klassischen sonder-
padagogischen Strukturen importiert, also
~eingelagert®, anstatt sie inklusiv auszurich-
ten. Wenige Indikatoren reichen, um diese
damalige Situation transparent zu machen.
Diese Situation lasst sich auch mit der An-
erkennungstheorie des Sozialphilosophen
Axel Honneth (2003, vgl. auch Boban &
Hinz 2007b) betrachten, der drei Ebenen
von Anerkennung bzw. Missachtung un-
terscheidet: Freundschaft/Liebe, Recht und
Solidaritit.

Auf der Ebene der Freundschaft erfuhr
Patricia Netti als Schiilerin positive Zuwen-
dung von Mitschiiler*innen wie von ihrer
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Klassenlehrerin, jedoch fiihlte sie dies nicht
in gleicher Weise in Bezug auf den Sonder-
schullehrer, vielmehr eine klein machende
und entmiindigende Behandlung - und da-
mit war damals diese grundlegende Ebene
widerspriichlich. Auch gab es keine recht-
liche Gleichstellung, die Patricia vor der
»Auslagerung® in die ,kleine Klasse“ als
Ausdruck ihrer institutionellen Nicht-Zu-
gehorigkeit zur allgemeinen Schule, also
einem offiziellen Status der Duldung oder
bestenfalls des Gastrechts, hitte schiitzen
konnen. Und auf der Ebene der Solidaritit
erschien es geradezu denkwiirdig, dass die
Hauptschullehrerin vom Unterrichtskon-
zept her quasi die ,volle Aufenthalts- und
Arbeitsgenehmigung® mit allen Rechten
und Pflichten erteilte, wahrend der Sonder-
schullehrer am ,,Asylbewerberstatus® fest-
hielt. Diese beiden Ebenen damaliger Miss-
achtung, die rechtliche wie die solidarische,
ist als verweigerte Anerkennung im Sinne
der UN-Konvention zu sehen - sie haben
keine Zukunft, wahrend dennoch die Pra-
xis der Schiiler*innen und der Klassenleh-
rerin manch anderer inklusiv zu entfalten-
den Schulpraxis mit ihren ungehorsamen
Unterstiitzer*innen in der Schulleitung weit
voraus war.

Heute, als Mitarbeiterin in der glei-
chen Schule, ldsst sich Patricia Nettis Si-
tuation wiederum mithilfe weniger Indi-
katoren beleuchten: Sie hat einen eigenen
Arbeitsbereich, steht mit Kolleg*innen und
Schiiler*innen im Kontakt — mit einem gan-
zen Spektrum von Verhaltensweisen. Dabei
macht sie deutlich, dass sie sich durchaus
als Gebende versteht und offenbar der Be-
ziehungsaspekt vornehmlich von Anerken-
nung gepragt ist. Der rechtliche Status sieht
vollig anders aus als damals: Nun hat sie ei-
nen tarifentlohnten Arbeitsvertrag und ist
technische Mitarbeiterin dieser Schule mit
eigenem Raum und transparenten Aufga-
ben. Und diese klar definierte Rolle trigt
maf3geblich zu einer solidarischen, symme-
trischen Wertschitzung bei.

Diese Menschen in Leutkirch im All-
gdu haben - wohl ohne je den Index fiir In-
klusion gelesen zu haben - in vielerlei Hin-
sicht vorgemacht, wie eine anerkennende
Schulkultur gestaltet werden kann. Edith
Mang schrieb schon damals, 2003: ,Wenn
die Prinzipien eines demokratischen, offe-
nen, handlungsorientierten, individualisie-
renden Unterrichts Raum finden, koénnen
Menschen so unterschiedlicher Pragung ...
zusammen in gegenseitiger Achtung und
gegenseitigem Respekt, mit einem hohen
Mafl an Zufriedenheit, Wohlbefinden ler-
nen. Lernfreude und Lernerfolg werden
sich automatisch einstellen.“ ®
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Index fiir Inklusion
— Was ist das? Was will er?

TEXT: INES BOBAN UND ANDREAS HINZ

Inklusion zielt darauf, die Partizipation aller Kinder und Jugend-
lichen am Lernen und Spielen sowie aller Erwachsenen an ihrer
Arbeit zu steigern. Es geht darum, Bedingungen dafiir zu schaf-
fen, dass Herkunft, Interessen, Erfahrungen, Fahigkeiten und
das Wissen aller Kinder und Jugendlichen wahrgenommen und
berlicksichtigt werden und so zur Geltung kommen.

Der Index fir Inklusion bietet die Struktur fiir eine detaillierte
Betrachtung der Schule an, in die alle einbezogen werden, die
mit der Schule verbunden sind. Dieser Prozess selbst tragt schon
zur Entwicklung von Inklusion bei. Mithilfe des Index konnen
Schulen bessere Moglichkeiten finden, der Vielfalt von Bedarfen
von allen am Schulgeschehen Beteiligten zu entsprechen.

Ines Boban und Prof. Dr. Andreas Hinz lehrten bis Marz 2017 an
der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg und haben unter
anderem den ,Index fir Inklusion” in Deutschland etabliert. Im
Folgenden wird anhand der Ausziige aus dem Vorwort zur ers-
ten Ubersetzung des Index fiir Inklusion sowie aus der Website:
www.inklusionspaedagogik.de dargestellt, was dieser Index ist
und was er beabsichtigt.



Is 2000 auf einer Tagung in Manches-

ter der Index for Inclusion vorgestellt
wurde, begegnete uns mit ihm erstmalig
die Verbindung zwischen Prozessen der
Schulentwicklung und dem Leitbild der in-
klusiven ,,Schule fiir alle®. (...)

Dieser nun von uns auf Deutsch vorge-
legte Index fiir Inklusion stellt mit seinen
ausgearbeiteten Materialien einen Fundus
dar, aus dem Schulen schopfen konnen, die
sich als ,,Schule fiir alle Kinder, integrative
oder inklusive Schulen verstehen, wenn sie
vor der verordneten oder selbst gestellten
Aufgabe der Selbstevaluation stehen.

Der Index macht Vorschlége, er ist kein
Test fiir Schulen, die als Ergebnis beschei-
nigt bekommen, wie sehr - oder auch wie
wenig - sie inklusiv sind. Er ist also kein
Pflichtkurs, dem sich eine Schule von A bis
Z zu unterwerfen hat, um dann vor Uber-
forderung zusammenzubrechen, sondern
der Index bietet eine Systematik, die dabei
hilft, ndchste — und zwar angemessen gro-
e oder kleine, verkraftbare, realistische -
Schritte in der Entwicklung zu gehen, zum
Beispiel im néchsten Schuljahr. Dabei ist
weniger mehr, und das tibernichste Schul-
jahr kommt mit ziemlicher Sicherheit!

Wir machen also ausdriicklich Mut, den
Index in unterschiedlichster Weise zu nut-
zen und fiir die eigene Situation und die ei-
genen Bedarfe zu modifizieren. (...)

Die vorliegende Darstellung des Index
besteht aus insgesamt fiinf Teilen: Teil 1 be-
trifft die Theorie und den Ansatz, der hin-
ter diesem Vorgehen steht, Teil 2 beschreibt
eine Moglichkeit mit konkreten Vorschla-
gen, den Index-Prozess zu gestalten, Teil 3
enthalt die inhaltliche Systematik mit allen
Dimensionen, Bereichen, Indikatoren und
Fragen, Teil 4 zeigt einige Beispiele von
Fragebogen, die zur Unterstiitzung dieses
qualitativ orientierten Entwicklungspro-
zesses herangezogen werden koénnen und
nicht den Diskussionsprozess ersetzen diir-
fen, und Teil 5 enthilt weiterfithrende eng-
lisch- und deutschsprachige Literatur so-
wie ein Glossar mit hoffentlich hilfreichen
Erklarungen fiir zentrale Begriffe, wie wir
sie hier verwenden.

Uberhaupt haben wir groflen Bedarf an
Riickmeldungen und Anmerkungen - pro-
blemorientierten wie kompetenzorientier-
ten! Mit Sicherheit wird auf diese Fassung
des Index fiir Inklusion irgendwann eine
weitere folgen, in der sich dann hoffentlich
eine Reihe von deutschsprachigen Beispie-
len, Erfahrungen und Kommentaren fin-
den wird. In diesem Sinne produktive Ar-
beit und gutes Gelingen! ®
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Index fiir Inklusion:
Lernen und Teilhabe in der Schule der Vielfalt entwickeln

o Erermdglicht den Einbezug von Wissen und Sichtweisen aller Beteiligten in
den Prozess.

o Er hilft bei der Verbesserung der Schule sowohl fiir die Mitarbeiter*innen und
Eltern, als auch fiir die Schiler*innen.

® Er hilft bei der Erstellung eines Plans, sodass auch langfristige Veranderungen
nachhaltig werden kdnnen.

o Er stellt inklusive Wertorientierungen ins Zentrum des Entwicklungsprozesses.
® Er unterstiitzt eine eingehende Selbstevaluation aller Aspekte der Schule.
o Er hilft dabei, ein bereits vorhandenes Schulprogramm zu verbessern.

o Er hilft dabei, aus all dem, was schon an der Schule passiert, das Beste zu
machen.

o Erberiicksichtigt, dass es bei der Planung darum geht, tief verwurzelte Uber-
zeugungen Uber Bildung in die Tat umzusetzen.

o Er hilft dabei, Planungen in die Praxis umzusetzen und sie, wenn notwendig,
zu modifizieren.

o Er hilft sicherzustellen, dass Schulprogramme zu wirklichen Veranderungen
fihren und nicht nur fiir die AuBendarstellung auf dem Papier existieren.

o Er hilft dabei, die eigene Sicht der Dinge zu starken, anstatt das zu tun, was
andere vorschreiben wollen.

o Er liefert klare Grundprinzipien fir die Schulentwicklung, die auch mit dem
Schultrager und der Schulverwaltung kommuniziert werden kénnen.

® Inklusion zielt darauf, die Partizipation aller Kinder und Jugendlichen am Ler-
nen und Spielen sowie aller Erwachsenen an ihrer Arbeit zu steigern. Es geht
darum, Bedingungen dafir zu schaffen, dass Herkunft, Interessen, Erfahrun-
gen, Fahigkeiten und das Wissen aller Kinder und Jugendlichen wahrgenom-
men und berticksichtigt werden und so zur Geltung kommen.

e ! ¥
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Wir danken sehr herzlich Patricia, ihren Eltern und allen, die uns bei der Uberraschungs-
Verabschiedungs- und 60.-Geburtstagsfeier beschenkt und begliickt haben! Patricia tiber-
reichte uns wdhrend der Feier zwei Gemdilde: Eines ist im Bild zu sehen, ein zweites mit dem
Titel ,Bewegung”ziert das Cover unserer aus diesem Anlass entstandenen Festschrift.

Und wir, das Team des DS-InfoCenters, danken Ines Boban und Andreas Hinz fiir das uner-
miidliche, langjéihrige Engagement in Sachen Vielfalt und Inklusion!
Ein geblihrender Dank liegt uns am Herzen und folgt in der nédchsten Ausgabe.
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nsere Tochter Dakota June sollte
nun bald in die Schule kommen -
mit dieser Tatsache waren wir zu-

U

nachst etwas tiberfordert. Wir wohnen auf
dem Lande und die Schulauswahl ist hier
sehr begrenzt. Aufler der ortlichen Grund-

schule gibt es noch eine Forderschule in 15
Kilometer Entfernung und das war’s dann
auch schon fast.

Zum obligatorischen Schuleingangs-
gespriach mit der Direktorin der hiesigen
Grundschule wurde uns nahegelegt, Dakota
doch in die Forderschule zu schicken, da sie
ja dort unter ,,ihresgleichen” am besten auf-
gehoben wire! Inklusion in dieser Grund-
schule war also fir Dakota keine Option.
Natiirlich hitten wir darauf bestehen kon-
nen, aber wer will sein Kind schon in eine
Schule geben, wo es nicht erwiinscht ist?!

Die Forderschule kam fiir uns aus ver-
schiedenen Griinden auch nicht in Frage.
Was nun?

Wir wussten von einer Evangelischen
Grundschule in Lutherstadt Wittenberg
in ca. 30 Kilometer Entfernung. Dort hat-
te man auch schon zwei Kinder mit Down-
Syndrom aufgenommen und war der In-
klusion gegeniiber offen eingestellt. Nach
Riicksprache mit der Forderlehrerin dieser
Schule haben wir Dakota dort angemeldet
und sie hat dann fiir die nachsten zwei Jahre
einmal wochentlich die Vorschule besucht.
Wir waren sehr zufrieden, das einzige Man-
ko war die Entfernung. In erster Linie hat-

TEXT UND FOTOS: DANIELA KUNZE

Fligel zu verleihen.

ten wir uns Gedanken dariiber gemacht,
wie es wohl mit der Pflege von Freund-
schaften funktionieren sollte.

Nun hatte diese Schule vor kurzer Zeit
eine kleine ,Zweigstelle“ ganz in unserer
Nihe er6ffnet. Es hieff immer, man hit-
te dort aber noch keine Erfahrung mit In-
klusion und Dakota wire foérdertechnisch
besser in der grofleren Schule mit entspre-
chender Erfahrung aufgehoben. Kurz vor
Schuljahresbeginn hatten wir aber doch
einmal personlichen Kontakt mit der Di-
rektorin der Evangelischen Grundschule in
unserer Nahe, Frau Riedel, aufgenommen.

Mein Mann hatte so eine ,Eingebung” ...
Unser erstes Gesprich mit Frau Riedel war
etwas erniichternd. Die Schule wurde vor
vier Jahren gegriindet und man hatte dort
wirklich keinerlei Erfahrung mit behinder-
ten Kindern. Frau Riedel kannte auch kein
Kind mit Down-Syndrom und wusste auch
so gut wie nichts iiber diese Beeintrachti-
gung. Aber sie hatte sich dazu bereit erklart,
Dakota in der Kita zu besuchen, sich einen
Eindruck zu verschaffen und dann zu ent-
scheiden.

Ich muss dazu sagen, auch wir hat-
ten unsere Bedenken. Diese Grundschule
ist sehr klein. Es gibt nur vier Klassen mit
insgesamt 49 Schiilern, drei fest angestell-
ten Lehrern, vier freiberuflichen Lehrern
und zwei padagogischen Mitarbeitern. So
kleine Klassen mit nur zwolf Schiilern wi-
ren fir Dakota natiirlich perfekt. Beson-
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YES, WE CAN INRLUSION

Eine Rleine Schule zeigt,
wie’s funktioniert!

Wir sind ein Haufen nicht wissender Leute, die sich
gemeinsam zusammengerauft haben, um Dakota

ders, weil sie starke Horbeeintrachtigungen
durch eine schwere Leukidmieerkrankung
im Alter von drei Jahren und der damit
verbundenen zweijahrigen Chemothera-
pie hat. Sie ist links taub und rechts mit-
telgradig schwerhorig, was aber gut durch
eine Bicross-Versorgung kompensiert wird.
(Sie hat rechts ein Horgerét und links einen
Sender, der den Schall auf das rechte Hor-
gerit leitet.)

Auch die Wohnortnédhe wire toll. Aber
unser Kind wire an dieser Schule das ein-
zige mit Beeintrachtigung. Wiirde sie dort
eine Auflenseiterin sein? Wiirde sie Freun-
de finden? Oder als ,,Sonderling“ behan-
delt werden? Und wiirden die Lehrer mit
Dakotas Bediirfnissen zurechtkommen? So
ganz ohne entsprechende Erfahrung? Aber
wie gesagt, mein Mann hatte da so ein Ge-
fithl ... Aus heutiger Sicht muss ich ihm fast
hellseherische Fahigkeiten zusprechen!

Und damit begann der Traum ...
Gleich nach dem Besuch in der Kita kam
Frau Riedel zu uns nach Hause, um uns
ihre Entscheidung mitzuteilen. Und damit
begann der Traum ... Nur so kénnen wir
die aktuelle Entwicklung im Zusammen-
hang mit Dakotas Grundschulzeit bezeich-
nen. Es ist ein Traum! Nie im Leben hit-
ten wir uns einen solch tollen Schulstart fiir
unsere Tochter erhofft! Aber eins nach dem
anderen.

Frau Riedel war positiv iiberrascht, wie
gut Dakota im Kita-Alltag integriert war



und wie der Umgang der Kinder mitein-
ander war. Sie hat sich auch mit den Erzie-
hern ausgetauscht und das Gefiihl bekom-
men, dass die Inklusion von Dakota eine
tolle Aufgabe sein wiirde, die in dieser klei-
nen Schule gut funktionieren kénnte. Frau
Riedel hat die Sommerferien dazu genutzt,
sich zu informieren. Sie hat sich auch mit
ihren Kollegen ausgetauscht und im Team
hat man sich gemeinsam auf Dakota vorbe-
reitet.

Fir die Eltern der zukiinftigen Mit-
schiiler von Dakota hatte ich einen Steck-
brief {iber sie erstellt, damit auch die Fami-
lien sich auf diese neue Situation einstellen
konnten. Diesen Tipp hatte ich iibrigens
von Frau Hilgner vom Down-Syndrom In-
foCenter bekommen und laut Frau Riedel
war das sehr gut angekommen. An der Stel-
le vielen Dank an Frau Hilgner, die mich
mit zahlreichen Gespriachen gerade in der
fir uns sehr aufregenden Anfangszeit im-
mer mit guten Tipps und Hinweisen unter-
stiitzt hat!

Und dann kam der erste Schultag.

Was waren wir aufgeregt! Wie grofl wa-
ren unsere Sorgen und Bedenken! Aber
wir waren nicht die Einzigen, die sich Sor-
gen machten und Bedenken hatten ...
Auch Frau Riedel als Direktorin und Klas-
senlehrerin der ersten Klasse hat sich ge-
fragt: Kann ich Dakota und ihren speziellen
Lernanforderungen gerecht werden? Kann
ich ihr immer gentigend Interesse, Zeit und
Zuwendung entgegenbringen? Kann ich je-
dem Kind in der Klasse gerecht werden?

Und sonst war auch noch Dakotas Schul-
begleitung da, Angela. Auch sie hatte keine
Erfahrung im Umgang mit einem Kind mit
Down-Syndrom, sie kommt aus einer vol-
lig anderen Branche. Allerdings hatte Ange-
la tiber ein paar Tage vor Schulbeginn die
Moglichkeit, Dakota kennenzulernen. Wir
haben sie selbst als Arbeitgeber {iber das
»Personliche Budget® eingestellt. Gekannt
haben wir uns vorher aber nicht. Das war
also auch eine unvorhersehbare Kompo-
nente. Na ja, und auch fiir uns war das alles
Neuland. Dakota ist unser erstes Kind, Be-
schulung ist noch kein Alltag gewesen. Ich
sage immer: Wir sind ein Haufen nicht wis-
sender Leute, die sich gemeinsam zusam-
mengerauft haben, um Dakota Fliigel zu
verleihen. Das klingt doch schon!

Die ersten Schultage waren besonders
fiir Angela, Dakotas Schulbegleitung, sehr
aufreibend, da Dakota sich erstmal ,ein-
finden“ und sich an das System Schule ge-
wohnen musste. Dakotas ,,Bandigung® war
hauptsachlich Angelas Aufgabe. An dieser
Stelle mochte ich auch sagen, dass das Kon-

STECKBRIEF

M INKLUSION

Ich heiBe Dakota J. Kunze.
Ich wohne in Jessen.

ch bin 7 Jahre alt.

Meine Hobbys sind Schwimmen, Reiten und Yoga.
(ch besuche die Kita Knud's Kinderland in Jessen.

Seit einem Jahr gehe ich in die Vorschule
der Evangelischen Grundschule in Wittenberq
und ich bin froh, dass ich ab jetzt in
die Evangelische Grundschule nach Holzdorf gehe.

(ch freve mich schon darauf
euch kennenzulernent

Eure Dakota

zept mit einer Schulbegleitung ein wirk-
lich tolles ist. Die Schulbegleitung ist fiir ein
Kind wie Dakota und alle am Unterrichts-
prozess Beteiligten enorm wichtig und un-
entbehrlich!

Und was ist aus all unseren Sorgen

und Bedenken geworden?

»Dakota hat mit ihren Leistungen mei-
ne Erwartungen schon nach wenigen Mo-
naten haushoch iibertroffen, so eine tolle
Entwicklung hatte ich in meinen kithnsten
Traumen nicht erwartet!“ Zitat von Frau
Riedel!

Dakota ist jetzt neun Jahre alt. So ziem-
lich alles, was sie heute kann, hat sie durch
uns in der Familie und durch mich als
Mama gelernt. Zwar immer in Zusammen-

arbeit mit verschiedenen Therapeuten, die
uns angelernt und unterstiitzt haben, aber
es war immer ich, die taglich zu Hause mit
ihr getibt und gelernt hat. Nun bin ich an
einem Punkt angekommen, an dem ich
mich zum ersten Mal entspannt zuriickleh-
nen kann, denn ich weif3, Dakota lernt gut
in ihrer Schule! Der Schulalltag ist nun ein-
gekehrt und ist gekennzeichnet von Freu-
de und Spafl am Lernen gemeinsam mit
Freunden.

Ja, richtig, Dakota hat liebe Freunde ge-
funden!

Sie ist kein Sonderling an ihrer Schule!
Und das ist ein Punkt, der mir ganz beson-
ders das Herz erwarmt. Dakota schafft es,
trotz sprachlicher Probleme, wirklich gute
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Freunde zu finden. Die Kinder der ganzen
Schule akzeptieren sie nicht nur, sondern
unterstiitzen sie wenn nétig und sind an-
sonsten einfach ihre Mitschiiler. Frau Rie-
del sagt dazu: ,Dakota ist hier nicht das
Kind mit Down-Syndrom, sondern sie ist
so wie wir, ein bisschen anders, genau wie
wir!“ Was fiir ein schoner Satz, oder?!

Wie sieht denn nun der Lernalltag aus?
Mit der Unterstiitzung von Angela macht
Dakota den Unterricht grofitenteils genau
wie ihre Klassenkameraden mit. Und sie
ist nicht immer die Schlechteste der Klasse!
Dakota liest zum Beispiel besser als manch
anderes Kind und in ihrem aktuellen Halb-
jahreszeugnis der 2. Klasse steht folgende
Aussage: ,,Beim Gedichtvortrag gehorst du
zu den Besten der Klasse. Du sprichst text-
sicher und in angemessenem Tempo, siehst
deine Zuhoérer an und nutzt kleine Gesten
zur Betonung.“ Wow! Der eine oder andere
wird sich sicher vorstellen konnen, wie stolz
wir sind. Und ich muss noch einmal darauf
hinweisen, dass Dakotas grofite Schwierig-
keiten im sprachlichen Bereich liegen. Aber
lesen, auswendig lernen und vortragen sind
ihre Starken. Da ist dann erstaunlicherwei-
se auch die Aussprache deutlich und Dako-
ta erlebt im Klassenverband unglaubliche
Erfolgserlebnisse, die sie in jeder Beziehung
starken.

Und in Mathe? Da hatte ich mir anfangs
die meisten Gedanken gemacht. Wie sollte
das nur funktionieren? ,.Yes we can“ (YWC)
- So funktioniert das! Noch im ersten Schul-
jahr hatten wir an unserer Schule ein YWC-
Seminar mit Frau Roisch organisiert. Frau
Roisch veranstaltet die Seminare norma-
lerweise in Berlin, fiir uns ist sie aber nach
Holzdorf gekommen. Denn das Interesse
war grof3, auch aus anderen Schulen kamen
Teilnehmer, sowohl Lehrer als auch Schulbe-
gleiter oder Eltern. Das Seminar ging iiber
zwei Tage und hat einen ersten Einblick in
die Technik dieser Lernmethode erlaubt.

Aber an einem Seminar teilzunehmen
und das Gelernte dann tatsachlich in der
Praxis anzuwenden, sind leider zwei Paar
Schuhe. Und an dieser Stelle hatten wir
einfach unglaubliches Gliick. Dakotas Ma-
thelehrerin, Frau Wolf, ist eine junge, enga-
gierte Lehrerin, die gern etwas Neues aus-
probiert. Thre Motivation, diese Methode
anzuwenden, war nicht nur Dakota, son-
dern auch die Tatsache, dass sie in der Ver-
gangenheit die Methode nach Lehrbuch als
nicht besonders effektiv empfunden hatte.
Also hat sie nun in der 2. Klasse von Dako-
ta YWC getestet.

Und wie ist es, Frau Wolf? ,,Ich bin voll-
kommen davon tiberzeugt! Es ist fir alle

Dakota zusammen mit ihrer Schulbegleitung Angela
und ihren beiden besten Schulfreunden Arlon und Marilyn

Kinder eine sehr anschauliche Methode, es
ist viel einfacher zu verstehen. Gerade der
10er-Ubergang ist immer ein schwieriges
Thema, das mit dieser Methode viel ver-
standlicher vermittelt wird. Und die Kinder
haben Spaf} daran! Durch die Verwendung
von Fingern und Stében sind die Mengen
leichter zu erkennen und die Finger hat
man immer zur Verfiigung.“ Und wiirde
sie auch in ihren zukiinftigen Klassen mit
YWC rechnen, auch ohne ein ,,Férderkind“
in der Klasse? ,,Auf jeden Fall!“ Auch an-
deren Studienkollegen hat Frau Wolf diese
Rechenmethode empfohlen.

Aufgrund dieser guten Erfahrungen
rechnet auch Frau Riedel in der ersten
Klasse ohne Kind mit Beeintrachtigung mit
YWC! Und was sind ihre Erfahrungen? ,,Es
ist eine tolle Sache, gerade fiir den Einstieg.
Zu Beginn sind keine zusatzlichen Materi-
alien notwendig, die Finger sind immer da.
Dadurch ist die Umsetzung leichter, es ent-
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steht weniger Unruhe, als wenn man Holz-
brettchen und Wiirfel verwendet. Aufler-
dem ist es effektiv und schnell zu erlernen.“
Frau Riedel kann auflangjahrige Erfahrung
im Unterrichten von Mathe zuriickblicken
und auch sie ist begeistert von ,,Yes we can®
Far manche Eltern ist sicher Umdenken
angesagt, da die Methode, mit Fingern zu
rechnen, etwas Ungewdhnliches ist. Frither
wurde die Verwendung von Fingern und
anderen Hilfsmitteln nur fiir ,,schwichere®
Kinder als nétig angesehen. Aber Rechnen
mit YWC ist eine sehr anschauliche Metho-
de, um Bilder zu schaffen und Mengenvor-
stellungen im Kopf zu festigen. Und davon
profitiert jedes Kind!

Ubrigens, Frau Wolf beginnt demnichst
mit den Malreihen in Dakotas Klasse. Ich
hatte mir vorgenommen, sie zu fragen, ob
sie sich dafiir eventuell die Loci-Metho-
de vorstellen konnte. Diese Methode hat-
te Frau Roisch auch in threm Seminar vor-



gestellt und hierbei werden die einzelnen
Malreihen zur Unterstiitzung auf Korper-
teilen ,,abgelegt“ Die Frage konnte ich mir
sparen, Frau Wolf hat mich von sich aus da-
riber informiert, dass sie mit Loci arbeiten
wird. Weil sie so begeistert von den guten
Erfahrungen mit YWC und gespannt ist, ob
auch Loci so toll funktioniert!

Ein besonders positives Beispiel funktio-

nierender Inklusion

Wie man sieht, sind unsere Erfahrungen in
der Evangelischen Grundschule Holzdorf
wirklich ein besonders positives Beispiel
funktionierender Inklusion. Auf die Frage,
ob Frau Riedel einen Tipp fiir Kollegen hat,
wie es am besten klappt, wenn man inklu-
siv arbeiten mochte, sagte sie: ,Inklusion
funktioniert nur mit positiver Einstellung
der Lehrer. Das gesamte Team muss dahin-
terstehen und es muss eine enge Kommuni-
kation zwischen Klassenlehrer, Fachlehrer
und dem Elternhaus stattfinden. Wenn man
jemandem lediglich etwas aufstiilpt und es
nur als ,Dienstpflicht® angesehen wird,
kann nichts Gutes daraus werden. Auch
der Schulbegleiter spielt eine entscheiden-
de Rolle. Eine Schulbegleitung mit Herz ist
wiinschenswert!“

Dieser Aussage konnen wir als Familie
nur ganz und gar zustimmen! Inklusion ist
zwar momentan in der Theorie ein grofies
Thema, aber in der Praxis scheitert es oft
an der Umsetzung. Das alles ist, wie auch
unser Beispiel es zeigt, von allen Seiten mit
vielen Angsten und Bedenken belegt. Das
Entscheidende ist, dass man diese tiberwin-
det und einfach ausprobiert.

Wir, zusammen mit der Schule und der
Schulbegleitung, haben die Erfahrung ge-
macht, dass es keinen ,,richtigen Weg gibt.
Das, was bei dem einen Kind mit Down-
Syndrom gut funktioniert, muss fiir das an-
dere nicht auch passend sein. In unserem
Fall ist die Unerfahrenheit von uns allen ein
Vorteil, da wir uns immer gut miteinander
austauschen und auftauchende Schwierig-
keiten durch gemeinsame Ideen schnell 16-
sen. Wir sind wie eine kleine ,,Schulfamilie®
geworden und ich werde als Mutter immer
ernst genommen. Niemals wurde ich mit
meinen Vorschlidgen einfach weggeschickt.
Im Gegenteil, man ist an dieser Schule
dankbar, wenn ich eine Idee habe oder wir
gemeinsam nach Losungen suchen. Das ist
sicher auch nicht der Alltag in deutschen
Schulen. Wir hatten einfach unglaubliches
Gliick und ich wiirde mir wiinschen, die

B INKLUSION

Offenheit von Lehrern gegeniiber Familien
von behinderten Kindern wiére weiter ver-
breitet. Wir haben alle unsere Sorgen. Und
nur, wenn wir uns gegenseitig eine Chance
geben, kann etwas Gutes daraus entstehen!

Und uns Eltern kann ich nur raten, auf
unser Gefithl zu vertrauen! Es gibt nicht
DIE eine richtige Losung fiir alle Kinder.
Man muss wirklich schauen, welche Mog-
lichkeiten vorhanden sind, und dann da-
raus das Beste machen. Uns hitte nichts
Besseres passieren konnen. Wenn wir dar-
an zuriickdenken, welche Bauchschmerzen
uns das Thema Schule einmal gemacht hat,
ist es heute einfach unglaublich, wie nahezu
perfekt es wirklich funktioniert. Wir sind
jeden Tag dankbar fiir die Offenheit und
die Bereitschaft, sich auf Dakota einzustel-
len, von jedem einzelnen Mitarbeiter, Schii-
ler und Elternteil in unserer Schule!

Einzig der Gedanke, wie es nach der
Grundschule weitergehen soll, bereitet uns
unendliche Sorgen ... B

Jugendliche am Gymnasium Eckental engagieren sich!

1
i
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Tabea Schéfer und ihr Papa begleiten die Vertreterin der ,Toleranz-Gruppe’;
ebenfalls eine Tabea, bei der Spendentiibergabe im DS-InfoCenter
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Von Andrea Mantegna (1431-1506), dem
wohl bedeutendsten Maler der ober-
italienischen Frithrenaissance, sind drei
Gemailde bekannt, die Maria mit dem Je-
suskind zeigen, das die charakteristischen
Merkmale des Down-Syndroms aufzuwei-
sen scheint. Im Einzelnen handelt es sich
um die folgenden Gemilde: ,Jungfrau und
Kind mit den Heiligen Hieronymus und
Ludwig von Toulouse“ (um 1455), ,,Madon-
na mit Kind“ (um 1460) sowie ,Jungfrau
mit Kind“ (ebenfalls um 1460)'. Als einer
der Ersten hat der Mediziner John Ruhrah
in einem Beitrag aus dem Jahr 1935 darauf
aufmerksam gemacht, dass das Jesuskind
auf diesen Bildern von Mantegna die typi-
schen Merkmale des Down-Syndroms auf-
weisen wiirde?. In der Zwischenzeit hat man
sich wissenschaftlicherseits immer wieder
mit diesem merkwiirdigen Phanomen be-
schiftigt. So meinen jiingst auch Nenad
Bukvic und John W. Elling in einem Beitrag
aus dem Jahre 2014° dass man mit grofler
Wahrscheinlichkeit davon ausgehen kon-
ne, dass Jesus hier als Kind mit Down-Syn-
drom dargestellt wird, und sie vermuten,
dass Mantegna wohl ,warme Gefiihle“ ge-
geniiber dem Kind, das hier Modell gestan-
den habe, gehegt haben muss, wurden doch
in der damaligen Kultur Kinder mit solchen
Beeintrichtigungen nicht selten dem Tod
iberlassen oder, wenn sie iiberhaupt kiinst-
lerisch dargestellt wurden, dann in der Re-
gel als ,,Symbole der Komik oder des Bo-
sen’.

Symbol vo

TEXT: WERNER SCHUSSLER

Jesus als Behinderter - das ist sicherlich
fiir so manche Gliubige ein nur schwer zu
ertragender Gedanke. Der Theologe Frank
Mathwig von der Universitit Bern stellt
in diesem Zusammenhang selbstkritisch
die provokante Frage: ,,Kann ich mir Jesus
Christus als Behinderten, Blinden, Spasti-
ker, MS-Kranken etc. vorstellen?“ Und er
antwortet darauf: ,,Nein, das Bild eines Je-
sus, dem der Speichel aus dem Mund lauft,
der Grimassen schneidet, dessen Korper
unkoordiniert zuckt, der stockend, verzerrt
mit gurgelnden Lauten, kaum verstindlich
spricht — den gibt es nicht. Und gibe es die-
se Vorstellung, wiirde sie als Blasphemie
bekdampft. Das Problem besteht nicht dar-
in, dass es diesen Jesus nicht geben kann -
immerhin ist im Neuen Testament nur all-
gemein vom Menschen Jesus die Rede -,
sondern dass es ihn nicht geben darf.“* Ich
werde darauf zuriickkommen.

Eine Theologie bzw. Seelsorge der Be-
hinderung war lange Zeit kein Thema.
Das édnderte sich erst entscheidend mit
dem 1976 durch die UN fiir 1981 ausgerufe-
nen ,,Internationalen Jahr der Behinderten®
Dass man theologischerseits erst recht spit
die Frage der Behinderung thematisierte,
liegt nicht zuletzt daran, dass die Geschich-
te des Zusammenspiels von Religion bzw.
Kirche und Behinderung im besten Fall
als zweideutig zu charakterisieren ist, war
doch Behinderung religios nie vollig neu-
tral gewesen, sondern immer schon aufge-
laden mit theologischer Bedeutsamkeit. So
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Behinderung

m ,behinderten Gott”

Der Titel ,The Disabled God" fasst auch schon die zentrale Aussage von
Eiesland zusammen: Es geht ihr darum, deutlich zu machen, dass es im
Christentum zuerst einmal nicht um einen vollkommenen, autarken Gott
geht, sondern um einen ,behinderten’, und dass dieses Symbol des,behin-
derten Gottes” auch Menschen mit Behinderung die Moglichkeit eroffnet,
sich mit diesem Gott zu identifizieren und sich mit der Kirche zu versdhnen.
Wie kam Eiesland zu diesem auf den ersten Blick doch etwas befremdlich
wirkenden Symbol?
Diesen Fragen geht Professor Schussler in seinem Essay nach.

durchzieht beispielsweise die Verbindung
von moralischer Unreinheit und korperli-
cher Behinderung das Alte Testament wie
ein roter Faden. Und damit ist auch ein wei-
teres Motiv verkniipft, dass ndmlich kor-
perliche Behinderung ein Zerrbild des gott-
liches Ebenbildes darstellt (vgl. Lev 17-26).
Hinzu kommt, dass die biblische Unterstiit-
zung tugendhaften Leidens letztlich die An-
passung an ungerechte soziale Situationen
begiinstigte und somit auch die Akzeptanz
der Marginalisierung von Menschen mit
Behinderung unterstiitzte, indem sie deren
Passivitat und Resignation forderte (vgl. 2
Kor 12,7-10).

Diese kausale Verkniipfung zwischen
Stinde und Behinderung wird erst von Jesus
durchbrochen, wenn es in Joh 9,1-3 heifit:
»Unterwegs sah Jesus einen Mann, der seit
seiner Geburt blind war. Da fragten ihn
seine Jiinger: Rabbi, wer hat gestindigt? Er
selbst? Oder haben seine Eltern gesiindigt,
so dass er blind geboren wurde? Jesus ant-
wortete: Weder er noch seine Eltern haben
geslindigt, sondern das Wirken Gottes soll
an ihm offenbar werden.“ Wobei der letz-
te Halbsatz aber auch nicht ganz unproble-
matisch ist.

Im anglophonen Bereich, das heifit in
GrofSbritannien und den USA, war das
Thema ,Theologie und Behinderung“ spa-
testens seit den 1980er-Jahren présent, und
inzwischen ist dort die Fille der entspre-
chenden Literatur derart angewachsen, dass
man sie kaum noch iiberblicken kann, wo-



bei diese aber zumeist aus dem Bereich der
christlich-protestantischen Denominatio-
nen stammt. Demgegeniiber hat die theo-
logische Aufarbeitung des Themas Behin-
derung bei uns erst etwas spéter eingesetzt,
und auch hier stammen die meisten der ein-
schlagigen Arbeiten aus der Feder evangeli-
scher TheologInnen.

Die Kirchen selbst meldeten sich hier-
zulande aber erst recht spit zu Wort. Zu
nennen sind hier die 6kumenische Erkla-
rung ,,Gott ist ein Freund des Lebens von
1989, die sich in Abschnitt VI/3 mit dem
»behinderten menschlichen Leben® beschif-
tigt, sowie das ,Wort der deutschen Bischo-
fe zur Situation der Menschen mit Behinde-
rungen®: ,,unBehindert Leben und Glauben
teilen von 2003. Beide Papiere sind grund-
satzlich zu begriifen, doch ist in Bezug auf
die S6kumenische Erklirung festzustellen,
dass hier zwar selbstkritisch gefragt wird,
warum sich die Kirchen in der NS-Zeit nicht
»frither und entschlossener gegen das ver-
brecherische Euthanasieprogramm und die
Zwangssterilisierungen nach dem ,Gesetz
zur Verhiitung erbkranken Nachwuchses™
gewandt haben, doch vermisst man hier das
Eingestindnis jahrhundertelanger Exklu-
sion und Belastung behinderter Menschen
durch die Kirche selbst.

In der anglophonen Literatur zum The-
ma ,,Theologie und Behinderung® hat man
sich inzwischen auch mit speziellen Pro-
blemen auseinandergesetzt, auf die zum
Beispiel korperlich oder geistig Behinder-
te stoflen, und es findet sich sogar neuer-
dings eine recht umfangreiche Arbeit zum
Thema ,Theology and Down Syndrome.
Reimagining Disability in Late Moderni-
ty“ (Waco, Texas 2007). Der Autor dieser
Studie, Amos Yong, ist ein asiatisch-ame-
rikanischer Theologe, der am ,,Fuller Theo-
logical Seminary“ in Pasadena in Kalifor-
nien lehrt und den ,,Assemblies of God"
einer christlich-pfingstlerischen Denomi-
nation, angehort. Yongs Buch zeigt auch
auf dem vorderen Buchdeckel das oben ge-
nannte Gemadlde ,,Jungfrau mit Kind“ von
Andrea Mantegna. Eigentlich widmet sich
Yong, der inzwischen zu den profiliertesten
akademischen Autoren aus dem Bereich
der christlichen Pfingstkirchen gehort, for-
schungsméflig vornehmlich mit Fragen der
christlichen Mission und der Pneumatolo-
gie. Dass er sich auch mit der Theologie der
Behinderung unter dem speziellen Aspekt
des Down-Syndroms beschiftigt hat, liegt
wohl nicht zuletzt daran, dass sein jiingster
Bruder das Down-Syndrom hat.

Yongs Buch besteht aus drei Teilen und
einer umfangreichen Bibliographie am
Ende des Bandes (S. 341-432), die sich aber
nicht auf das Down-Syndrom beschrankt.
Im ersten Teil geht er dem Thema Behin-
derung aus biblischer und historischer
Sicht nach (S. 3-44), im zweiten werden
das Down-Syndrom und Behinderung all-
gemein thematisiert (S. 45-150), im dritten,
umfangreichsten Teil dekliniert er das The-
ma Down-Syndrom anhand grundlegender
theologischer Themen durch wie: Schép-
fung, Vorsehung und Gottesebenbildlich-
keit, Ekklesiologie [die theologische Re-
flexion tiber die Gemeinde (Ekklesia) und
ihre Entwicklung zur Institution Kirche],
Soteriologie [die Lehre von der Erlosung al-
ler Menschen im christlichen Kontext] und
Auferstehung (S. 151-292).

Yong geht es dabei vornehmlich dar-
um, die Theologie fiir das Thema Behin-
derung zu sensibilisieren, was ein uner-
lasslicher Schritt ist, um eine Veridnderung
herbeizufithren, die es auch Menschen mit
Behinderung ermdglicht, die Kirche als ei-
nen gastfreundlichen Ort wahrzunehmen.
Zum einen will Yong mit seinem Buch
Gldubige erreichen, die ein existenzielles
Interesse am Thema Behinderung, speziell
am Down-Syndrom, haben, zum anderen
will er aber auch Theologlnnen und Kir-
chenvertreterInnen erreichen, um in dieser
Frage einen Verdnderungsprozess in Gang
zu bringen. Ohne Frage stellt diese Schrift
eine profunde theologische Untersuchung
dar, die einen wichtigen Beitrag zur akade-
mischen Theologie bedeutet. Doch werden
sich theologische Laien zuweilen auch et-
was Uberfordert fithlen. Vielleicht hat Yong
nicht zuletzt aus diesem Grunde dann auch
nur wenige Jahre spater eine kleinere, allge-
meinverstindliche Schrift herausgebracht
mit dem Titel ,The Bible, Disability, and
the Church: A New Vision in the People of
God“ (Nashville, TN 2011).

Daneben finden sich auch gewichtige
Auflerungen von TheologInnen zum The-
ma, die selbst behindert sind. Hier sei be-
sonders auf den lutherischen Theologen
und Pfarrer Ulrich Bach hingewiesen, dem
es in seinen Beitrdgen um eine ,,Theologie
nach Hadamar® geht - die Stadt Hadamar
in der Nihe von Limburg ist ja bekanntlich
zum Synonym der nationalsozialistischen
Verbrechen an Menschen mit Behinderun-
gen und psychischen Problemen geworden
- sowie auf die amerikanische Religionsso-
ziologin Nancy L. Eiesland, deren Schrift
»IThe Disabled God. Toward a Liberatory
Theology of Disability“ (Abingdon Press/
Nashville TN 1994) wohl als ,,der Klassi-
ker theologischer ,,Disability Studies“ gel-
ten kann.

Diese Schrift, von einer selbst stark kor-
perbehinderten Theologin verfasst, ldsst
den Leser nicht unberiihrt, verbinden sich
doch darin wissenschaftliche Analyse und
personliches Involviertsein in einer Art und
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Weise, wie man dies nur selten findet. Auch
werden hier schon frith Probleme benannt
und Positionen bezogen, die heute immer
noch hoch aktuell sind. Wenn es Eiesland
in dieser Schrift auch ausdriicklich um kor-
perlich Behinderte geht, so ist doch ihr zen-
trales Anliegen, ndmlich den Blick auf den
»behinderten Gott“ zu richten, doch von
allgemeinerem Interesse. Da diese Schrift
hierzulande sicherlich nur wenigen be-
kannt sein diirfte, mochte ich diese im Fol-
genden kurz vorstellen. Doch zuvor noch
einige Worte zur Verfasserin.

Nancy L. Eiesland, 1964 in North Dako-
ta mit einer angeborenen Knochenkrank-
heit geboren, die unzdhlige Operationen
schon in der Kindheit erforderlich mach-
te und sie spéter an den Rollstuhl fesselte,
hat an der ,Candler School of Theology“
der Emory Universitit in Atlanta, Geor-
gia, Theologie studiert. Dort hat ihre Men-
torin, Rebecca S. Chopp, sie dazu ermutig-
te in ihrer Masterarbeit von 1991 das Thema
Behinderung aufzugreifen: ,,I looked at her
and said, ,That is your work®, so Rebecca
S. Chopp - und dieses Thema sollte auch
Eieslands Sache werden, ist doch aus dieser
Masterarbeit der Klassiker ,,The Disabled
God*“ hervorgegangen, eine Schrift, die De-
borah Beth Creamer in ihrem Buch ,,Disa-
bility and Christian Theology“ von 2009 zu
recht als ,,the most powerful discussion of
God to arise from disability studies cha-
rakterisiert hat. 1995 hat Eiesland dann an
der Emory-Universitit zu einem re-
ligionssoziologischen Thema promo-
viert, und sie war bis zu ihrem allzu
frithen Tod im Jahr 2009 - sie starb
an einem wohl genetisch bedingten
Lungenkrebs - als Professorin fiir Re-
ligionssoziologie titig. Eiesland, die
der ,Evangelical Lutheran Church in
America“ angehorte, war verheiratet
und hat eine Tochter.

Der Titel ,The Disabled God* fasst
auch schon die zentrale Aussage von
Eiesland zusammen: Es geht ihr da-
rum, deutlich zu machen, dass es im
Christentum zuerst einmal nicht um einen
vollkommenen, autarken Gott geht, son-
dern um einen ,,behinderten’, und dass die-
ses Symbol des ,,behinderten Gottes“ auch
Menschen mit Behinderung die Moglich-
keit er6ffnet, sich mit diesem Gott zu iden-
tifizieren und sich mit der Kirche zu ver-
sohnen. Wie kam Eiesland zu diesem auf
den ersten Blick doch etwas befremdlich
wirkenden Symbol?

In einem Beitrag mit dem Titel ,,Encoun-
terin the Disabled God* aus dem Jahr 2004
schreibt sie: ,,Als ein Mensch mit Behin-
derung konnte ich die traditionellen Ant-

worten auf meine Frage, was Behinderung
ist, nicht akzeptieren. Da ich eine angebo-
rene Behinderung habe, hatte ich verschie-
dene Gelegenheiten, viele dieser sogenann-
ten Antworten zu horen und zu erfahren,
wie: ,Du bist in Gottes Augen etwas ganz
Besonderes, und das ist der Grund, warum
du diese schmerzhafte Behinderung hast’
- was fiir mich aber nicht logisch klang.
Oder: ,Mach dir keine Sorgen iiber deine
Schmerzen und deine jetzigen Leiden, im
Himmel wirst du vollkommen sein. Noch-
mals, als jemand, der von Geburt an behin-
dert ist, kam ich zu der Uberzeugung, dass
ich mich in diesem Fall im Himmel nicht
mehr wiedererkennen koénnte und viel-
leicht kénnte mich auch Gott nicht wieder-
erkennen. Es ist meine Behinderung, die
mich gelehrt hat, wer ich bin und wer Gott
ist.” (Diese und auch die folgenden Uber-
setzungen stammen von mir!)

Es war schlielilich ein einschneiden-
des Ereignis, das Eiesland zu dem Bild
vom ,behinderten Gott“ fiihrte. Als sie
einmal wieder im ,,Shepard Center“ in At-
lanta war, einer Rehabilitationsklinik fir
Menschen mit Riickenmarks- und Gehirn-
verletzungen, gestaltete sie mit ihren Mit-
patientInnen eine Bibelstunde. Dabei ging
es auch um die gemeinsamen Zweifel da-
ran, ob Gott sich wirklich um sie sorgen
wiirde. Und auf ihre Frage hin, ob sie sagen
konnten, wie sie wissen konnten, ob Gott
mit ihnen sei und ihre Erfahrungen ver-

Und er [Papst Franziskus]
wies darauf hin, dass die fort-
wahrende Diskriminierung
von Behinderten nicht zuletzt
verstarkt wiirde durch unsere
falschen Vorstellungen vom
~perfekten Menschen.”

stehen wiirde, kam ein lingeres Schweigen
auf. ,Dann sagte ein junger afro-amerikani-
scher Mann: Wenn Gott in einem mundge-
steuerten Rollstuhl séfle, dann wiirde er uns
vielleicht verstehen.“¢

Einige Wochen spiter las Eiesland dann Lk
24,36-39, wo der Auferstandene den Jin-
gern erscheint: ,Wihrend sie noch dariiber
redeten, trat Jesus selbst in ihre Mitte. [...]
Sie erschraken und hatten grofle Angst,
denn sie meinten, einen Geist zu sehen. Da
sagte er zu ihnen: Was seid ihr so bestiirzt?
Warum lasst ihr in eurem Herzen solche
Zweifel aufkommen? Seht meine Hinde
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und meine Fiifle an: Ich bin es selbst. Fasst
mich doch an, und begreift: Kein Geist hat
Fleisch und Knochen, wie ihr es bei mir
seht.

Eiesland kommentiert diese Stelle in der
Schrift ,,The Disabled God“ so: ,,Hier ist der
auferstandene Christus, der die inkarna-
torische Verkiindigung bewahrheitet, dass
Gott mit uns ist, so wie wir verkorpert sind,
und dass alle menschliche Bedingtheit und
das ganze menschliche gewohnliche Leben
in Gott einbezogen ist. Indem er seinen er-
schrockenen Freunden seine beeintrach-
tigten Hiande und Fiifle vorzeigt, wird der
auferstandene Jesus offenbar als der behin-
derte Gott. Jesus, der auferstandene Erlo-
ser, fordert die bestiirzten Gefdhrten auf, in
den Malen der Beeintrachtigung ihre eigene
Verbundenheit mit Gott zu erkennen, ihre
eigene Erlosung. Dadurch wird der behin-
derte Gott auch zum Offenbarer einer neu-
en Mitmenschlichkeit. Der behinderte Gott
ist nicht der Eine aus dem Himmel, son-
dern die Offenbarung des wahren Mensch-
seins, indem auf diese Weise das Faktum
unterstrichen wird, dass das volle Mensch-
sein mit der Erfahrung von Behinderung
ganz und gar vertraglich ist.“ (S. 100)

Die Erfahrung in der Rehabilitationskli-
nik, verbunden mit der Lektiire von Lk 24,
wurde somit fir Eiesland zum Schliisseler-
lebnis, eine ,Befreiungstheologie der Be-
hinderung® zu entwickeln. Entsprechend
beginnt auch das zentrale fiinfte Kapitel

mit den folgenden Worten: ,,Fiir mich
kommen Epiphanien [Erscheinun-
gen] zu selten, um sie als unglaubwiir-
dig abtun zu kénnen. Ahnlich dem
gldubigen Juden, der gewissenhaft je-
den Seder-Abend die Tiir fiir den Pro-
pheten Elias gedffnet hatte und sich
Bilder der majestatischen Schonheit
des Messias ersann, wonach dieser
eine Anordnung herausbriillen wiirde
und dabei das ganze Universum erzit-
tern liefSe, so hatte auch ich auf eine
gewaltige Offenbarung Gottes gewar-
tet. Aber meine Epiphanie hatte wenig
Ahnlichkeit mit dem Gott, auf den ich war-
tete, oder mit dem Gott meiner Traume. Ich
sah Gott in einem mundgesteuerten Elek-
trorollstuhl. [...] Nicht ein allmichtiger,
autarker Gott, aber auch nicht ein bedau-
ernswerter, leidender Knecht. In diesem
Moment erblickte ich Gott als Uberleben-
den, mitleidslos und unverblimt. Ich er-
kannte den inkarnierten Christus im Bild
jener, die als ,nicht tragfihig), als ,arbeitsun-
fahig), als ,mit fragwiirdiger Lebensqualitat‘
behaftet beurteilt werden. Hier war Gott fur
mich.“ (S. 89)



Es ist zu begriifien, dass Papst Franzis-

kus es in einem Redetext, den der Vatikan
am 11. Juni 2016 verbreitete, als einen Skan-
dal bezeichnete, dass in der katholischen
Kirche immer noch Behinderte von den
Sakramenten ausgeschlossen werden, und
er forderte sogar eine starkere Beriicksich-
tigung von Behinderten im Gottesdienst,
wo sie ihren eigenen Beitrag durch Gesang
und Gesten leisten kénnten. Wenn Behin-
derte von der Kirche ausgegrenzt wiirden,
so der Papst, konne man die Kirchentii-
re gleich zuschlieflen: ,,Entweder alle oder
keiner. Einem Priester, der sagt, er kon-
ne nicht alle aufnehmen, weil nicht
alle verstehen konnten, dem sage ich:
Du bist derjenige, der nicht versteht.”
Und als sich in diesen Tagen des Jubi-
ldums der Kranken und Behinderten
im Rahmen des Jahres der Barmher-
zigkeit ein Kind mit Down-Syndrom
auf das Podest neben den Papst stell-
te, soll dieser gesagt haben: ,,Die hat
keine Angst, die riskiert was, die weif3,
dass die Unterschiede ein Reichtum
sind: Sie riskiert, das ist uns allen eine
Lehre.

Anlésslich einer Eucharistiefeier
fiir Kranke und Behinderte mit mehr
als 20000 Teilnehmerinnen und Teil-
nehmern auf dem Petersplatz am 12.

Juni 2016 kritisierte der Papst unter
anderem die Einstellung derjenigen,

die meinen, dass Behinderte in ,,,Re-
servaten’ der frommelnden Fiirsorge

und des Wohlfahrtsstaates am besten
aufgehoben seien, weil sie in diesem Falle
»~den Rhythmus des kiinstlichen Wohlbe-
findens nicht storen” wiirden. Entschieden
wandte sich der Papst auch gegen die Auf-
fassung, dass das Leben von Schwerbehin-
derten nicht lebenswert sei, und er erinner-
te daran, dass fiir ein gliickliches Leben die
Liebe entscheidend sei. Wenn Menschen
mit Behinderung sich geliebt fiihlten, wiir-
den sie sich auch dem Leben 6ffnen. Und er
wies darauf hin, dass die fortwahrende Dis-
kriminierung von Behinderten nicht zu-
letzt verstarkt wiirde durch unsere falschen
Vorstellungen vom ,,perfekten Menschen®
Notwendig seien demgegeniiber aber So-
lidaritdt, Annahme und Achtung. Und ge-
gen Ende der Predigt heifit es dann: ,Was
kénnten wir Gott vorwerfen wegen unserer
Krankheiten und Leiden, das nicht bereits
in das Antlitz seines gekreuzigten Sohnes
eingepragt ist?“®

Diese Worte des Papstes machen die Ak-
tualitdt von Eieslands Symbol des ,,behin-
derten Gottes” deutlich, und sie lassen hof-
fen, dass man auch kirchlicherseits etwas
»riskiert in Bezug auf die Inklusion von

Menschen mit Behinderung, was durch-
aus auch Verdnderungen mit Blick auf die
»normalen® institutionalisierten Rituale er-
forderlich machen kann. Doch geht es letzt-
lich nicht um die genaue Einhaltung von
Ritualen — das wire letztlich eine ritualis-
tische oder legalistische Profanisierung -,
sondern es geht immer um die Menschen!
Ganz in diesem Sinne fordert auch Ei-
esland die Kirche auf, etwas zu riskieren:
»Auf eine Veridnderung zuzugehen, ist ris-
kant. Jedoch zu verharren, wo wir sind, ist
todlich. Hoffnungslosigkeit fir Menschen
mit Behinderungen und fiir chronisch

Eiesland macht im zweiten
Kapitel ihrer Schrift deutlich,
wie durch diese unsere ste-
reotypischen Vorstellungen
in Bezug auf Menschen mit
Behinderung [sie] in Frage
gestellt und destruiert wer-
den. Diese Frauen empfinden
ihre Kérper namlich nicht als
unformig, sondern als wohl-
geformt, und sie mochten ein
ganz normales Leben fithren
- wie andere auch, und kein
besonderes.

Kranke nimmt kein Risiko auf sich. In die-
sem Sinne mag es nach Eiesland auch ris-
kant sein, dem behinderten Gott zu begeg-
nen. Und doch muss die Kirche ,,sich selbst
riskieren, wenn sie Gerechtigkeit verwirkli-
chen will®.

Im sechsten und letzten Kapitel (,Eu-
charistie als Korperpraxis“) macht Eiesland
darauf aufmerksam, dass der Empfang der
Eucharistie ein Ritual der Zugehorigkeit
sein muss — und nicht der Ausgrenzung.
TIhre Uberlegungen dazu basieren auf ih-
ren eigenen Erfahrungen in verschiedenen
Kirchengemeinden sowie auf der Erfah-
rung anderer Menschen mit Behinderung.
»Als ich anfangs Gottesdienste besuchte,
schreibt Eiesland, ,wurde ich haufig von ei-
nem Platzanweiser darauf aufmerksam ge-
macht, dass ich fiir die Eucharistie nicht
nach vorne zu gehen brauchte. Stattdessen
wiirde man mir das Sakrament auf meinem
Platz darreichen, nachdem alle anderen die
Eucharistie empfangen hitten. Meine Ge-
genwart im Gottesdienst, in dem ich entwe-
der einen Rollstuhl oder Kriicken benutzte,
machte die ,normale’ korperliche Praxis der

THEOLOGIE

Eucharistie in der Kirchengemeinde prob-
lematisch. Statt sich wie bisher auf die Prak-
tiken der Kirchengemeinde zu fokussieren,
durch die mein Korper ausgegrenzt wur-
de, und sich zu fragen: Wie verdndern wir
die korperliche Praxis der Eucharistie, da-
mit diese Einzelperson und andere mit Be-
hinderung vollstindigen Zugang zu den
alltdglichen Praktiken der Kirche haben?
sollten die Entscheidungstrager das (unaus-
gesprochene) Problem auf meinen behin-
derten Korper verlagern und sich fragen:
Wie sollten wir dieser Person mit Behinde-
rung in unserer Praxis der Eucharistie ent-
gegenkommen?* Folglich wurde der
Eucharistieempfang fiir mich von ei-

ner Gemeinschaftserfahrung zu einer
Einzelerfahrung umgestaltet, von ei-

ner Heiligung des gebrochenen Lei-

bes Christi zu einer Stigmatisierung
meines behinderten Korpers.“ (S. 112)
Anhand der Narrative von zwei

Frauen mit Behinderung macht Eies-

land im zweiten Kapitel ihrer Schrift
deutlich, wie durch diese unsere ste-
reotypischen Vorstellungen in Bezug

auf Menschen mit Behinderung in
Frage gestellt und destruiert werden.
Diese Frauen empfinden ihre Korper
nidmlich nicht als unférmig, sondern

als wohlgeformt, und sie méchten ein

ganz normales Leben fithren - wie
andere auch, und kein besonderes. In
diesem Zusammenhang kommt Eies-

land auch auf die religiose Erfahrung

von Margaret Orlinski zu sprechen,
einer jungen polnisch-amerikanischen
Frau mit Kinderldhmung, tiber deren zwei-
deutige Beziehungen innerhalb der christ-
lichen Gemeinschaft Marilynn Phillips be-
richtet: ,Jch wurde als Heilige bezeichnet.
JGott liebt sie so sehr, und deshalb hat er ihr
dieses Kreuz auferlegt.” Das habe ich so oft
gehort. Ich verspiirte einen riesigen Druck
auf mir lasten, vollkommen sein zu miis-
sen, weil ich ja ,eine von Gottes Lieblingen'
war.“ Doch fiithrte auf der anderen Seite
die Beeintrichtigung Margarets gleichzei-
tig auch zu ihrer Aussonderung: ,,Anldss-
lich ihrer Ersten heiligen Kommunion, die
gewohnlich ein Ereignis darstellt, wo das
geistliche Wachstum im gemeinsamen Um-
feld der Gleichaltrigen gefeiert wird, wur-
de Margaret nicht nur einzeln unterrichtet,
sondern empfing auch das Sakrament nicht
in der Kirche, sondern bei einer individuell
angepassten Feierlichkeit in ihrem Zuhau-
se. Obwohl das Ereignis nicht auf traditio-
nelle Weise gefeiert wurde, das heifit unter
Gleichaltrigen und in der Kirche, so wurde
es trotzdem als Gemeinschaftsfeier bezeich-
net: ,Menschen iiberfluteten das Wohnzim-
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mer mit Trianen! Hier ist dieses kleine ver-
kriippelte, bedauernswerte Midchen, das
Jesus zum ersten Mal empfangt!“ (S. 113)

Das macht deutlich, dass die Eucharis-
tie nicht selten zu einem Ritual der Aus-
grenzung und Erniedrigung wird: ,,Der Zu-
gang zu dieser Feier des Leibes ist aufgrund
baulicher Barrieren, ritueller Praktiken, de-
miitigender Korperasthetik, untiberlegter
Reden und korperlicher Reaktionen ein-
geschriankt. Auf diese Weise wird die Eu-
charistie ein gefiirchtetes und beschamen-
des Gedéchtnis, indem wir in der Kirche als
Eindringlinge in ein Gebiet der korperlich
Gesunden gelten.“ (ebd.)

Eiesland zufolge muss die Kirche auch
andere Korperpraktiken iiberdenken. So
kann zum Beispiel die Praxis der Handauf-
legung auch zu einem ,,Ritual der Inklusi-
on" fiir Menschen mit Behinderung werden:
»Unsere Korper sind viel zu oft von Hinden
beriihrt worden, die unser Menschsein ver-
gessen haben und die nur zugegen waren,
um uns zu heilen. Ein religiéses Korperritu-
al, das uns von mechanischen Praktiken der
medizinischen Rehabilitation erlost, ver-
setzt uns in die Lage, uns mit unseren Kor-
pern als etwas Spirituellem in Verbindung
zu bringen. Solche Erfahrungen haben eine
transformierende Kraft. (S. 116 f.)

Eiesland macht eigens darauf aufmerk-
sam, dass die Praxis der Handauflegung
nicht mit ,rituellem Heilen® verwechselt
werden darf, denn dieses stellt letztlich nur
eine Parallele zur rehabilitativen Medizin
dar, der es um die ,Normalisierung® des
Koérpers von Menschen mit Behinderung
geht. Hinzu kommt, dass das Scheitern der
Heilung nicht selten der Person selbst an-

Theodizee.
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gelastet wird und so noch mehr Leiden ver-
ursacht. Eiesland geht es demgegeniiber um
den ,stirkenden und erlosenden Charak-
ter’, der mit dem Handauflegen verbun-
den ist: ,Diese korperlichen Vermittlungen
gottlicher Gnade haben mir in Zeiten, wenn
mich all meine Antriebe dazu dréngten,
mich von dem schmerzerfiillten, unbeque-
men ,Biest’ zu trennen, hdufig den Bezug zu
meinem Korper bewahrt.“ (S. 117)

Eiesland geht es, im Anschluss an Clif-
ford Geertz und Paul Ricceur, um die per-
formative Kraft religiéser Symbole. Mar-
ginalisierte Gruppen brauchen in diesem
Sinne bestdrkende Symbole, in denen sie
ihr eigenes Sein wiedererkennen. Mit dem
Bild Jesu Christi als des behinderten Gottes
haben wir nach Eiesland ein solches Sym-
bol, das nicht nur fiir behinderte Menschen
eine transformierende Kraft aufweist, son-
dern auch fur die korperlich Gesunden,
begriindet doch dieses Symbol ein neues
Verstindnis von Ganzheit und eine neue
Verkorperung von Gerechtigkeit: ,,Diese
Offenbarung Gottes bringt die sozial-sym-
bolische Ordnung durcheinander, und Gott
wird sichtbar in den Korpern, wo man es
am wenigsten erwartet. (S. 100)

Deborah Beth Creamer hat in ihrem
Buch ,,Disability and Christian Theology*“
von 2009 Eieslands Schrift zu recht als ,,the
most powerful discussion of God to arise
from disability studies” charakterisiert, und
es ist sicherlich auch der bekannten ameri-
kanischen Theologin Elisabeth Schiissler Fi-
orenza zuzustimmen, wenn sie meint, dass
dieses Werk ein ,,must reading” fiir Theolo-
glnnen und PfarrerInnen darstellt. B

Prof. Dr. Dr. Werner SchiiBler (geb. 1955) ist Inhaber des
Lehrstuhls fir Philosophie an der Theologischen Fakultat
Trier. In seinen zahlreichen Publikationen beschéftigt er sich
vornehmlich mit Fragen der Philosophischen Anthropolo-
gie, der Religionsphilosophie, der Metaphysik sowie der

Werner SchiBler ist verheiratet und hat drei Kinder; seine
jungste Tochter Riana (geb. 1992) hat das Down-Syndrom.
Die Erfahrungen mit ihr haben ihn dazu veranlasst, sich na-
her mit diesem Thema zu beschéftigen. Demnachst wird
von ihm auch eine deutsche Ubersetzung von Eieslands
,The Disabled God" herauskommen.
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Hallo!

Mein Name ist Valentin. Ich bin acht Jah-
re alt und besuche in Bochum eine Schule
fiir Geistige Entwicklung. Mit dieser Schule
wurde mir etwas ganz Besonderes ermog-
licht: Im Rahmen des Religionsunterrichts
wurde ich auf die Erste heilige Kommunion
vorbereitet. Das ist eigentlich, mal abgese-
hen von meinem Alter, noch nichts Beson-
deres.

Aber mit mir gingen noch sechs weite-
re Kinder zur Kommunion. Und jeder von
uns hat eine besondere Herausforderung.
Ich zum Beispiel habe das Down-Syndrom
und entwickle mich etwas langsamer als an-
dere Kinder. Aber ich gehe gerne zur Kir-
che. Seit Herbst 2015 darf ich sogar Mess-
diener in meiner Heimatgerneinde sein,
was ich mit Hingabe mache.

Die anderen Kinder haben auch ein
Handicap. Sie konnen zum Teil nicht gut
sprechen oder haben einen anderen Bewe-
gungsdrang als ich. Aber wir hatten alle An-
fang des Schuljahres den Wunsch, zur Kom-
munion zu gehen. Unsere Eltern duflerten

Valentin beim Vaterunser

allerdings Bedenken, ob die eine oder an-
dere Gruppenleitung in der gemeindlichen
Vorbereitung nicht mit uns etwas tiberfor-
dert wire. Zudem sind wir unter der Wo-
che immer sehr lang in der Schule und oft
stehen auch danach noch wichtige Therapi-
en an. Also wire noch ein Termin wirklich
zu viel geworden.

Und so wiinschten wir uns eine Kom-
munionvorbereitung in der Schule. Unser
Rektor erlaubte meiner Lehrerin, dass sie
jeden Dienstag zwei Stunden nur fiir uns
und die Vorbereitung da war. Und meine
Mama als Religionspadagogin unterstiitzte
sie dabei. Immer dienstags trafen wir uns.
Wir gestalteten eine Gruppenkerze, horten
Geschichten von Jesus, lernten das Glau-
bensbekenntnis in ,,Einfacher Sprache® und
das ,Vaterunser mit Gebarden. Wir spra-
chen tiber Jesu Geburt und sein Leben, er-
fuhren auch von seinem Tod und von der
Auferstehung und sangen ganz viele Lieder.
All diese Dinge brachten wir am 30. April
2016 auch in unseren Kommunionsgottes-
dienst mit ein.

Ich erwihnte ja bereits, dass manche
Kinder nicht sprechen kénnen, aber er-
staunlicherweise singen oder einen Sprach-
computer verwenden. Und so fand sich fiir
jedes Kind eine Aufgabe im Gottesdienst.
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Ohne Pastor kann so ein Gottesdienst na-
tiirlich auch nicht stattfinden. Mit dem Pas-
tor, der auch immer unsere Schulgottes-
dienste begleitet, fanden wir einen Priester,
der uns mit Respekt und auch notwendiger
Gelassenheit begegnet.

Und zur Vorbereitung auf die Erstkom-
munion besuchten wir auch mehrmals die
Kirche, in der alles stattfinden sollte. Das
war anfangs ganz seltsam fiir den einen oder
anderen. So viele neue Eindriicke! Wie soll
man damit umgehen? Wir iibten aber flei-
ig, wie man sich in der Kirche benimmt.
Wenn man uns etwas zutraut und uns zeigt,
wie etwas geht, dann kénnen wir ganz vie-
les! Wir bekamen die Chance, uns auf einen
ganz besonderen Tag vorzubereiten und wir
nutzten sie! Die Erste heilige Kommunion
wurde ein wunderbares Fest fiir alle!

Das erste Mal zur Kommunion zu ge-
hen, mag fiir das eine oder andere Schul-
kind etwas sein, was einem eben in der 3.
Klasse passiert. Fiir mich war es wirklich
ein Geschenk. Denn jetzt gehére ich kom-
plett dazu! Danke!

Euer Valentin Kinkeldei
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Du bist geborgen in Gottes Hand

Wie ich die Erstkommunion meines Sohnes
Valentin begleitete ...

TEXT: ELKE KINKELDEI

Kommunion mit Bauchschmerz-Gefiihl
2015 hatte ich das Vergniigen, meine nicht
behinderte Tochter bei der Erstkommu-
nionsvorbereitung zu begleiten. Als Reli-
gionspddagogin tat ich das aus zwei Griin-
den: zum einen der ganz personliche,
meine Tochter auf ihrem Weg zu stérken,
zum anderen, selbst zu erfahren, was Kom-
munionsvorbereitung heutzutage heifit.

Meine Kommunion lag zu diesem Zeit-
punkt bereits 30 Jahre zuriick und im Laufe
meiner Tétigkeit war ich vor 20 Jahren das
letzte Mal bei Vorbereitungen involviert.
Danach war ich nur noch Gast in einem
fast inszenierten Gottesdienst, der mich oft
an ,,Brautschau® und kurz vor der Messe an
den ,, Kampf um die besten Plitze“ erinner-
te. Nun war ich also selbst Katechetin und
durfte eine Gruppe mit sieben Kindern auf
ihrem Weg begleiten.

Ich weifd nicht, woran es genau lag, aber
im Laufe der Wochen wurde aus der Freu-
de auf die Kommunion, die meine Tochter
und ich spiirten, ein Gefiihl des ,Was sind
wir froh, wenn es vorbei ist“. Ein Punkt war
aber auf jeden Fall, dass es jede Woche zum
vollen Stundenplan noch mindestens einen
weiteren Termin gab und es schon schwie-
rig war, die Kinder fiir einen Trefttermin zu
begeistern. Ein anderer Aspekt war, dass es
zu den Gruppenstunden noch sogenann-
te Wegegottesdienste gab, die dazu beitra-
gen sollten, den Kindern ein Gespiir fiir
den Gottesdienst zu geben. Allerdings la-
gen sie immer in den Wochen, in denen
auch Familiengottesdienste lagen, und so
hatten selbst wir, die wir gerne in die Kir-
che gehen (Valentin wurde ab Herbst 2015
schon ohne Kommunion Messdiener), das
Gefiihl, nicht nur dort ,,beheimatet zu sein’,
sondern dort zu wohnen.

Ich empfand, dass die Eltern zu Kin-
der-Transporteuren wurden und letztend-
lich nur noch iiber Auflerlichkeiten in der
Gottesdienstgestaltung gesprochen wurde.
Und dann war da noch meine Gruppe, in
der sieben vollig ,,normale Kinder waren,
solange man sich einzeln mit ihnen abgab.
In der Gruppe mutierten sie zu Clowns,
schweigsamen Feen, Superhelden, Desinte-

ressierten, Frithpubertierenden. Selbst mei-
ne Tochter, die an sich jedes dieser Kinder
gern hatte, fand die Treffen ziemlich an-
strengend und war enttduscht, wie unin-
teressiert manche Kinder in Bezug auf die
Kommunion waren.

Unsere Erwartungen waren wohl zu
hoch an die gemeindliche Erstkommuni-
onsvorbereitung. Der Tag selbst wurde ein
schones Fest, aber wir wiirden auch wei-
ter zur Kirche gehen, wenn die Deko nicht
hundertprozentig gewesen wire ... Mit den
Erfahrungen aus dieser Erstkommunions-
vorbereitung im Gepdck hatte ich Bauch-
schmerzen, wenn ich an die Kommunion
von Valentin dachte.

Inklusive Erstkommunion mit der
Gemeinde?

Mein nicht sprechendes, kirchlich interes-
siertes, leider etwas entwicklungsverzoger-
tes Kind inmitten von perfekten Kindern
aus perfekten Familien, die einen perfekten
Kommunionstag erwarten ... Mein prak-
tisch veranlagtes Kind inmitten von hoch-
theologischen Gesprachen in einer Gruppe
von schon wesentlich weiter entwickelten
Kindern. Mein noch windeltragendes Kind
inmitten von frithpubertierenden Kin-
dern, die das Wort ,,behindert® bereits als
Schimpfwort zu gebrauchen wissen ... Mei-
ne Inklusionsvorstellung kam an ihre Gren-
ze!

All diese Gedanken trug ich mit mir
rum und war ein wenig froh dariiber, dass
wir ja noch ein paar Jahre Zeit hatten, uns
mit diesem Thema zu beschiftigen. Dach-
te ich, denn Anfang des Schuljahres 2015/16
sprach mich Valentins Lehrerin - Sonder-
péadagogin an einer Schule fiir Geistige Ent-
wicklung - an, ob ich mir vorstellen kénne,
dass Valentin 2016 zur Kommunion ginge.
Sie hitte in verschiedenen Klassen ein paar
Kinder, deren Eltern sich die Kommunion
fiir ihr Kind wiinschen.
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Familienfoto:

Papa Christian, Mama Elke,
die grof3e Schwester Johanna
und Valentin

Gegenstdnde, die die Kinder
zum Glaubensbekenntnis an den
Altar gelegt haben

Ein exklusives Fest mit der Klasse!
Das war fiir mich ein Wink des Schicksals
und die Méglichkeit, aus den starren Struk-
turen der gemeindlichen Kommunionsvor-
bereitung herauszukommen.

Wir setzten uns zuerst mit allen betrof-
fenen Eltern zusammen und sondierten
die Wiinsche. Im Gegensatz zu den mir be-



kannten Elternabenden waren diese El-
tern einfach nur dankbar, dass die Kom-
munion moglich gemacht werden sollte.
Klar kam auch die Frage nach der Klei-
dung oder dem Kirchenschmuck. Aber
das war nicht so wichtig. Wichtig war
immer der Punkt: Geht es dem Kind gut.
Es war den Eltern also freigestellt, was
die Kinder anziehen wollen. Und ne-
benbei bemerkt: Die Kinder entschieden
sich unisono fiir die weilen Alben, die
uns zur Verfiigung gestellt wurden.
Beim Kirchenschmuck baten vor allem
die Eltern autistischer Kinder um we-
nige Reize. Deshalb suchten wir auch
eine Kirche aus, die schlicht war. Das
fithrte im Ubrigen dazu, dass die Kin-
der und das Sakrament der Kommunion
am Festtag wirklich in den Mittelpunkt
riickten.

Im Unterricht wurde der Ablauf des
Gottesdienstes vereinfacht und wirk-
lich kindgerecht immer wiederholt.
Zur Veranschaulichung gab es eine Ta-
fel mit Symbolen, sodass die Kinder ge-
nau wussten, was als Nachstes kommt.
Kirchenbesuche, um die Riumlichkei-
ten mit allen Sinnen (Licht/Hall) zu er-
fassen, rundeten die Vorbereitung ab.
Die Fragen der Kinder - ,Wieso ist da
ein Waschbecken?“ = Weihwasserkessel
/ »Cool, da kann man sich verstecken!“ =
Beichtstuhl — wurden nicht peinlich be-
ldchelt, sondern erklart.

Und am Ende der sechsmonatigen
Vorbereitungszeit gab es ein bewegen-
des und bewegtes Fest. Ein befreundeter
Kinderchor sang zur Unterstiitzung mit
und eine Lehrerin hielt alles mit Foto
und Film fest. Jeder, der dabei war, war
von der Stimmung im Gottesdienst be-
geistert. Und am Ende fand im exklusi-
ven Fest doch Inklusion statt, denn alle
Beteiligten fanden den Einsatz von Ge-
barden, Talker, UK-Symbolen als eine
wunderbare Erginzung und Idee fiir ei-
gene Gottesdienste.

Elke Kinkeldei, Dipl.-Relpdd. (FH)

Seepferdchen -
mit 47 Chromosomen

TEXT: MICHAEL THALKEN

ilan hat das Down-Syndrom und ist

der erste Schwimmschiiler mit Be-
hinderung, den die DLRG-Ortsgruppe Me-
chernich (Deutschen Lebens-Rettungs-Ge-
sellschaft) zum Frithschwimmer-Abzeichen
gebracht hat. ,,Als gebiirtiger Friese ist mir
sehr wichtig, dass mein Sohn sich tber
Wasser halten kann', sagt Tameer Eden, Va-
ter des elfjahrigen Milan.

Fir die DLRG-Ortsgruppe Mechernich
war Milans Down-Syndrom kein Hinder-
nis, dem stdndig zu Scherzen aufgelegten
Jungen das Schwimmen und Tauchen in
der Eifel-Therme Zikkurat beizubringen.
LWir mussten unsere Geschiftsbedingun-
gen anpassen, um Menschen mit Behinde-
rung ausbilden zu konnen. Der erforder-
liche Einsatz - auch personell - ist zwar
grof3, aber die Freude und die Entwicklung

Leben mit
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beobachten zu kénnen, macht uns sehr viel
Spafil, so Peter Jansen, Ausbilder und 2.
Vorsitzender der Mechernicher DLRG:

Anfang Mirz Milan
»Seepferdchen®-Abzeichen ablegen - zur
riesigen Freude aller Beteiligten. ,,Milan
ist sogar statt einer gleich vier Bahnen ge-
schwommen. Man braucht keine Angst
mehr zu haben, dass er einfach unter-
geht®, so Christian Mundt, Vorsitzender der
DLRG Mechernich.

Die Ausbilderinnen Gizella Neunzig
und Mona Zappe standen dabei vor der
grofien Herausforderung, das richtige Maf
zwischen Spafy im Wasser und mit anderen
Kindern mit den notwendigen Lehrinhalten
geschickt zu verbinden. Denn Milan treibt
gerne Spifle, wie etwa jemanden auch mal
ins Wasser zu schubsen, in eine v6llig andere
Richtung zu schwimmen,
als er soll, oder zu schau-
en, wie gut denn ein Aus-
bilder im Wasser als ,,In-
sel“ dienen kann.

konnte sein

Milans Eltern sind auf
jeden Fall stolz auf ihren
Sohn und danken dem
DLRG-
Team fiir den tollen und

Mechernicher

erfolgreichen Einsatz. W

Weitere Informationen tiber
Schwimmbkurse oder die
Ausbildung zum Rettungs-
schwimmer im Internet:
www.mechernich.dlrg.de
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Kur mit Hlirden und doch gerne wieder

TEXT UND FOTOS: CHRISTINE PARTALA-RUBEL

Ich kam gestern von einer Mutter-Kind-
Kur Schwerpunktkur Down-Syndrom zu-
riick. Heute gehe ich die Post durch, halte
die Zeitschrift Leben mit Down Syndromin
den Handen und iiberlege, ob ich nicht ei-
nen Bericht iiber die Kur schreibe. Mal se-
hen, ob’s lesenswert wird.

Im Friihjahr 2016 beantrage ich nach drei-
dreiviertel Jahren meine zweite Kur. Die ers-
te Kur war im Dezember 2012 mit der gan-
zen Familie: Das bin ich, Christine, mein
Mann Oli und die Téchter Sophia 14, Ame-
lie elf Jahre mit DS und Johanna neun Jahre.

Dieses Mal wollte unsere Grofle nicht
mit und wir versuchten, eine Vertragskli-
nik der KK in der Nahe zu finden, damit sie
mich und die zwei Kleinen am Wochenen-
de besuchen kann. Die Kurberaterin unter-
stiitzte mich beim Ausfiillen der Unterla-
gen und konnte fiir uns eine Reservierung
in der ortsnahen Klinik machen, Wunsch-
termin war Mitte September 2016.

Unsere Kur wurde recht schnell geneh-
migt und dann ging’s los. Der Gesundheits-
service Leverkusen, der von unserer Kas-
se beauftragt wurde, eine Klinik zu finden,
nahm mit mir Kontakt auf und die Anfra-
ge an die Klinik Bad Schénborn ging raus.
Nach wenigen Tagen kam die Nachricht:
Die Klinik nimmt uns nicht auf, sie kann
die Betreuung von Amelie nicht iiberneh-
men. Uff, ich musste mich erst mal setzen
und hatte das Gefiihl, die Dame am Tele-
fon war auch etwas sprachlos. Was nun? Sie
machte sich auf die Suche nach einer Ein-
richtung, die uns und vor allem Amelie auf-
nehmen wiirde. Dies ist anscheinend nicht
so einfach. Nach mehreren Telefonaten kam
die Info: Die Klinik Nordseedeich in Fried-
richskoog-Spitze hat im Januar eine Schwer-
punktkur Down-Syndrom. Davon hatte ich
noch nie was gehort.

Im Winter an die Nordsee und 800 Kilo-
meter von zu Hause?!

Das musste erst mal mit der Familie be-
sprochen werden. Nach mehreren Nich-
ten fiel die Entscheidung. Die Aussicht auf
drei Wochen unter Gleichgesinnten wogen
mehr als die Entfernung. Ein weiteres Tele-
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fonat mit dem Gesundheitsservice. Und die
nédchste Hiirde taucht auf: Der Termin der
Schwerpunktkur fallt nicht in die sechs Mo-
nate nach Genehmigung der Kur. Wieder
bibbern, bis der Mitarbeiter der Kranken-
kasse das O.K. gibt.

Die Zeit der Vorfreude. Lange fiinf Mo-
nate. Ab und zu die Homepage der Klinik
aufrufen. Immer wieder die freudige Er-
wartung auf andere Familien mit Kindern
mit Down-Syndrom. Dann endlich, die In-
fomappe der Klinik kommt an. Die Kur
riickt in greifbare Néhe. Zugticket buchen,
Gepickabholung vereinbaren, Umsteighilfe
der Bahn beauftragen. Unterlagen der Schu-
len einholen, Kurunterlagen ausfiillen, Ge-
frierschrank fiillen fiir Mann und Tochter,
Gedanken machen, was noch zu erledigen
ist, und, und, und.

Dann endlich, der Termin der Koffer-
abholung steht an. Mittwoch zwischen acht
und 18 Uhr kommt der Fahrer und holt un-
sere Koffer ab. Der nichste Schreck: Das
Druckgerit des Hermesfahrers ist defekt. Er
nimmt meine Koffer ohne Etikett mit: ,,Kein
Problem, wird im Depot beschriftet, klappt
schon alles.“ Ein ungutes Gefiihl bleibt zu-
riick. Die Koffer lassen mir keine Ruhe. Am
Montag vor der Anreise rufe ich in der Kli-
nik an. Alles ist gut. Es sind zwei Koffer fiir
mich angekommen. Super, kann losgehen.
Am Nachmittag kommen nochmals Freun-
de und Familie zum Abschiedskaftee vorbei.
Die Vorfreude ist grof3.

Abenteuer Zugreise
Dienstag, 17. Januar 2017 geht’s nach Karls-
ruhe zum Bahnhof. Brétchen und Kaffee

kaufen und dann in den ICE nach Ham-
burg. Alles klappt. Die reservierten Plitze
sind frei, WLAN im Zug funktioniert, so-
dass wir die viereinhalb Stunden mit es-
sen, malen und Tabletspielen gut meistern.
In Hamburg haben wir 20 Minuten Um-
steigzeit. Es erwarten uns die MA der Bahn
und begleiten uns zum néchsten Gleis, da-
mit wir den Zug nach Itzehoe erreichen. Es
klappt super. Dann passiert das, was bei der
Bahn so tiblich ist: Wir bleiben 15 Minuten
auf der Strecke stehen. Probleme am Gleis.
Mist, unser Anschlusszugist weg. In Itzehoe
stehen die Mitarbeiter der Bahnhofsmissi-
on schon bereit, fiihren uns in ihre warmen
Rédume, versorgen uns mit warmen Getrén-
ken und so geht die Dreiviertelstunde War-
tezeit einigermaflen gut rum. Auf zum letz-
ten Zug. Verstohlene Blicke zu einer Familie
etwas weiter vorne. Hat das eine Kind nicht
auch das Down-Syndrom? Gegenseitiges
Anlicheln. Erste Kontaktaufnahme. Ja, wir
fahren auch zur Kur in die Nordseedeich-
klinik.

16:40 Uhr, in St. Michaelisdonn schlep-
pen wir unsere und die Koffer der neuen Be-
kanntschaft die Treppen runter und rauf. Es
gibt keine Rampen fiir Kinderwagen. Macht
nix. Bewegung hatten wir heute ja noch
nicht sehr viel. Geschafft. Ein Fahrer der Kli-
nik wartet auf uns und im Bus sitzt schon die
néichste Mama mit einem Jungen mit Down-
Syndrom. Es werden immer mehr, toll. Be-
staunen der Landschaft. So ganz ohne Berge
etwas gewohnungsbediirftig fiir uns aus dem
Nordschwarzwald, dafiir tauchen aber viele
Windréader und Schafe auf. Ein toller Son-
nenuntergang heifit uns willkommen.




Doch was ist das?!?

17:10 Uhr, kaum in der Klinik angekom-
men, sollen wir noch schnell zu den Kran-
kenschwestern, um die ersten Daten aufzu-
nehmen, und um 17:45 Uhr bitte wieder ins
Foyer kommen, eine Hausfithrung steht an.
O.K. Dann wollen wir mal. Zimmer suchen,

Jacken und Koffer abstellen und in die me-
dizinische Abteilung. Doch was ist das?!?
Da steht ein falscher Koffer im Zimmer.
Meinem sehr dhnlich, das Etikett stimmt,
von Oberweier nach Friedrichskoog. Aber
in Dunkelblau und nicht Schwarz. Erst mal
tief durchatmen und zu den Schwestern.
Grofle, Gewicht, Allergien. Alles notiert
und dann runter zum Hausdurchgang.

Oh wie schon, ganz viele Kinder mit
Down-Syndrom sind da. Scheue Blicke,
zaghaftes Lacheln. Im Speisesaal tauchen
immer mehr Familien auf und die Kinder
mit Down-Syndrom. Ich freue mich auf
den Austausch mit den Eltern. Andere Ge-
schwisterkinder gehen ganz selbstverstiand-
lich mit den fremden Kindern um. Tolles
Gefiihl.

Erstes Telefonat mit dem Gepackservice
der DB. Meine Hoffnung, dass mein Koffer
Mittwoch oder Donnerstag hier ankommt
ist noch grofl. Am Samstag hat Johanna
Geburtstag. Thre Geschenke und die Ge-
burtstagsdeko sind im Koffer. Das Nétigste
fiir zwei Tage habe ich im Handgepéck da-
bei gehabt. Und zum Gliick habe ich unse-
re Kleidung gut gemischt in die beiden ver-
schickten Koffer verpackt. So ist fiir jeden
ein bisschen was dabei. Zur Enttduschung
der Méddchen kann ich Zahnbiirsten an der

Rezeption erwerben. Wir fallen erschopft
in unsere Betten und verbringen die erste
Nacht in dem Zimmer, das fiir die nidchsten
drei Wochen unser Zuhause ist.

Mittwoch, Frithstiick. Unsere Tischnach-
barn im Speisesaal sind noch nicht gekom-
men. Spannend, wer da wohl zu uns stof3en
wird. Und dann auf zur Kita. Hier gibt es
neun Gruppen, altersmaflig eingeteilt, aber
bunt gemischt mit Kindern mit und ohne
Syndrom. Wir werden herzlich empfangen
und meine beiden Méddchen kommen gut
in der Betreuung an. Amelie geht sofort mit
einem gleichaltrigen Madchen mit Down-
Syndrom in die Spielecke. Jessica und sie
werden die ndchsten drei Wochen zusam-
men verbringen. Ich verstehe mich mit ih-
rer Mutter Antje auf Anhieb und auch wir
werden die Kurzeit gemeinsam durchleben.
Ich wiirde sagen, unsere Kinder haben uns
gefunden und zusammengebracht.

Die Schwerpunktkurin der Nordsee-
deichklinik Friedrichskoog-Spitze

ist immer die erste Kur nach der Weih-
nachtspause. Diese beginnt immer diens-
tags, um unseren Kindern die Moglichkeit
zu geben, in Ruhe anzukommen. Wir sind
20 Familien mit Kindern zwischen zwei und
18 Jahren. In diesen drei Wochen hat die
Kita extra lange Betreuungszeiten von acht
bis 20 Uhr und samstags von acht bis zwolf
Uhr. Der ,normale Kurdurchgang, der am
Mittwoch anreist, kann dies auch nutzen.
Es sind ca. 50 weitere Familien mit Kindern
ohne Syndrom. Das Haus ist also nur ca.
zu 50 % belegt. Sehr angenehm. Im Speise-
saal sitzen wir gemischt an den vorgegebe-
nen Platzen. Der Gerduschpegel ist niedrig
und wir gehen alle sehr riicksichtsvoll mit-
einander um. Eigentlich nicht erwéhnens-
wert. Aber mehr dazu spiter. Eine Anreise
in der zweiten Woche gibt es im Zeitraum
der Schwerpunktkur nicht. Toll: Personal,
Riume, Anwendungen, Arzte, alles nicht
iiberfiillt und noch gut erholt.

Heute ist der Tag voller Termine. Arzt,
Kurinfo Teil 1, Hausdameninfo, Kneipp-
und Therapieinfos, Einweisung in den Fit-
nessraum und so weiter. Uff ...

Anruf von Hermes, mein Koffer wur-
de noch nicht gefunden! Mensch, es muss
doch jemanden geben, der auch einen fal-
schen Koffer hat und seinen zuriick will!
Meine Hoffnung, zu Johannas Geburtstag
den Koffer zu haben, wird geringer. Es wer-
den immer mehr Sachen, die ich vermisse.
Meine Hausschuhe. Sport- und Schwimm-
sachen. Kulturbeutel. Hier in Friedrichs-
koogsind die Geschifte noch in der Winter-
pause. Eine Fahrt in den nichsten (kleinen)
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Supermarkt wird erst am Donnerstag statt-
finden.

Im Laufe des Tages reisen die ,Neuen®
an. Am Abend treffen wir das erste Mal auf
unsere Beisitzer im Speisesaal, Christiane
und Sinah. Johanna versteht sich auf An-
hieb mit Sinah und muss nicht nur mit ih-
rer Schwester rumhangen. Wir kommen gut
miteinander aus in den nédchsten Wochen.
Die meisten wussten nicht, dass sie auf eine
Schwerpunktkur Down-Syndrom treffen,
tragen dies aber mit Fassung.

Am Donnerstag kann Hermes mir keine
Infos zum Verbleib meines Koffers machen.
Jetzt bin ich schon ziemlich genervt und
von Entspannung ist bei mir noch nichts zu
merken. Diese Kur hat als Ziel die Erholung
der Mutter. Yoga, Tai-Chi, Massage, Hydro-
Jet, Walken, Cardio-Fit, Bauch-Beine-Po,
Riicken, Aquapower und so weiter. Vortrage
und Gesprichskreise. In diesen sind wir El-
tern unter uns und kénnen gezielt Themen
suchen, die uns am Herzen liegen, und die
MA der Psychologischen Abteilung berei-
ten sich darauf vor und begleiten uns beim
Austausch. Sehr interessant, wie unter-
schiedlich manches in den Bundeslindern
gehandhabt wird. Ich kann Anregungen
mitnehmen und Erfahrungen weitergeben.

Freitag, der Anrufvon Hermes. Sie konn-
ten meinen Koffer finden und auf mein Bit-
ten hin werden sie ihn als Expressgut ver-
senden. Meine Hoffnung, die Geschenke
fiir Johanna kommen noch rechtzeitig, wird
zwar nicht erfillt, aber allein das Wissen,
bis spatestens Montag ist der Koffer endlich
da, lasst mich zur Ruhe kommen und end-
lich auch gedanklich ankommen.

Erholung und Entspannung kénnen
beginnen

Es werden schone Wochen. Mit viel Bewe-
gung, Entspannung und Austausch. Meis-
tens enden meine Termine am Nachmit-
tag. Ich hole Johanna und Amelie aus der
Kita ab. Wir verbringen Zeit gemeinsam,
am Deich oder im Spieleboot (ein Extra-
raum zum Toben mit einem halben Boot
zum Klettern, Rutschen und Spaflhaben)
oder nehmen an einem der Bastelangebo-
te Eltern/Kind teil. Gemeinsames Abend-
essen und dann diirfen (!) die beiden noch-
mals bis 20 Uhr in die Kita. Ich kann jeden
Abend an einer der angebotenen Sportmaog-
lichkeiten teilnehmen, mich auspowern und
Zeit fir mich haben.

Die Zeit vergeht wie im Flug. Am mittle-
ren Wochenende kommen Oli und Sophia
zu Besuch. Wir nehmen an dem angebote-
nen Ausflug teil und schauen uns Husum an
und verbringen einen sonnigen Tag zusam-
men. Am Sonntag sehen wir zum ersten Mal
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das Meer. Heute ist Flut. Bis jetzt war immer
nur schlammiges Watt zu sehen und das
Meer nur frithmorgens oder spitabends da.
Das Wasser hat auch den Wind mitgebracht
und wir stehen dick eingemummt am Ufer
und schauen den Wellen zu. Schnell noch
einen heiflen Kaffee im Aufenthaltsraum,
dem Pesel, und dann geht es schon wieder
fir die beiden auf zum Bahnhof. Gestaltet
sich gar nicht so einfach. Der Bus fahrt ge-
fithlt nur alle Schaltjahr und zu Schulzeiten
und brauchte dafiir auch noch eindreivier-
tel Stunden! Zum Gliick ist Antje mit dem
Auto da und kann uns zum Bahnhof nach
St. Michaelisdonn fahren. Abgeholt hat die
beiden Annett, schone Griifle und danke
nochmals! Beim Abschied flieflen ein paar
Tranchen, aber in einer guten Woche sind
wir ja auch wieder daheim.

Neuer Kurdurchgang - neue Sitten

Der Kurdurchgang, der am Mittwoch in
der dritten Woche anreist, beamt uns in die
Wirklichkeit zuriick und wir schitzen im
Nachhinein die letzten beiden ruhigen Wo-
chen sehr. Ein Gerenne und Geschrei im
Speisesaal und auf den Fluren. Die Hande-
desinfektion wird von den Neuen sehr ver-
nachléssigt. Es wird geschubst und iiber-
holt. Im Schwimmbad ist es vorgekommen,
dass Miitter ihre ,normalen® Kinder aus
dem Wasser holten, als wir kamen. Viel-
leicht sollten sie mal Wikipedia befragen,
tiber die Ansteckung von Down-Syndrom
tiber den Wasserweg?

Die Lebensmittel werden mit den Hén-
den angefasst und wieder zuriickgelegt. Es
verschldgt uns die Sprache und den Appe-
tit. Selbst unsere geistig behinderten Kin-
der benehmen sich korrekt den Speisen und

Mitpatienten gegeniiber. Aber wer nicht ho-
ren will, muss fithlen. Der mittlere Teil des
Speisesaales, der von dem jiingsten Kur-
durchgang besetzt war, leert sich zuse-
hends. Magen-Darm kursiert und damit ist
ein 24-Stunden-Verbot fiir Gemeinschafts-
raume verbunden. In unserem Kurdurch-
gang waren wenige betroffen und wir drei
sind in den ganzen drei Wochen damit ver-
schont geblieben und hatten nur mit laufen-
der Nase zu kiampfen, was wohl dem Reiz-
klima zuzuschreiben ist.

Und siehe da, das Kofferthema ist noch
nicht beendet

Das Ende nihert sich. Langsam ans Kof-
ferpacken denken. Was brauchen wir in
den letzten beiden Tagen, was kann schon
rein? Und sieche da, das Kofferthema ist
noch nicht beendet. Das schwammige Ge-
fithl vom Anfang lasst mich das Futter des
Koffers 6ftnen und eine total zerkriimel-
te Rickwand vorfinden. Super, das war ein
ausgeliehener Koffer. Zum Heimtransport
unserer Kleider wird er wohl noch halten
und dann schauen wir weiter.

Am Sonntag nehmen wir an einer ge-
fithrten Wattwanderung teil. Sehr inter-
essant, leider kann ich nur an der halben
Fithrung teilnehmen. Amelie ist schon rein-
geplumpst und bleibt dauernd im Schlamm
stecken. Sie weigert sich, weiterzugehen und
ich muss mich ihrem Dickkopf beugen und
wate mit ihr zuriick. Johanna kann sich der
Gruppe und einer Mutter anschlieffen und
darf weiter dabeibleiben. Erschopft sprit-
zen wir uns mit dem kalten Wasser an der
Gummistiefelwaschecke ab und ich hoffe,
die Klamotten werden noch irgendwie tro-
cken, um in den Koffer gepackt zu werden.

Schén ist, von der Gruppe, die gleich am
Anfang mit uns eingezogen ist, am Ende zu
horen: Das néchste Mal mochten wir wie-
der zu diesem Zeitpunkt zur Kur. Den Kon-
takt zu uns fanden sie spannend und toll.
Auch wir fanden den Kurdurchgang sehr
angenehm.

Dienstag, Tag der Abreise. Gemiitliches
Frithstiick, restliche Sachen in den Koffer
packen, die Kids toben im Spieleboot, Ad-
ressen austauschen und dann ist der Kli-
nikbus auch schon abfahrbereit. Dieses
Mal erreichen wir alle Ziige. Wir sind neun
Stunden unterwegs. Werden in Karlsruhe
am Bahnhof von Papa und Schwester emp-
fangen. Wir sind froh, wieder zu Hause zu
sein, freuen uns aber auf die nédchste Kur
im Kreise vieler Familien mit Kindern mit
Down-Syndrom. Wir haben uns hier nicht
als was Besonderes gefiihlt, sondern einfach
nur als Mama mit Kindern bei einer Mut-
terKindKur. Vielen Dank an die Mitarbeiter
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der Klinik, die zu diesen drei unvergessli-
chen Wochen beigetragen haben. Auf Wie-
dersehen 20192

Christine

PS: Meine Koffer kamen tatsdchlich plan-
maflig am Mittwoch zu Hause an. Ich habe
die Belege und Ausgaben an Hermes wei-
tergeleitet und noch am Mittwochabend
die Zusage bekommen, dass sie meine For-
derungen nachvollziehen kénnen und die
Kosten erstatten. Ein Lob an die schnelle
Bearbeitung meiner Beschwerde. So gab es
wenigstens ein gutes Ende meiner Kur mit
Hiirden.
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Was, wenn in der Schwangerschaft
die Diagnose Down-Syndrom gestellt wird?

TEXT UND FOTOS: ANGELA KARNAHL

ein Sohn Julian ist mittlerweile 13
M Jahre alt. Er besucht die 7. Klas-

se der Forderschule in Hirschfeld
(Sachsen) und ist ein gliicklicher Junge, der
gern Rad fahrt und im Winter mit seinem
Vater in Osterreich zum Skifahren geht.

Ich kenne die Statistiken. Ich weif3, wie
viel Prozent der Kinder mit der vorgeburt-
lichen Diagnose Down-Syndrom nicht zur
Welt kommen. Als ich mein zweites Kind
erwartete, damals war ich schon 37 Jah-
re, galt ich aufgrund meines Alters als Ri-
sikoschwangere. Ich bin Krankenschwester,
wusste also schon im Vorfeld, was das be-
deutet. Ich hatte natiirlich auch damals Sta-
tistiken gelesen ... In meinem Alter, etwa
jede 250. Geburt Down-Syndrom. ,Na ja“
dachte ich, ,die wirst du ja nun wohl nicht
gerade sein.“ Dann das Ergebnis des Trip-
le-Tests und die verdickte Nackenfalte.
Nun wollte ich eine Fruchtwasserpunktion,
ich wollte Gewissheit. Noch immer dachte
ich mir, ,,das wird dir nicht passieren®. Ich
habe meine Ausbildung in einer gynékolo-
gischen Abteilung gemacht, dabei auch bei
Unterbrechungen assistiert. Schon damals
wusste ich, dass eine Unterbrechung fiir

mich nie in Frage kdme, aufler, es wiirde
eine Behinderung vorliegen.

Nun der positive Befund auf Trisomie 21
Und ich schwankte zwischen Verzweiflung
und der Angst, was wiirde werden, wenn
ich dieses Kind bekomme. Ich hatte das
Gliick, dass mein Frauenarzt selbst eine be-
hinderte Tochter hatte. Er gab mir eine Ad-
resse der Lebenshilfe und die Adresse vom
Down-Syndrom InfoCenter in Lauf. Er sag-
te mir natiirlich auch, dass ich das Recht
habe, eine Unterbrechung zu wihlen, er
sich jedoch damit sehr schwertut. Dennoch
wisse er nicht, wie gravierend die Beein-
trachtigung des Kindes sein wiirde.

Nun stand ich da, mit meinem Wissen
und nicht wissend, was ich tun sollte. In
meinem Beruf sagte ich so oft Menschen
mit Behinderung, wie wertvoll ihr Leben
war, und fiir mich selbst stellte ich dies in-
frage? Dann hitte ich meinen Job nicht
mehr machen konnen, es wire fiir mich zur
Heuchelei geworden. Auch wurde mir klar,
dass ich, wenn ich irgendwann ein Kind mit
DS sehen wiirde, mich fragen wiirde, ob ich
das nicht auch geschaftt hitte. Noch dazu
war ich selbststindig, hatte mir mit einer
Freundin einen eigenen Pflegedienst aufge-
baut, nach acht Jahren lief der richtig gut.
Wie sollte das gehen, wie sollte ich mit ei-
nem behinderten Kind meinem Job tiber-
haupt gerecht werden?

Fir mich stand dann aber fest, mit ei-
ner Schwangerschaftsunterbrechung konn-
te ich nicht leben. Julian war ein Wunsch-
kind und nur weil er nicht perfekt war,
sollte er das nicht mehr sein? Natiirlich ist
es eine Herausforderung, die mich spéter
auch oft an meine Grenzen gebracht hat.
Jeder muss das fiir sich selbst entscheiden
und wenn eine Mutter sagt, sie sei dieser
Aufgabe nicht gewachsen, verurteile ich das
nicht. Denn egal, ob mit oder ohne Kind,
diese Entscheidung prégt das ganze weite-
re Leben.

Dennoch habe ich die Erfahrung ge-
macht, dass meine Angst nur vor dem Unge-
wissen bestand. Ich habe mich dann infor-
miert und bin noch in der Schwangerschaft
in eine Selbsthilfegruppe gegangen. Das hat
mir Mut gemacht und mit jedem neu er-
worbenen Wissen verschwand die Angst
mehr und mehr. Julian wurde im Juni 2003
geboren. Trotz mehrfachen Ultraschalls in
der Schwangerschaft wurde der Herzfehler
(kompletter AV-Kanal) erst am dritten Tag
nach der Geburt festgestellt. Erneut Angste.
Angste, mein Kind dann wieder zu verlie-
ren. Julian wurde mit fiinf Monaten in Tu-
bingen operiert. In dieser Zeit vor und nach
der Geburt habe ich oft im InfoCenter an-
gerufen. Mir war es immer eine Hilfe, dort
Miitter mit Kindern mit DS am Apparat zu
haben. =
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Nun ist Julian schon 13 Jahre alt. Wir
hatten keinen leichten Weg. Jedoch ist
das Leben mit der Diagnose nicht au-
tomatisch vorbei, man muss einen an-
deren Weg gehen als den Weg, den man
sich ertrdumt hat. Ich bin mit Julian ge-
nauso gliicklich wie mit meiner Tochter,
die gesund und mittlerweile schon selbst
zweimal Mama ist.

Das Leben empfinde ich oft intensi-
ver. Dinge, die Julian lernt, sind nicht
mehr einfach nur selbstverstiandlich.
Meine Wertehaltung hat sich komplett
verdndert. Meine Selbststindigkeit gab
ich nach Julians OP auf, dies ware fiir
mich frither nie vorstellbar gewesen.
Jetzt jedoch sind mir andere Dinge wich-
tiger.

Und im Nachhinein bin ich so froh,
mich damals fiir mein Kind entschieden
zu haben. Auch wenn das fiir mein Um-
feld manchmal nicht nachvollziehbar
war. Selbst ein Teil meiner Familie hat-
te mit der Entscheidung Probleme. Die
Schwester von Julians Vater sagte den-
noch zu mir: ,,Du bekommst ein Kind,
schon, alles andere wird sich finden.“
Sie hatte recht und ich bin ihr unend-
lich dankbar dafiir. Denn es ist leichter,
wenn man wohlwollende Mitmenschen
im Umfeld hat.

Ich bin weiterhin in der Pflege im Lei-
tungsbereich titig, arbeite ehrenamtlich
in einer Elterninitiative fiir geistig und
korperlich behinderte Menschen im er-
weiterten Vorstand mit. So kann ich an-
dere Eltern unterstiitzen und vielleicht
ein paar Angste nehmen.

Ich habe mit Julian meinen Weg ge-
funden und es ist ein schoner Weg und
ich bin gespannt, was die Zukunft noch
so bringen wird. B

Wanderausstellung

~Einzigartig - Kinder und
Jugendliche mit Down-Syndrom
aus der Region Bamberg"

TEXT: CHRISTINA UND MICHAEL NURNBERGER

ie Idee dazu entstand bei einem
Dﬁberregionalen Treffen von Fa-

milien mit Kindern mit Down-
Syndrom anldsslich des Welt-Down-
Syndrom-Tags am 21. Mérz 2016. Der
Fotograf, Ibrahim Ozgokay, hatte -
nachdem im September 2015 sein Enkel
Friedrich mit dem Down-Syndrom ge-
boren wurde - die Idee, eine Ausstellung
zu initiieren, die Kinder und Jugendli-
che mit Down-Syndrom in den Fokus
riickt. In vielen Sitzungen schaffte er es,
teilweise mit einer Engelsgeduld, zusam-
men mit den Kindern wunderbare Bil-
der zu ,,schieflen’.

Somit haben wir, Michael und Christi-
na mit den vierjahrigen Zwillingen Leo
(mit Down-Syndrom) und Fiona (ohne
Down-Syndrom), die Organisation dies-
er Ausstellung tibernommen. Die Spon-
sorensuche hat sich dabei als relativ ein-
fach gestaltet. 75 % der angesprochenen
Unternehmen reagierten sofort und sag-
ten: ,Da machen wir gerne mit.“ Neben
diesen finanziellen Sponsoren konnten
wir das Deutsche Down-Syndrom In-
foCenter Lauf, die Frithfoérderstelle der
Lebenshilfe Bamberg sowie den Forder-
verein Integrative Schule Bamberg zur
Unterstiitzung durch unter anderem In-
formationsmaterial gewinnen. Das Lek-
torat Anne Baum half beim Redigieren
der Texte tiber die Kinder. Diese wurden
von den einzelnen Eltern beigesteuert.

66 Leben mit Down-Syndrom Nr. 85 | Mai 2017

Ausstellungsorte sind neben dem ERTL-
Zentrum, in dem die Eroffnung am 28.
Januar 2017 mit rund 100 Gasten statt-
fand, das Burgerhaus Baunach, Integ-
ra Mensch Bamberg sowie die Sparkas-
se Bamberg. Weitere Veranstaltungsorte
sind geplant, diese werden zusammen
mit den Daten in regelméifligen Abstan-
den auf der Facebook-Seite https://www.
facebook.com/EinzigartigBamberg/ ver-
offentlicht. Die Ausstellung wird im
Vier-Wochen-Turnus bzw. in Abspra-
che mit dem jeweiligen Ausstellungsort
die Ortlichkeit wechseln.

Gesundheitsministerin Melanie Huml
erklarte sich ohne Zogern bereit, die
Schirmherrschaft zu ibernehmen, und
hielt, neben der Familie Ertl und Micha-
el Nirnberger im ERTL-Zentrum, Hall-
stadt, die Eroffnungsrede, zusammen
mit ganz vielen kleinen Co-Moderato-
ren. Durch Spenden konnten wir auch
dem Down-Syndrom InfoCenter Lauf
eine kleine Spende iiberreichen.

Der Auftakt war somit ein voller Er-
folg. Mit so viel Interesse und positi-
vem Feedback, auch von der Presse, hat-
ten wir nie gerechnet. Die Er6ffnung war
Génsehautfeeling pur und sehr emotio-
nal. Wir sind jedenfalls duflerst gliick-
lich, dass die Ausstellung bisher so un-
heimlich toll angenommen wurde.
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Der Fotograf Ibrahim Ozgékay hatte — nachdem im September 2015

sein Enkel Friedrich mit dem Down-Syndrom geboren wurde - die Idee,

eine Ausstellung zu initiieren, die Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom
in den Fokus riickt.

An dem Projekt nahmen 17 Familien teil. Danke, dass IHR dieses Projekt iiberhaupt erst ermaglicht habt!

Familie Baum mit Bela Familie Klein mit Amelie
Familie Behm mit Phineas Familie Kukielka mit Laura
Familie Bischoff mit David Familie Niirnberger mit Leo
Familie Brendel mit Bastian ~ Familie Oppel mit Annika
Familie Greese mit Anika Familie Oppelt mit Tizian
Familie Hoppel mit Lenn Familie Rogowsky mit Lea

Familie Siebert mit Lukas
Familie Strobler mit Jona
Familie Weber mit Klara
Familie Weif§ mit Tim
Familie Zirkel mit Friedrich

L

d

£

—
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Katja de Braganca, Uli Kanawin und Anne Leichtful8
bei der ,Zufallsbegegnung”in der Ausstellung

Besuch der Ausstellung
TOUCHDOWN

In Bonn wird zurzeit die Ausstellung ,Touchdown” in der Bundes-
kunsthalle gezeigt. Darin geht es um das Down-Syndrom.

Als betroffener Mensch mit Down-Syndrom bin ich mit meinen Eltern
nach Bonn gefahren. Es war sehr beeindruckend. Zufallig habe
ich Katja de Braganca und ihre Kollegin Anna Leichtful3 getrof-
fen. Sie sind verantwortlich furr die Redaktion des,Ohrenkuss”
und haben sich auch um die Ausstellung gekiimmert.

Es war interessant, durch das Mikroskop zu schauen und das Chromo-
som 21 zu sehen.

Ein Teil der Ausstellung ging Uber die Geschichte von John Langdon
Down. Er war Arzt und hat das Down-Syndrom erkannt. Aber
darliber wusste ich schon Bescheid.

Es gab viele Berichte zu lesen oder auch anzuhoren, dazu auch viele
Bilder von Menschen mit Down-Syndrom. Natiirlich habe ich
Andrea Halder, mit der ich in der Gruppe Happy Dancers tanze,
gleich erkannt.

Man konnte auch verschiedene Geschichten lesen, die zum Teil mit
Bildern an den Wanden aufgehangt waren.

Die Ausstellungsstiicke vom Kunsthaus Kat18 aus KéIn fand ich sehr
beeindruckend.

Durch die Ausstellung haben wir eine gute Freundin von friiher wie-
der gefunden und dann gleich besucht. Jule hat auch das Down-
Syndrom und schreibt fiir den,Ohrenkuss”. Sie wohnt in Bonn
und arbeitet bei der Lebenshilfe Bergheim.

Es war ein toller Ausflug.

Erlangen, im Februar, Uli Kanawin
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Meine Eindriicke vom Besuch
der Ausstellung ,Touchdown”

in Bonn

Mein Mann, unser Sohn Uli und ich machten
uns auf nach Bonn, um die viel gelobte Aus-
stellung in der Bundeskunsthalle zu sehen.

In vielem kann ich mich dem anschlieen,
was Uli geschrieben hat. Allerdings war es fiir
mich nicht nur eine Ausstellung, sondern es
war ein Spiegel dessen, was mein Leben liber
die letzten 34 Jahre bedeutet hat.

Da gibt es zum Beispiel einen Schaukasten
mit Gegenstanden, die grof8e Bedeutung fiir
bestimmte Menschen mit DS haben. Sie wer-
den gezeigt und ihre Bedeutung wird erklart.
Vieles kenne ich auch. So waren fiir mich der
Schliisselbund und seine Funktion als Zeichen
von Freiheit und Eigenstandigkeit (wohnen
ohne geschlossene Tiren und Kontrolle) tief
bewegend. Uli hat es ja geschafft, selbststandig
zu leben, und sein Schliisselbund bedeutet fiir
ihn genau diese Freiheit und Unabhdngigkeit.

Einige Geschichten fiihrten mich in meine
eigene Vergangenheit. Andere empdrten mich
oder riihrten mich zu Trénen, vor allem wenn
es sehr schwer war, etwas zu erreichen. Auch
wenn sich vieles verandert hat und es leichter
geworden ist, Menschen mit DS auf ihrem Weg
zu begleiten, so ist es noch lange nicht selbst-
verstandlich, ihnen die Rechte auf Verwirkli-
chung ihrer Lebenswiinsche zuzugestehen,
die Menschen ohne DS haben.

Die Abteilung tiber den Umgang mit Men-
schen mit DS in der Nazi-Zeit habe ich gemie-
den, das halte ich nur sehr schlecht aus (umso

wichtiger ist es, daran zu erinnern).

Erfreulich ist immer wieder, dass Kiinstler
mit DS Forderung erhalten, da hat sich vieles
zum Guten entwickelt. Leider fehlte uns die
Zeit, nach Koln zu fahren und das Kunsthaus
Kat18 zu besuchen. Aber das lasst sich ja noch
nachholen, nachdem wir nun wissen, dass es
diese Kunstausstellung gibt.

Toll war natdrlich das Treffen mit den bei-
den Redakteurinnen des ,Ohrenkuss” und in
der Folge das Wiedersehen mit unseren alten
Freunden, zu denen wir keinen Kontakt mehr
hatten. So war das Wochenende fiir mich sehr
emotional und bereichernd.

Michaela Kanawin
Erlangen, im Februar 2017



TOUCHDOWN 21
jetzt auch in Englisch

Das Forschungsprojekt TOUCHDOWN 21
hat piinktlich zum WDST 2017 gemeldet:

Ab heute kdnnen

About us

POV T

viele Menschen in vielen Landern der Welt A i bt e g =

L e

die Texte auf der TOUCHDOWN 21 Internet-Seite
lesen und verstehen. Denn man kann sie
ab sofort auch auf Englisch lesen.

Py

TOUCHDOWN 21 zum Welt-Down-Syndrom-Tag 2017

Der 21.3. ist der Welt-Down-Syndrom-Tag. Das Team von TOUCHDOWN 21 hat zu diesem Termin Fragen,
Wiinsche und Forderungen formuliert.

Hier kommt unser Text:

Johanna von Schonfeld macht einen Vorschlag zur Er6ffnung und BegriiBung: ,Hey, liebe Leute in der Welt. Der Welt-
Down-Syndrom-Tag ist der coolste Tag iberhaupt.”

Ok, nehmen wir. Was gibt es noch zu sagen?
Eine Autorin des Ohrenkuss-Teams mochte ihren Namen nicht unter diesen Text schreiben. Aber sie hat Fragen:

,Ich finde das eine komische Erfindung von den heutigen Forschern, dass die jetzt so Bluttests einfiihren, um
vorher den Eltern zu zeigen, dass wir wirklich Down-Syndrom haben. Die Eltern sollten anscheinend Angst vor
uns kriegen. Aber irgendwie denke ich, wir miissen denen Mut machen, dass wir wirklich leben missen! Denn:
Ich bin nicht down, sondern up! Da denke ich irgendwie: Warum schieben die uns einfach in eine Schublade?!
Wir kdnnen was!”

Ihre Kollegin Johanna von Schonfeld hat sich auch schon mit diesem Thema beschéftigt. Sie diktiert:,Ich finde Abtrei-
bung auch Scheif3e! Ich bin ja auch selber froh, dass meine Mama mich nicht abgegeben hat. Das habe ich ihr auch
schon oft gesagt.”

Auch Natalie Dedreux hat dazu eine klare Meinung:
~Abtreibung ist Schei3e — das wollen wir nicht!”

Menschen mit Down-Syndrom haben zum heutigen Tag nicht nur Fragen. Sie formulieren auch Wiinsche und Bediirfnisse.
Daniel Rauers wiinscht sich:,Ich will auch verstanden werden.”

Auch Paul Spitzeck wiinscht sich, man wiirde Menschen mit Down-Syndrom besser zuhoéren:,Wir haben auch
Rechte auf der Welt. Wir haben dieselbe Rechte wie die Mensche, die ohne Behinderung ist! Wichtig ist: Auch
mal uns zuhdren, was wir méchten, dass was Neues kommt in Welt. Wir haben eine Fahigkeiten!”

Eine Kollegin formuliert es noch klarer:,Und ich will verstehen! Ein Recht haben wir, auch zu allen Themen mitzure-
den. Warum seid Ihr eigentlich so doof? Unterschéatzt uns nicht, wir kdnnen wirklich etwas! Und die ganze Welt soll da-
von erfahren/”

Paul Spitzeck hat einen Vorschlag dazu, wie das in Zukunft besser klappen kann:, Ich will gerne die Nachrichten
im Fernsehen in Leichter Sprache. Dann kdnnen Menschen mit Down-Syndrom auch mal verstehen, was in Welt
passiert ist.”

Johanna von Schénfeld wiinscht sich einen respektvolleren Umgang mit Menschen mit Down-Syndrom in der
Offentlichkeit. Sie schreibt:,Auch als Mensch mit Down-Syndrom will man gesiezt werden! AuBer man kennt
sich gut und lange - dann sagt man nattrlich du.”

Bezeichnungen wie ,Mongo” oder,Downie” sind einfach nicht mehr angesagt:,Ich habe ja das Down-Syndrom.
Aber zu mir kann man einfach Johanna sagen.”

Und noch etwas gilt es, nach Meinung von Johanna von Schonfeld, richtigzustellen:,Manchmal wird auch ge-
sagt, man muss uns wie Kranke behandeln. Hey Leute, wir haben zwar das Down-Syndrom. Das ist aber keine
Krankheit! Wir haben auch das Recht, auf dieser Welt mit Down-Syndrom zu leben! Ich finde es gut, dass ich das
sagen darfl Down-Syndrom ist keine Krankheit! Ich kenne viele, die das nicht wissen!”

Es gibt also noch viel Gesprachsbedarf.
Und wie verbringen die Redaktionsmitglieder jetzt den Rest des Abends? Michael Hager hat einen Vorschlag dazu:

Welt-Down-Syndrom-Tag? Wir sind alle gut drauf. Party machen. Das macht allen SpaB3

Quelle: http://www.touchdown21.info/de/news/archiv.html

Leben mit Down-Syndrom Nr. 85 | Mai 2017 69



ERFAHRUNGSBERICHT

Barrierefrei ins Himmelreich

TEXT: ANITA STRECKER, FOTOS: ALEX KRAUS

eike Kromer steht am Eingang zum
H Himmelreich und blinzelt in die

Sonne. Endlich. Heute konnte es
wieder turbulent werden, an dem maleri-
schen Sehnsuchtsort, der, wie aus der Zeit
gefallen, direkt neben der tosenden Bun-
desstrafle 31 Richtung Freiburg liegt und
- als sei der himmlische Name Programm
- ein Idyll ohne Barrieren erleben lésst:
Menschen mit kognitiven und kérperlichen
Beeintrichtigungen arbeiten gleichberech-
tigt mit nicht behinderten Kollegen im Hof-
gut Himmelreich, Hotel und Restaurant im
historischen Schwarzwaldhaus-Gewand in-
mitten blithender Sommerblumen.

Kurz vor Mittag sind schon etliche Ti-
sche im Hof des mittelalterlichen Ensem-
bles mit Hofkapelle, Wirtschaftsgebduden
und altem Bahnhofshduschen belegt. Hei-
ke Kromer, in weifler Bluse, dunklem Rock
und Weste, legt Speisekarten aus, nimmt
Bestellungen entgegen, diktiert sie einer
Kollegin gewissenhaft in den Computer,
schleppt mit strahlendem Lacheln Tabletts
mit Getranken an die Tische und inspiziert
diskret, wann ein Gast vielleicht Nachschub
ordern kénnte — um wie bestellt am Tisch
aufzutauchen. Seit zwolf Jahren arbeitet die
33-Jahrige mit Down-Syndrom im Him-
melreich und gehort damit zu einer der Ser-
vicekrifte der ersten Stunde, erzihlt sie in
ihrem badischen Dialekt und strahlt iibers
ganze Gesicht. ,Am 1. September 2004
habe ich hier angefangen.“ Ihre Eltern hol-
ten sie aus der WfbM in Freiburg, schick-
ten sie zum Praktikum ins Himmelreich
und wagten den Wechsel in den gastrono-

mischen Integrationsbetrieb,
der alles revolutionierte, was
man bis dato kannte und mehr
vom Glauben an eine starke
Vision als von einem belastba-
ren Finanzierungskonzept ge-
tragen war: Jirgen Dangl, da-
mals noch Geschiftsfiihrer des
Diakonischen Werks Breisgau/
Hochschwarzwald, wollte be-
weisen, dass geistig behinder-
te Menschen ohne Schulab-
schluss durchaus eine reguldre
Arbeit auf dem ersten Arbeits-
markt ausiiben und ihr Leben
selbstbestimmt fithren kon-
nen. Von der ,Nehmerklientel“
zu Leistungstrigern mitten in
der Gesellschaft. Inspiriert und
begeistert vom Stadthaushotel Hamburg,
dem ersten Integrationshotel Europas, woll-
te Dangl ein Ausflugslokal mit Ubernach-
tungsmoglichkeit im vom Tourismus ver-
wohnten Schwarzwald aufziehen. Er stief3
auf den Himmelreicher Hof in der Gemein-
de Kirchzarten, der seit 1600 als Gasthof in
den Annalen steht, fand engagierte Unter-
stiitzer — nur keine Geldgeber. Zu riskant,
zu krisenanfillig die Branche, zu unkon-
ventionell das Konzept, um ins Raster einer
Regelforderung zu passen: Banken und Ak-
tion Mensch winkten ab, nur der Kommu-
nalverband Jugend und Soziales (KVJS) als
Wohlfahrtstrager unterstiitzte die Idee.

Konzeptanpassungen

Wenn Jochen Lauber, der seit acht Jah-
ren die Geschifte des Himmelreicher Hofs
fithrt, von den Startschwierigkeiten sei-
nes Vorgingers erzihlt, von immer neuen
»forderfahigen“ Konzeptanpassungen, vom
Klinkenputzen, bis tatsdchlich alle Leis-
tungstrager und Financiers im Boot saflen,
klingt es noch immer wie ein himmlisches
Wunder, dass die Hofgut Himmelreich
gGmbH am 1. September 2004 mit ihrem
Integrationsbetrieb an den Start gehen und
binnen Kurzem zur Erfolgsstory mit Ho-
tel, Restaurant, eigener Bildungsakademie,
Bahn-Agentur und einem Bahnhofskiosk
werden konnte. Trotz etlicher Stolperstei-
ne, wie Lauber sagt. Sozialpidagogische
Arbeitsassistenten, die Dangls Konzept vor-
sah, finanzierte Aktion Mensch nicht, weil
das einem Werkstattbetrieb zu nahe ge-
kommen wire. ,Unsere Fachkrifte in der
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Gastronomie waren aber iberfordert und
auch nicht ausgebildet, um neben dem
schnell getakteten Tagesgeschaft auch noch
die Kollegen mit Handicap ausreichend zu
unterstiitzen.“ Die Himmelreicher behal-
fen sich mit ehrenamtlichen, sozialpdda-
gogisch geschulten Mentoren, die im Tan-
dem mit den Fachkriften die Uberginger
aus den Werkstitten oder Forderschulen
ins neue Arbeitsleben begleiteten und das
Miteinander der ,,mixed-abled” Belegschaft
forderten.

»Die Beschiftigten mit Handicap ka-
men in eine ganz neue Lebenssituation’,
sagt Lauber. Waren sie bisher nur gewohnt,
dass sie rundum versorgt werden, sind sie
in Restaurant, Kiiche oder im Hotel plotz-
lich nur gefordert. Von ihrer ,,enormen Mo-
tivation dazuzulernen® ist der Geschifts-
fithrer bis heute beeindruckt: ,Einige der
13 Beschiftigten mit Handicap in Hotel und
Restaurant haben bei der Arbeit Lesen und
Schreiben gelernt, um neue Aufgaben tiber-
nehmen zu konnen und Bestitigung zu er-
fahren.“ Alle seien zu selbststindigen Per-
sonlichkeiten gereift, viele hitten sich vom
Elternhaus abgenabelt und stiinden auf ei-
genen Beinen. ,Wir unterstiitzen diesen
Prozess. Jeder Mensch hat ein Recht auf
Selbstbestimmung.®

Barbara Bohler ist das beste Beispiel da-
fiir. Mit erhitztem Gesicht rdumt sie die
grof3e Spiillmaschine in der Kiiche aus. Heu-
te hat sie Spiildienst. Sie lacht, ,das ma-
che ich am liebsten Seit zwolf Jahren ge-
hort die 34-Jahrige mit Down-Syndrom
fest zum Kiichenteam im Himmelreich und
hat durch ihre Arbeit so viel Selbstvertrau-
en und Selbststindigkeit entwickelt, dass sie
in eine WG nach Freiburg gezogen ist und
ihren eigenen Freundeskreis aufgebaut hat.
Die Stimmung ist gut zwischen Pfannen-
Geklapper und dem Stakkato vom Schnei-
debrett. Koch Tim Seefelder lasst einen
Berg Gemiise zischend ins heifle Fett glei-
ten. Er hat sich vor rund vier Jahren beim
Hofgut beworben, weil er die inklusive Idee
interessant fand, erzihlt er.

»Die Arbeit ist aber wie in jedem anderen
Gastronomiebetrieb - genauso hektisch.
Man geht nur riicksichtsvoller und geduldi-
ger miteinander um.“ Fiir Geschiftsfithrer
Jochen Lauber, selbst gelernter Hotelfach-
mann und Gastronom, ist das eine zentrale
Erkenntnis aus dem Himmelreich: Gastro-
nomie funktioniert auch dann erfolgreich,
wenn man menschlich, wertschitzend und
respektvoll miteinander umgeht.

Stammgaste auch aus dem Ausland
Dass der Service stimmt, beweisen Gaste-
zahlen und Umsatz: ,,Unsere Giste haben



aus dem Himmelreich gemacht, was wir
heute sind.“ Anlaufstelle fiir Geschiftsleute,
Tagestouristen, Kurzurlauber, Familienfei-
ern, Tagungen - inzwischen kann das Ho-
tel auf Stammgéste aus England und allen
Beneluxstaaten bauen, sagt Lauber und be-
steht im Wettbewerb mit den 20 eingesesse-
nen Gastronomiebetrieben allein in Kirch-
zarten. ,Wir miissen auch wirtschaftlich
sein, um uns leisten zu konnen, was wir hier
tun. Aber die Géste kommen nicht, weil
hier Menschen mit Handicap arbeiten, son-
dern weil Ambiente, Service und das Preis-
Leistungs-Verhéltnis stimmen.“

Viele Besucher wiissten gar nichts vom
Integrationsbetrieb und wiirden oft erst bei
der Essensbestellung bemerken, dass ih-
nen ein Mensch mit Handicap gegeniiber-
steht. Dass sie verstort gehen, hat Lauber in
den acht Jahren, seit er im Himmelreich ist,
hochstens ein-, zweimal erlebt. ,,Die meis-
ten fragen interessiert nach und sind be-
geistert.”

Das Erfolgsmodell Marke Himmelreich
machte aber nicht nur bei Gésten schnell
die Runde. Aus ganz Deutschland kamen
bald Anfragen, ob das eigene Kind im Him-
melreich anfangen kénne oder wie das mit
dem Integrationsbetrieb lauft, sagt Lauber.
»Die Fragen waren so vielfiltig, dass wir ei-
nen Ort fiir Qualifizierung und Fortbildung
schaffen wollten.“ 2007 startete die eige-
ne Akademie Himmelreich im alten Bahn-
hofshduschen neben Restaurant und Hotel,
in dem die ,Himmelreicher® bereits inklu-
siv eine DB-Agentur mit Miniladen betrei-
ben. Im Erdgeschoss residiert nun das Team
der Akademie, die die Agentur fiir Arbeit
zunéchst als zweijahriges Modellprojekt zur
beruflichen Bildung und Vorbereitung auf
den allgemeinen Arbeitsmarkt (BVB) finan-
zierte — mit der Mafigabe, mindestens 25
Prozent der Teilnehmer mit Handicap auf
dem ersten Arbeitsmarkt in Lohn und Brot
zu bringen. ,,98 Prozent waren es nach dem
ersten Kurs, 96 Prozent nach dem zweiten
... und alle arbeiten noch auf ihren Stellen®,
sagt Sophie Altenburger. Sie kam vor Jahren
als Betriebswirtin und Unternehmensbera-
terin fiirs Gaststittengewerbe ins Himmel-
reich, ist begeistert geblieben und kiimmert
sich jetzt als Bildungsbegleiterin um die Be-
rufsvorbereitungskurse der Akademie, baut
Netzwerke zu Partnerbetrieben auf, die den
Kursteilnehmern Praktika und nach Mog-
lichkeit am Ende feste Stellen bieten.

Bewdhrt: Tandemsystem

Bis zu 15 Teilnehmer nimmt die Akademie
jeden September in ihre 18-monatigen Aus-
bildungskurse in den Berufsfeldern Hotel-
und Gaststittengewerbe, Hauswirtschaft

und Hausmeisterdienste auf, fiir die sich die
Teilnehmer nach zwei Wochen Praktikum
entscheiden konnen. Das bewéhrte Tan-
demsystem mit Fachkréften aus der Bran-
che und padagogisch geschulten Mentoren
ist auch die tragende Sdule der Akademie.
Auf Minijob-Basis steht jedem behinder-
ten Kursteilnehmer ein personlicher Men-
tor zur Seite. Daneben arbeiten Sozialpad-
agogen, Lehrkrifte, Ausbilder, Psychologen
und ein Arzt als Ausbildungsbegleiter. Ne-
ben dem Theorieunterricht und der prak-
tischen Arbeit in Lehr-
kiiche, ,,Lehrzimmern®
des Hotels oder bei
Himmelreich-Haus-
meister Martin Tscheu-
lin stehen auflerdem
Praktika in Partnerbe-
trieben auf dem Lehr-
plan. Als Entlohnung
erhalten die Teilneh-
mer ein Ausbildungs-
geld von der Agentur
fur Arbeit.

Das System ist er-
folgreich, sagen Alten-
burger und Lauber. ,,Es
ist einfach glaubwiirdi-
ger, wenn ein Koch ei-
nem Koch im Partner-
betrieb erkldrt, wie ein
Mensch mit Handicap in der Kiiche integ-
riert werden kann, als wenn ein Sozialpad-
agoge das versucht.“ Allerdings passte auch
die Akademie mit ihrem unkonventionel-
len Ansatz nicht ins landesweite BVB-Pro-
gramm. Erst im vorigen Jahr hat sie die un-
befristete BVB-Anerkennung erhalten. Nun
will das Himmelreich-Team die nichste
Hiirde nehmen und die Ausbildungsmodu-
le von der ITHK als vereinfachte Ausbildung
mit Abschlusspriifung anerkennen lassen.

ERFAHRUNGSBERICHT

Die Nachfrage hat trotz des unsicheren
Status nie gelitten. Im Gegenteil. Die Aka-
demie fithrt Wartelisten und bietet lingst
integrative  Entwicklungsberatung auch
fir andere interessierte Betriebe an, ent-
wickelt Modellprojekte wie Inklusionsver-
mittler fiir Kommunen oder Inklusions-
begleiter fiir Menschen mit Behinderung

und ihre Familien, um Teilhabe zu férdern

und das Bewusstsein fiir Inklusion im All-
tag zu verankern. Das inklusive Netzwerk
in der Region wichst und im Himmelreich

ist schon wieder ein neuer Branchenzweig
in Arbeit: Ehrenamtliche haben im Kirch-
zartener Ortsteil Burg die geschlossene
Postfiliale tibernommen und bereiten eine
Arbeitsstelle fiir einen Menschen mit Han-
dicap vor. Wieder eine neue Herausforde-
rung, Lauber lacht: ,,Im Himmelreich wird
es nie langweilig.
Kontakt
www.hofgut-himmelreich.de
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Den Tanz zu den Menschen bringen -
Julius und das Projekt ,Ein kleiner Prinz”

TEXT: JENNIFER WINKELSTRATER, KEVIN HAIGEN, FOTO: MELANIE COUSON

Hallo zusammen nach Siiddeutschland!

Gerne wiirde ich Sie auf ein tolles Projekt
aufmerksam machen, das in diesem Jahr
[2016] gestartet ist, und das im ndchsten
Jahr auf weiteren Festivals in Deutschland
seine Fortsetzung finden wird!

Unser Sohn Julius Winkelstriter wur-
de vom Hamburger Ballett ausgesucht, den
kleinen Prinzen in einer Inszenierung mit
dem Bundesjugendballett und dem Podi-
um Festival Esslingen darzustellen. Premi-
ere war auf dem Luzerner Musik Festival
zu Ostern, anschlieflend tourten wir zum
Podium Festival Esslingen, es gab eine Wo-
che Auftritte im Hamburger Ernst-Deutsch-
Theater und im August spielte das Ensemb-
le im Konzerthaus am Gendarmenmarkt in
Berlin im Rahmen den Young Euro Classic
Festivals.

Julius wurde ausgesucht, weil er Talent
hat, wie der kiinstlerische Leiter des Bun-
desjugendballetts, Kevin Haigen, immer
wieder betont und nicht, weil er das Down-
Syndrom hat. Das ist gelebte, selbstverstind-
liche Inklusion, wie ich sie mir wiinsche.

Die jungen internationalen Tinzer aus
Brasilien, Australien, Frankreich etc. und
auch die jungen Musiker aus USA, Nie-
derlande etc. (alle zwischen 19 und 27 Jah-
re) haben Julius so selbstverstindlich aufge-
nommen und mit ihm gearbeitet, es hat ihm
so viel Spaf8 gemacht, Teil dieser tollen Ge-
meinschaft zu sein. Alle haben immer wie-
der betont, dass sie in der Zusammenarbeit
mit Julius viel gelernt haben. Er hat sich auch
immer wieder mit eigenen Ideen in die Insze-
nierung eingebracht, wenn man ihn kennt,
sieht man sehr viel von ihm auf der Biihne.

Eine spannende Geschichte fiir uns alle,
die uns immer noch sehr bewegt. Julius hat
alles bravourds gemeistert, jeden Abend
eine tolle Leistung vor 500 bis 1300! (in Ber-
lin) Zuschauern abgeliefert. Die Menschen
waren immer sehr bewegt und sehr beriihrt.
Da ich im Publikum gesessen bin, durfte
ich das immer sehr nah miterleben. Ein tol-
les, stolzes Gefiihl fiir uns Eltern, wenn die
Menschen anschlieffend Bravo gerufen ha-
ben und der Applaus nicht enden wollte ...

Sonnige GriifSe aus Diisseldorf nach Lauf!
Jennifer Winkelstrdter

Gedanken des kiinstlerischen
Leiters Kevin Haigen
zu ,Ein kleiner Prinz”

Als John Neumeier im Jahr 2011 das BUN-
DESJUGENDBALLETT griindete, hatte er
eine klare Idee: Er sah die Kernaufgabe der
Compagnie darin, neue Produktionen so-
wohl von verschiedenen Choreografen als
auch von den Mitgliedern des BUNDESJU-
GENDBALLETTS selbst kreieren zu lassen
- sodass die jungen Téanzer einerseits mit
wichtigen Choreografen zusammenarbei-
ten und andererseits eigene kreative Kon-
zepte umsetzen konnen. Durch Workshops,
Kooperationen mit jungen Musikern und
Auftritte an unterschiedlichen Orten brin-
gen wir den Tanz zu den Menschen. Ent-
scheidend ist aber auch, was die Menschen
uns zuriickgeben.

So kam auch ,,Ein kleiner Prinz“ iiberhaupt
erst zustande: im Jahr 2014, bei einem Tanz-
workshop mit dem integrativen Sportver-
ein TV Schiefbahn in Willich bei Ménchen-
gladbach. Die Kinder und Jugendlichen,
insbesondere der heute 17-jdhrige Julius
Winkelstriter, waren fiir mich der Inbegriff
der Botschaft von Antoine de Saint-Exu-
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pérys Erzahlung: ,,Man sieht nur mit dem
Herzen gut. Das Wesentliche ist fiir die Au-
gen unsichtbar. In Julius mit seiner erfri-
schenden Natiirlichkeit und Hingabe sah
ich den idealen Protagonisten fiir ein kiinst-
lerisches Projekt zum Kleinen Prinzen.

Es geht uns nicht um eine Ubersetzung von
Literatur in Tanz. Die Produktion heif3t des-
halb auch ganz bewusst EIN kleiner Prinz:
Wir nehmen die Kernbotschaft des Buches
zum Ausgangspunkt fiir unsere ganz eigene
Reise durch die Welt der Planeten. Denn in
jedem Einzelnen von uns steckt ein kleiner
Prinz. Verschiedene Planeten reprisentie-
ren dabei die verschiedenen Stationen des
Lebens und die Erfahrungen, die einen das
Leben lehrt. Entsprechend sind auch die
Bewegungssprachen ganz unterschiedlich,
ebenso die musikalischen Charaktere.

Ich bin sehr dankbar, dass Choreogra-
fen wie John Neumeier, Natalia Horecna,
Zhang Disha oder Joseph Toonga uns fir
dieses Projekt ihre Werke zur Verfiigung
gestellt und sie zur weiteren Bearbeitung
freigegeben haben. Dabei durften wir mit
ihrem Material vollig frei umgehen, es ver-
dndern und kreativ wiederverwerten. Zur
Unterstiitzung habe ich mir die Choreogra-



fin Yuka Oishi an die Seite geholt, dazu
unseren Téanzer Pascal Schmidst, der cho-
reografisch sehr talentiert ist. Aber wir
kreieren auch ganz neue Passagen, er-
finden gewissermaflen den Raum zwi-
schen den Welten. Einige Choreografi-
en lassen wir genau so, wie sie sind, weil
wir uns fiir dieses Stiick nichts Passen-
deres wiinschen konnten; andere tanzen
wir beispielsweise zu komplett anderer
Musik oder wir bringen die Schritte in
eine vollig neue Reihenfolge. Es ist — das
mochte ich hiermit noch einmal beto-
nen - tberaus grofiziigig von den Cho-
reografen, uns diesen freien Umgang mit
ihren Werken zu erlauben.

Wiahrend der Proben im Hamburger
Ballettzentrum herrschte zwischen den
Musikern und Ténzern eine Atmospha-
re grofler Offenheit, Kreativitit und ge-
genseitiger Unterstiitzung. Das Projekt
war von vornherein darauf angelegt, das
Stiick gemeinsam zu entwickeln; es war
also jeder Einzelne gefragt, sich kreativ
einzubringen. Jeder Teilnehmer trigt so-
zusagen ,mehrere Hiite®, das heifit, er
ibernimmt zusitzlich zu seiner Haupt-
funktion, firr die er offiziell engagiert
ist, freiwillig weitere Aufgaben. Fiir das
BUNDESJUGENDBALLETT ist dieser
Ansatz normal, wir arbeiten immer so.

Es ist eine grofle Freude und Bereiche-
rung, dass die Musikerinnen und Musi-
ker der LUCERNE FESTIVAL ALUMNI
und des PODIUM Festivals Esslingen
dazu bereit sind, sich uns in dieser Her-
ausforderung des «Multitaskings» anzu-
schliefen. So haben sie etwa gemeinsam
mit mir und den Choreografen Uber-
gange zwischen den einzelnen Musik-
stiicken entwickelt - mit gesprochenem
Text und eigenen klanglichen Farbto-
nen. Auflerdem fungieren sie in der In-
szenierung als Teil des Ensembles: Sie
sind Darsteller, die mit den Ténzern und
dem Hauptdarsteller Julius in Interakti-
on treten. Die Musik ist in ,,Ein kleiner
Prinz“ nicht blof} Begleitung, sondern
sie ist visuell erfahrbar.

W OFFENTLICHKEITSARBEIT

Zu Besuch in der Realschule
Maria Stern in Nérdlingen

TEXT UND FOTOS: TINA GRENO

Dienstagmorgen, 8 Uhr. Die Mama ist
aufgeregter als Joschi, der lauft souve-
rén liber den Zebrastreifen und freut
sich - wie immer - auf den Tag. Er weif
ja auch nicht, dass wir zwei heute etwas
Besonderes vorhaben: Wir besuchen eine
zehnte Klasse der nahen Realschule und
diirfen den Jugendlichen etwas erzéihlen
tiber das Leben mit Joschi, Giber das Leben
mit einem Kind mit Down-Syndrom.

8.15 Uhr, ein voller Biosaal, mehr oder
weniger erwartungsvolle Gesichter
schauen uns an. Als Erstes entscheiden
wir uns fiir einen Stuhlkreis, Joschi be-
kommt Bille in die Mitte und fingt sofort
an, Kontakte zu kniipfen: ,,Ball, Ball“ und
spielt Fulball. Bille sind momentan sein
Grofites, neben der obligatorischen Folge
»Feuermann Sam“ am Abend. Da hat Frau
Geusser, die Lehrerin, eine gute Idee ge-
habt.

Sie begriifit uns und Joschi schmettert
der Klasse ein freundliches ,Hi“ entge-
gen, erste Lacherfolge fiir ihn ... Langsam
bricht das Eis, und ich fange an zu erzéihlen.
Nach einer kurzen Vorstellung - die meis-

ten kenne mich schon, meine grofe Tochter
Inga ist in der Parallelklasse, ich bin aktiv
als Elternbeirat seit sieben Jahren — erklare
ich den Schiilern, dass nur vier Prozent al-
ler Behinderungen angeboren sind. Damit
tiberrasche ich die meisten von ihnen, in-
klusive ihrer Lehrerin. Mich hatte es beim
Recherchieren tatsachlich auch gewundert,
ich hatte mit hoheren Zahlen gerechnet.

Und da ja bei der Prinataldiagnostik be-
sonders auf Kinder mit einer Trisomie ge-
achtet wird, umso interessanter ... Ich habe
versucht, den Jugendlichen zu erkldren,
dass wir alle als Eltern mit einem gesunden
Kind rechnen, hiufig versuchen wir, alles
auszuschlieffen und uns abzusichern, aber
leider lduft nicht immer alles so, wie wir uns
das wiinschen.

Nach einem Ausflug drei Jahre zuriick
zu Joschis Geburt, Diagnosevermittlung
und ersten Lebenstagen haben wir uns iiber
seinen doch haufig recht normalen Alltag
unterhalten, neben den iblichen Therapi-
en wie Physio und Logo, dem Besuch der
Frithforderung (mittlerweile beendet), sei-
nen Besuch der Krippe und mittlerweile
des Kindergartens.
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Grof3es Interesse gab es an Joschis
Schullaufbahn. Fiir uns noch eine vol-
lig ungekldrte Situation, aber es war
schon zu merken, was fiir Punkte fiir die
Jugendlichen wichtig sind. Wir redeten
dariiber, dass das mit Lesen und Schrei-
ben vermutlich besser hinhauen wiirde
als Rechnen, aber das ist ein Familienthe-
ma, das konnen meine grofSen Méadchen
auch nicht besonders gut ...

Ich sprach, immer unterstiitzt von
meinem Sohn, der eifrig Apfel ver-
teilte, tiber unser Leben als Familie, tiber
seine Schwestern, fiir die vieles so normal
ist, dass sie sich iiber manche Dinge wun-
dern, die fiir viele ein Problem sind. Uber
unsere anfingliche Angst, den groflen
Schwestern, die bei der Geburt zehn und
13 Jahre alt waren, zu sagen, dass der an-
gekiindigte kleine Bruder doch ein klei-
nes bisschen anders ist als erwartet ...
Uber Inga, die Joschi immer die Flasche
geben wollte und das auch prima hinbe-
kam, tiber Maike, die immer mit ihm spa-
zieren gehen wollte, weil sie so stolz auf
ihren kleinen Bruder war.

Wir redeten iiber seine etwas langsa-
mere Entwicklung, iiber unsere Versu-
che, ihm mit Gebdrden die Moglichkeit
zu geben, zu kommunizieren. Mittler-
weile hat er mit seinen drei Jahren einen
Wortschatz von ca. 50 Wortern und be-
geistert sich immer mehr fir Sprache,
was er mit einem stets passenden ,,nein®
gerne zeigt.

Joschi kennt von unserem immer of-
fenen Zuhause viele Kinder und Ju-
gendliche, er stellt sich schnell auf an-
dere Menschen ein und deswegen hatten
ich vorher nach kurzem Nachdenken kei-
ne Bedenken, ihn mitzunehmen und den
Vortrag mit ihm zu halten.

Unsere Absicht, die Angst vor einem
behinderten Kind zu mindern, ist an die-
sem Vormittag auf jeden Fall aufgegan-
gen, dank Joschi, dank der Offenheit der
beteiligten Schiiler und ihrer Lehrerin.

Am Ende dieser aufregenden Schul-
stunde gab es Applaus, am lautesten
klatschte Joschi! Und ich freute mich,
auch hinterher in Gesprichen mit der

Ich erzdhlte, dass wir vor der Geburt
nicht wussten, dass Joschi mit Down-
Syndrom auf die Welt kommen wiirde,
aber Joschi es uns so leicht machte, uns in
ihn zu verlieben.

Und in Gesprachen mit einigen Schii-
lern nach der Stunde stellte ich fest, dass
er es auch in der Klasse schnell geschafft
hatte, Freunde zu finden ... Er hat ge-
strahlt, ist zu den Jugendlichen hinge-
laufen und hat intensiv den Kontakt ge-
sucht, ohne zu aufdringlich zu werden.
Es war schon zu beobachten, dass Joschi
sich gefreut hat, in der Runde dabei zu
sein. Und wenn ein so grof3er Junge ihm
einen Ball zugeworfen hat, stellte er sich
breitbeinig hin und versuchte zuriickzu-
werfen.
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Lehrerin und einigen Miittern zu horen,
dass das etwas trockene Thema Gene-
tik doch so viel interessanter dargestellt
werden konnte, die Jugendlichen sich
zu Hause iiberwiegend positiv geduflert
haben - und wir mittlerweile von noch
mehr Menschen auf der Strafle gegrifit
werden, die sich freuen, Joschi zu sehen.

Fiir mich war es eine tolle Erfahrung,
wir haben unseren Vortrag inzwischen
in mehreren Klassen wiederholt, immer
wieder mit viel Spaf§ und der ein oder an-
deren Breze zur Belohnung fiir meinen
wunderbaren Sohn.

Ich freue mich auf viele weitere span-
nende Begegnungen mit Menschen, die
offen sind fiir unsere so normalen beson-
deren Kinder!

Mai 2017

Steter Tropfen

Auch Familie Hierhager aus Bayern
hat die Aktion ,Auszeichnung fiir
Kindergdrten und Schulen” genutzt,
um die Offentlichkeit ausfiihrlich mit
Informationen zu versorgen.

Martin Hierhager erstellte eine Pres-
semeldung und verfasste noch einen
Brief an die Lokalpolitik. Der MdB
Erich Irlstorfer veroffentlichte ihn auf
seiner Homepage.

Es ist ein Beispiel unter unzahligen
Zeichen des Engagements von ein-
zelnen Familien, die sich lokal uner-
miidlich zeigen und fiir die gesell-
schaftliche Teilhabe aller Menschen
einsetzen. Dieser stete Tropfen der
Offentlichkeitsarbeit wird den Stein
der Inklusion auf lange Sicht be-
stimmt hohlen!

Welt-Down-Syndrom-Tag 2017:
Auszeichnung fiir das Kinderhaus St. Elisabeth
in Massenhausen

Am 21.3. wird international der Welt-Down-
Syndrom-Tag (WDST) gefeiert. Dieser Tag
soll Anlass sein, die Offentlichkeit iiber die
Lebensbedingungen von Menschen mit
Down-Syndrom aufmerksam zu machen,
liber die genetischen Besonderheiten zu in-
formieren und den Gedanken der Inklusion
weiterzutragen.

Das Down-Syndrom InfoCenter in Lauf
bei Niirnberg hat dazu eine tolle Aktion fiir
den diesjdhrigen WDST gestartet und Eltern
aufgerufen, Kindergdrten und Schulen fiir be-
sonderes Engagement auszuzeichnen.

Die Eltern von Moritz, einem knapp sechs-
jdhrigen Kind mit Down-Syndrom, haben dies
zum Anlass genommen, sich bei dem Kinder-
haus zu bedanken, das Moritz seit drei Jahren
inklusiv besucht.

Das gesamte Team des Kinderhauses
erhielt heute die Auszeichnung, die die Kin-
derhausleitung Frau Stimoli stellvertretend
von Moritz und seiner Mama entgegennahm.
Es ist spitze und leider noch nicht selbstver-
stdndlich, dass Kinder mit Behinderung eine
~hormale” Einrichtung besuchen.



der lokalen Offentlichkeitsarbeit

W OFFENTLICHKEITSARBEIT

Welt-Down-Syndrom-Tag
21. Mérz 2017

Von einer Familie aus meinem Wahl-
kreis habe ich den folgenden Bericht
zum Welt-Down-Syndrom-Tag am 21.
Marz erhalten, den ich gerne teilen
mochte, weil er einerseits beschreibt,
was Inklusion bereits GrofB3artiges
leisten kann, und andererseits - mei-
nes Erachtens ganz richtig - aufzeigt,
in welche Richtung sich Politik und
Gesellschaft bei dem Thema bewe-
gen sollten.

Erich Irlstorfer
Mitglied des Deutschen Bundestages
- Ausschuss fiir Gesundheit

Wer weif} schon, wie viele Menschen mit
Down-Syndrom diesen Tag gar nicht erst
erleben dirfen? Glaubt man den Schat-
zungen, so werden 90 % der Schwanger-
schaften mit der ,Diagnose’ Down-Syndrom
abgebrochen. Der neue PraenaTest ermdg-
licht eine relativ prazise Vorhersage unter
anderem dieses Gendefekts und ist eine be-
liebte Wabhlleistung - inwiefern diese vor-
geburtliche Selektion auch eine ethische
Dimension fernab unserer Leistungsgesell-
schaft haben sollte, wird leider viel zu wenig
diskutiert.

Unser Sohn Moritz wird den Welt-Down-
Syndrom-Tag mitten unter uns feiern, es ist
der Geburtstag seiner kleinen Schwester Ida
(drei). Es ist fur ihn auch immer der Vorge-
schmack auf seinen eigenen, vier Wochen
spater stattfindenden, sechsten Geburtstag.
Moritz wird nicht nur daheim, sondern auch
im Kindergarten feiern. Er besucht den ,ganz
normalen’ Regelkindergarten im Nachbar-
ort, der sich ganz explizit fur diese Einzel-
integration entschieden hat und wo Moritz
gemeinsam mit den Gleichaltrigen aus der
Gegend spielt, lernt und werkt — ein Erfolgs-
modell, das wirklich jedem Kind zu wiin-
schen ist.

Viel schwieriger gestaltet sich im Gegen-
zug die Schulwahl. Das liegt einerseits er-
freulicherweise an der groen Auswahl von
schulischen Férdermdglichkeiten im Land-
kreis (die aber auch alle besucht, befragt
und kennengelernt werden wollen), ande-
rerseits dann doch an den speziellen Anfor-
derungen, die unser besonderer Moritz an
seine Beschulung stellt. Es kommen Fragen
auf zur Schulbegleitung, den individuellen
Fordermdoglichkeiten, der flexiblen Unter-
richtsgestaltung und nicht zuletzt der per-
sonlichen Empathie fiir die Arbeit mit einem
eigenwilligen und entwicklungsverzoger-
ten Kind, dessen Wahrnehmung und Auf-

... zum Welt-Down-Syndrom-Tag (WDST)
haben wir dem Kinderhaus St. Elisabeth
in Massenhausen heute eure Auszeich-
nung verliehen ...

merksamkeitsbesonderheiten gerade noch
erforscht werden. Fir uns, die wir (wie alle
Eltern) die besten Moglichkeiten fiir unser
Kind suchen, eine wahre Herkulesaufgabe
(die manchmal, wenn uns Inklusion nur vor-
gegaukelt wird oder auch mal die Behinder-
tenhilfe mit der groBten Inflexibilitat glanzt,
auch sehr frustrierend sein kann).

Fast noch mehr beschiftigt uns das The-
ma der sozialen Teilhabe flir unseren Sohn.
Wahrend die inklusive Beschulung durch die
UN-Behindertenrechtskonvention immer-
hin 6ffentlich diskutiert und auch in Anfén-
gen umgesetzt wird, sind Freizeitaktivitdten
wie inklusive Sportmannschaften, Vereine
oder Musikgruppen noch absolute Rarita-
ten. Wir glauben, dass sich hier einerseits der
Behindertenbereich noch viel starker 6ffnen
und andererseits das Thema Behinderung
und der konstruktive Umgang damit 6ffent-
lich zur Normalitat verholfen werden muss
- eine Aufgabe, die letztlich alle angeht,
die sich eine menschliche und sozialverant-
wortliche Gesellschaft wiinschen.”

Eltern von Moritz und Ida Hierhager
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WDST 2017 - noch ein Brief zu
der, Auszeichnungs-Aktion”

Hallo DS-InfoCenter-Team,

ich wiirde gern an Threr Aktion zum Welt-
DS-Tag 2017 teilnehmen und den Kinder-
garten meines Sohnes Lars fiir eine tiberaus
hervorragende Arbeit auszeichnen lassen.

Es ist ein integrativer Montessori-Kin-
dergarten der evangelisch-reformierten
Kirche in Bayreuth, der seit Jahrzehnten
mit behinderten Kindern arbeitet.
Das Personal bemiiht sich auflerordent-
lich gut um die individuelle Forderung je-
des Kindes, wobei Gemeinsamkeiten in den
Vordergrund gestellt werden und Verschie-
denheit anerkannt wird. Geleitet wird der
Kindergarten von Frau Sylvia Jahn.

Ich wiirde mich iiber eine Urkunde freu-
en, die ich am 213. dem Kindergarten-
Team tiberreichen kann.

Herzliche Griifie
Kirsten Schneider

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

Der WDST fand offiziell zum 12. Mal in Folge statt. Und eigentlich sagen viele:,Fiir uns
ist Welt-Down-Syndrom-Tag jeden Tag!” Naturlich ist es so fiir alle, die ein Familienmit-
glied haben. Aber fiir ,die Welt da drauBen” ist es definitiv ganz anders. Selbst um den
oder am 21.3. bekommen es nicht alle mit, was wir an diesem Tag weltweit feiern.

Unter den Presseleuten gilt der Spruch ,Es wurde schon vieles gesagt, aber nicht alle
haben es gehort!”. Auch deshalb ist es wichtig, den WDST mit moglichst viel medialer
und offentlicher Aufmerksamkeit zu begehen. Es ist mit Sicherheit eine jahrliche gute
Gelegenheit, Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Trisomie 21,ins Bild zu setzen”.

Im DS-InfoCenter bekommen wir natirlich viel mit. Zum einen, weil eine unserer
wesentlichen Aufgaben die Offentlichkeitsarbeit ist und wir Ausschau nach méglichst
vielem halten, was uns alle betrifft. Zum anderen, weil wir von den Medien angefragt
werden und auch, weil Sie uns durch die Zusendung der Berichte und Zeitungsaus-
schnitte informieren.

So sind wir de facto seit Januar bis zum 21. Madrz mit vielen Anfragen beschaftigt.
Eine davon war in diesem Jahr die Einladung zu der wochentlichen Live-Sendung
Lstern TV*, die am 15. Marz ausgestrahlt wurde. Im Mittelpunkt stand eine Familie, die
zu dem Zeitpunkt ein zweites Kind erwartet und sich bewusst nach der Diagnose - ihr
Mé&dchen wird mit dem Down-Syndrom geboren - fiir ihre Tochter entschieden hat.
Die Eltern wandten sich an den Sender, weil sie anderen, die vor einer dhnlichen Ent-
scheidung stehen, Mut machen wollten.

Elzbieta Szczebak im Studio
nach der Sendung

Im Verlauf der Sendung sollte die Perspektive der Beratung mit einbezogen werden.
So leistete das DS-InfoCenter seinen Beitrag dazu.

Es fallt uns auf, dass es von Jahr zu Jahr mehr Presseartikel gibt — gelegentlich in den
grof3en Magazinen oder in der Uiberregionalen Tagespresse, aber vor allem sind es die
Lokalredaktionen, die auf Ihre persénliche Offentlichkeitsarbeit reagieren und gute Be-
richte bringen. Manchmal wiinschen wir uns, die Titel oder die Tonlage wéren ausge-
wogener und mehr ,in unser aller Sinne” und in unserem Sprachduktus. Das bleibt ver-
mutlich eine Daueraufgabe, den richtigen Ton zu pragen.
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Noch eine Reaktion auf
»24 Wochen”

Als ich den Film ,,24 Wochen sah, ahnte ich
schon nach wenigen Minuten, wie er ausge-
hen wiirde. Die Aussage ,Wir haben es uns
wahrlich nicht leicht gemacht, uns dann aber
doch gegen das Kind entschieden” hatte ich
schon zu oft gehort. Deshalb freute ich mich,
in Leben mit Down-Syndrom zwei Plido-
yers fiir die Geburt eines Kindes mit Down-
Syndrom zu finden - allen Schwierigkeiten
zum Trotz. Sitze wie ,Wenn ich meinen
Sohn Marek heute erlebe, bin ich einfach nur
froh, dass er da ist“ oder ,Wir schiitzen die
Sumpfschildkrote und den Feldhamster, die
Hornotter und die Rotbauchunke per Gesetz,
aber bei unserer eigenen Spezies sind wir
nicht mehr so ganz sicher, wer noch dazu-
gehdren soll“ beriihrten mich tief. Doch am
Ende dieser Beitrige stockte mir der Atem.
Denn da hielt Vanessa Hartmann fest: ,,Als
Feministin bin ich uneingeschréinkt fiir das
Recht auf Abtreibung, wenn die Schwanger-
schaft ungewollt ist.“ Und im Artikel von
Matthias Thieme stand: ,Ich bin fiir das
Selbstbestimmungsrecht der Frau iiber ihren
Korper, fiir das Recht auf Abtreibung. Ich
respektiere dieses Recht als zivilisatorische
Errungenschaft. Gehoren solche Sitze dazu,
weil sie modern sind? Sind die iiber 100000
(gesunden) Kinder, die jedes Jahr in Deutsch-
land abgetrieben werden, nichts wert? Wer
schreibt ein Plidoyer fiir ihr Leben?

Ja, ein Kind mit einer Behinderung stellt El-
tern vor groffe Herausforderungen, so wie
auch jedes ,gesunde“ Kind Eltern an ihre
Grenzen bringen kann. Das sollten wir wis-
sen, bevor wir schwanger werden. Als zivili-
satorische Errungenschaft wiirde ich bezeich-
nen, wenn es Abtreibungen nicht mehr gibe,
weil Frauen das Selbstbestimmungsrecht
itber ihren Korper durch Verhiitung unge-
wollter  Schwangerschaften verwirklichen.
Ein ,,Recht® auf Abtreibung existiert in un-
serem Lande nicht; es handelt sich dabei in
fast allen Fillen um rechtswidriges, wenn
auch straffreies Tun. Abtreibung ist immer
die Totung eines unschuldigen Kindes, eine
menschliche Tragodie und eine gesellschaft-
liche Kapitulation — nicht nur dann, wenn es
um Kinder mit Down-Syndrom geht.

Anne Schneider, Erlangen

DOWN-SYNDROM AUSDERSICHTDER MUTTER

Mein Name ist Lena-Mara Pfaffl und ich bin
Studentin an der Hochschule der Medien in
Stuttgart. Im nachfolgenden Projekt bin ich
Jjedoch in Eigenregie unterwegs und daftr

brauche ich Ihre Hilfe!

Der Fokus meines Projekts sollen die Mutter .. war das Video ,Dear Future Mom",
sein! Mich interessieren Fragen, wie zum das 2014 fur den Welt-Down-Syndrom-
Beispiel: Tag produziert wurde - es sollte

insbesondere werdenden Muttern

von Kindern mit Down-Syndrom die
Zukunftsangste nehmen. Letztes Jahr
wurde in Frankreich das Ausstrahlen
des Videos verboten. Das erweckte
meine Aufmerksamkeit und den Drang,
Kurzum: Ich suche Charaktere, die mir einen die Sache selbst zu thematisieren.
Blick in ihr Leben erlauben. Mutter mit Kindern

jeden Alters sind herzlich willkommen!

¢ \Xie haben Sie die Botschaft, dass Ihr Kind
Down-Syndrom hat, aufgenommen?

e \Xas oder wer hat lhnen Mut gemacht?

e Was ist Ihre Botschaft flir andere Frauen?
etc.

Das Ganze soll eine Multi-Media-Reportage
werden, sprich es werden alle Medien - Ton,

Bild und Film - genutzt. Wenn Sie sich einen
Eindruck machen wollen, schauen Sie sich doch
eine meiner bereits fertiggestellten Arbeiten an:
http://multimedia.hd-campus.tv/nachtaktiv#1098
Protagonisten werden bei mir selbstverstandlich
in alle Arbeitsschritte miteinbezogen!

tel.: 0171/6817592
mail: L.Pfaffleweb.de

D I I R R I I I I I R I I I I I A R P R R I I I S

UMFRAGE DER UNIVERSITAT ZU KOLN

Lehrstuhl Padagogik und Didaktik bei Menschen mit geistiger Behinderung
Frau Prof!in Dr. Kerstin Ziemen

Aktuell liegt unser besonderes Interesse auf der Gestaltung des Ubergangs zwischen
Schule und Ausbildung/Beruf. Hierzu méchten wir Eltern und Bezugspersonen von Men-
schen mit Trisomie 21 zur Gestaltung dieses Ubergangs anonym befragen, um deren Be-
darfe an Beratung und Unterstltzung zu erfassen. Aus den Ergebnissen sollen Ideen,
Konzepte und Hilfsmittel zur grundlegenden Gestaltung und/oder Verbesserung von
Transitionen entwickelt und gestaltet werden.

BITTE DEN FRAGEBOGEN ANFORDERN tiber das DS-InfoCenter
oder direkt an der Universitat zu KoIn: Tel. 0221/ 470 -5577, Fax 0221/ 470 -5580
https://www.hf.uni-koeln.de/30060
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Bewegungslernen und Trisomie 21
Eine Studie zur Imitationsfahigkeit von
Menschen mit Down-Syndrom

Autor: Alfred Rohm

Verlag: Lebenshilfe- Verlag Marburg,
1. Auflage 2017

Kartoniert, 328 Seiten

ISBN: 978-3-88617-221-4

Preis: 29,50 Euro

Zu bestellen im WebShop des DS-InfoCenters

Die umfangreiche Publikation trégt als Dis-
sertation den Originaltite]l ,Bewegungs-
lernen unter besonderen neuropsycho-
logischen Bedingungen. Eine Studie zur
Imitationsfahigkeit von Menschen mit Tri-
somie 21° Wir haben es somit mit einem
Buch zu tun, das detailliert den Verlauf und
die Ergebnisse der experimentellen Imita-
tionsuntersuchungen dokumentiert und
interpretiert. Das erklarte Ziel des Wis-
senschaftlers ist es, ausgehend von diesen
Untersuchungen zur Nachahmungsfihig-
keit von Personen mit Trisomie 21, ein kla-
res Bild von ihren Starken und Schwiéchen
zu zeichnen.

Das Buch ist in fiinf Kapitel gegliedert.
Das erste Kapitel ,Theoretischer Hinter-
grund® verschafft einen Uberblick {iber die
bisherigen, aus der Fachliteratur bekannten
Erkenntnisse zur Imitationsfihigkeit von
Menschen mit Down-Syndrom. Auch die
Wechselwirkung zwischen der motorischen
und der geistigen Entwicklung wird zu Be-
ginn erdrtert. ,Methodik® wird im zweiten
Kapitel erortert, das heifst, hier werden die
vom Autor entwickelten Untersuchungsins-
trumente vorgestellt, zum Beispiel ,,Body
Percussion’, ,,Tanzende Hénde“ und ,,Zick-
zacklinien®

Im dritten Abschnitt der Publikation
stellt der Forscher die wichtigsten Ergeb-
nisse der experimentellen Untersuchungen
anhand der Stichprobe vor, die 326 Perso-
nen mit Trisomie 21 und 387 Personen ohne
Syndrom umfasst.

Das vierte Kapitel ,Diskussion® be-
spricht die Bedeutung der Untersuchungs-
ergebnisse. ,Es kann konstatiert werden,
dass bei Menschen mit Triomie 21 tatséch-
lich ein verkleinerter kinésthetischer Auf-
merksamkeitsumfang vorliegt. Dies hat bei
ihnen offenbar eine kindsthetische Dyspra-
xie zur Folge [auf die Bewegung bezogene
Normabweichung].“ (S. 38)

Im Kapitel fiinf ,,Konklusion® wird die
Bedeutung der Imitationsstudie fiir den
padagogischen Alltag dargestellt. Alfred
Rohm bezieht sich hierbei auch auf sei-
ne praktischen Erfahrungen in der Leitung
des Hamburger Zirkusprojekts. Dieses Pro-
jekt zeigt auf eindrucksvolle Weise, wel-
che komplexen Fertigkeiten Menschen mit
Down-Syndrom zuginglich sind.

Die einzelnen Kapitel sind mit zahlrei-
chen grafischen Darstellungen und Fotos
versehen. Die Lektiire verlangt den Leserin-
nen und Lesern volle Aufmerksamkeit ab,
wenn wir die Hypothesen und ihre Belege
richtig nachvollziehen wollen.

Die Erkenntnisse des Autors widerlegen
einige bekannte Thesen. Wurde Menschen
mit Trisomie 21 in den Fachartikeln bislang
eine Starke im Nachahmen bescheinigt, zei-
gen die Untersuchungsergebnisse des Au-
tors das Gegenteil: ,Ein verkleinerter ki-
nésthetischer ~ Aufmerksamkeitsumfang
bereitet ihnen beim Imitieren Schwierigkei-
ten.“ Rohm betont allerdings auch die Vor-
teile dieser Tatsache: Personen mit Down-
Syndrom sind dadurch darauf angewiesen,
»unnotig komplexe Bewegungen zu verein-
fachen oder wesentliche Aussagen in mog-
lichst kurzen und knappen Mitteilungen
unterzubringen. Wenn beim Lernen der
kleinere Umfang ihrer Aufmerksambkeit in
addquater Weise berticksichtigt wird, dann
konnen sie lernen wie neurotypische Men-
schen auch. (Klappentext)

Dieser Ansatz wird sich in den néchsten
Jahren hoffentlich durchsetzen. Wir ver-
danken Rohms Publikation fundierte, auf
Untersuchungen basierende Erkenntnisse,
die zwar manche bisher vertrauten wissen-
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schaftlichen Thesen zur Diskussion stellen.
Aber das ist eine der wesentlichen Aufga-
ben der Wissenschaft — vorhandenes Wis-
sen mit neuen Untersuchungen zu kon-
frontieren und die daraus gewonnenen
aktuellen Ergebnisse in die Praxis zu tiber-
setzen. Nicht zuletzt wird sich auch das Bild
von Menschen mit Trisomie 21 und von ih-
ren (geistigen) Fédhigkeiten giinstig wan-
deln. Elzbieta Szczebak

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

Und dann kam Pia
Du hast uns gerade noch gefehlt!

Autorin: Rebecca Dernelle-Fischer
Verlag: Neufeld Verlag 2017
Hardcover, 158 Seiten

ISBN: 978-3-86256-077-6

Preis: 14,90 Euro

Zu bestellen im WebShop des DS-InfoCenters

Rebecca Dernelle-Fischer nennt ihr Buch
eine ,wahre und romantische Komodie®
und beschreibt darin offen die spannende
Geschichte der Adoption eines besonderen
Kindes.

Die Geschichte beginnt im November
2008 mit den Gedanken einer Mutter von
zwei Tochtern an ihre urspriingliche Le-
bensplanung in Form einer schonen Excel-
Tabelle. Diese sah urspriinglich drei Kinder
vor. Doch das wiirde bedeuten, dass sie und
ihr Koérper noch einmal eine Schwanger-
schaft, eine Geburt und woméglich einen
Kaiserschnitt durchmachen miissten. Woll-
te sie das? Schnell wird ihr klar: Nein das
will sie nicht. Gemeinsam mit ihrem Mann
beschliefit sie, dass sie etwas ganz anderes



will: eine Adoption, und zwar eines Kindes
mit Down-Syndrom.

Zusammen begeben sich die beiden auf
die rechtliche und emotionale Reise des Ad-
optionsverfahrens. Begleitet werden sie vor
allem durch ihre zwei Téchter und durch
den Glauben und das Vertrauen in Gott.
Es ist ein langer Weg mit Hohen und Tie-
fen, bis endlich der ersehnte Anruf der So-
zialarbeiterin kommt: ,,Frau Fischer, es gibt
ein Baby, ein Mddchen ...“ Ab diesem Zeit-
punkt beginnt die Liebesgeschichte einer
nun fiinfkopfigen Familie.

Das Buch endet im November 2016 mit
einem Brief an die kleine Pia von ihrer Mut-
ter. Hier schreibt sie: ,,[...] dieses Buch habe
ich deswegen geschrieben, ich mochte es
teilen, dein Lécheln teilen, unseren Weg zu
dir teilen. [...] Je taime, Maman".

Dieses Ziel erreicht die Geschichte auf
eine emotionale und gefiihlvolle Wei-
se. Und genauso wie die kleine Pia selbst
bringt sie ihre Leserinnen und Leser zum
Schmunzeln, Frohlichsein und vielleicht
sogar zum Nachdenken. Durch die vielen
Dialoge, Monologe und privaten Fotos der
Familie zieht einen das Buch in seinen Bann
und vielleicht geht es ja dem einen oder an-
derem so wie mir, dass er es gar nicht mehr
weglegen kann. Lena Fortsch

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

Es ist Anfang April, kurz vor Redaktions-
schluss der Mai-Ausgabe von Leben mit
Down-Syndrom. Ich bin dabei, die Broschii-
re mit dem Lieferprogramm zu aktualisie-
ren, die dem Heft beigelegt wird. Elzbieta
Szczebak driickt mir ein Buch in die Hand,
das neu aufgenommen wird und auch in
der Zeitschrift besprochen werden soll. Das
Buch sieht schon aus: farbig, interessant ge-
staltet, handliches Format. Mein Blick fallt
auf den Titel, der relativ klein und ohne
eigenen Raum zwischen den Vornamen
»Christiane Cordelia“ und dem Nachna-
men ,,Grieb“ abgedruckt ist: ,Was ich fiihle
ist die Kraft die mich zieht Ohne Komma,
Punkt oder Strich.

Neugierig schlage ich das Buch auf. Ich
finde einen Brief von der Mutter der Au-
torin. Darin steht ein moglicher Werbetext
fur das Buch: ,Christiane war eine aufler-
gewohnliche junge Frau, begabt und aus-

drucksstark. Sie wurde mit dem Down-
Syndrom geboren. Doch die geistige
Behinderung bleibt keine uniiberwindliche
Grenze. Sie malt, schreibt, spielt Theater und
macht Musik. Die Kunst wird ein Weg in ein
reiches buntes Leben. Das vorliegende Buch
ist ein Teil ihres Verméachtnisses. Das 80 Sei-
ten starke Buch enthilt Gedichte und Texte
von Christiane und von ihr gemalte Bilder in
Vierfarbdruck.“ Ich erfahre, dass Christiane
Cordelia Grieb nicht mehr lebt.

Meine Neugier steigt. Ich blattere durch
das Buch und freue mich iiber die wunder-
schon gestalteten Seiten mit den Bildern
und Gedichten. An vielen der fett gedruck-
ten Texte Christianes bleibe ich héngen
und muss sie vor lauter Begeisterung mei-
nen Kolleginnen vorlesen. Ich nehme das
Buch mit nach Hause und lese es in einem
Zug von vorne bis hinten. In einfithlsamen
Texten bringt mir Anne Fitsch die auflerge-
wohnliche junge Frau naher, gibt mir einen
Einblick in Christianes Leben und Wesen.
Ich staune immer mehr tber diese junge
Frau, die im Alter von 36 Jahren auf einer
Urlaubsreise gestorben ist.

Christianes Gedichte und Bilder be-
rithren mich. ,,In der Lyrik schldgt sie den
Weg von Herz zu Herz ein, von Mensch zu
Mensch. Sie traut sich uns zu und vertraut
sich uns an, nimmt uns mit in ihre Gedan-
ken und Gefiihle, in ihre unbéndige Freude
am Leben und in die dunklen Stunden der
Traurigkeit®, schreibt Anne Fitsch, und wei-
ter: ,Die Texte in diesem Buch sind ein lyri-
sches Kaleidoskop und in ihrer bunten Viel-
falt ergeben sie ein ganzes und farbenfrohes
,Ja“ zum Leben mit seiner Freude und seiner
Trauer.“ Christiane driickt es so aus: ,,Ich
liebe das Leben und das Leben liebt mich.*

Ich bewundere, was Christiane alles ge-
schafft hat in ihrem geliebten und lieben-
den Leben. ,Ich geniefle das Leben. Ich
kann mich feiern lassen. Ich fithle mich
frei.“ Ausdrucksstark schaut sie mich auf ei-
nem Foto an. ,,Ich bin eine Personlichkeit
fiir mich.“ Und sie teilt auch ihre Traurig-
keit mit mir: ,Schiftbruch in meiner Seele.
/ Mein Herz liegt auf Grund / Auf Liebe ge-
strandet / In Sehnsucht vergraben / Vergeb-
lich. / Die Liebe zersprang an den Klippen
entzwei.

Im Nachwort zitiert die Familie einen
der Leitspriiche Christianes: ,Wer viel klein

PUBLIKATIONEN

ist, braucht viel Mut.“ Denn Christiane war
nur 1,36 Meter grof3, ist aber ,,mit Mut und
Entschlossenheit ihr Leben angegangen, mit
Vertrauen in die Kunst und in die Liebe®

Die Bilder und Texte in diesem Buch ma-
chen Mut, es Christiane gleichzutun: sich
auf das Leben einzulassen, es als Chance
und Geschenk zu verstehen, prall gefiillt mit
zahlreichen Moglichkeiten und Chancen.
»Was ich fiihle ist die Kraft die mich zieht“
Claudia Arnold

Was ich fiihle ist die Kraft die mich zieht

Autorin: Christiane Cordelia Grieb
Herausgeber: Marlies Grieb-Bubbel,
Hans-Joachim Grieb

Konzept: Gisela Kettner (www.giselakettner.de)
Gestaltung: Thomas Hilbig
(www.designwerk.koeln)

Texte: Anne Fitsch (www.anne-fitsch.de)
Fotografien: Repros: Thomas Hilbig;

Portraits: Kamilla Pfeffer, Swetlana Gasetzki
und Privatfotos

Hardcover, 80 Seiten
Preis: 19,50 Euro

Zu bestellen im WebShop des DS-InfoCenters
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Interessante Fortbildungen, Seminare und Veranstaltungen

Fortbildungen/Termine des DS-InfoCenters

KREATIV-TAGUNG
,'i

Unsere diesjahrige Tagung richten wir in
erster Linie fiir Jugendliche und junge Er-
wachsene mit Trisomie 21 aus. Sie kénnen
an einem der fiinf Kreativ-Angebote teil-
nehmen: Theater-, Schreib-, Musik-, Foto-
oder Tanz-Workshop.

Parallel haben Eltern und andere Be-
zugspersonen die Moglichkeit zum Aus-
tausch in vier Gruppen unter Anleitung
von Cora Halder, Heike Pourian, Dr. Alfred
R6hm und Prof. Etta Wilken.

Die Tagungs-Einladung und das detai-
lierte Programm liegen dieser Ausgabe bei.

»Freiheit bedeutet, dass man nicht unbe-
dingt alles so machen muss wie andere Men-
schen®, Astrid Lindgren

Termin: Samstag, 7. Oktober 2017

9.15-17 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus,

KonigstraBe 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 75 Euro Familienbeitrag
2 Personen, 100 Euro Familienbeitrag 3 Per-
sonen

Das Programm ,Kleine Schritte”
und die Friih-Lese-Methode

Seminar fiir Eltern und Fachkrafte

»Kleine Schritte® ist ein Frithférderpro-
gramm fir Kinder im Alter von bis zu fiinf
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 héuslichen Um-
feld. Selbstverstidndlich konnen auch Pad-
agogen, Therapeuten und Studierende mit
diesem Programm arbeiten.

Es werden das Entstehen und die Grund-
lagen des Programms erldutert und der
Aufbau des Programms erklért. Im zweiten
Teil werden vor allem praktische Tipps im
Umgang mit dem Programm zu Hause ver-
mittelt.

Die Frith-Lese-Methode ist Bestandteil
des Kleine-Schritte-Programms und wird
im dritten Teil des Seminars vorgestellt.

Referentin: Cora Halder

Termin: Samstag, 28. Oktober 2017

10 -16 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus,

Konigstrae 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder, 60
Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Gebarden-unterstiitzte
Kommunikation (GuK)

Seminar fir Eltern und Fachkrafte

Viele unterschiedliche Beeintrachtigungen
konnen den Spracherwerb deutlich verzo-
gern und besonders das Sprechenlernen er-
heblich erschweren. Es ist deshalb wichtig,
den Kindern schon in der frithen Entwick-
lung differenzierte Hilfen zur Kommunika-
tion anzubieten. Ein Verfahren, das sich be-
sonders fiir kleine Kinder bewéhrt hat, ist
die Gebidrden-unterstiitzte Kommunikati-
on (GuK). Dabei werden begleitend zur ge-
sprochenen Sprache nur die bedeutungstra-
genden Worter gebirdet; die gesprochene
Sprache wird auf keinen Fall ersetzt!

In diesem Seminar werden die theore-
tischen Grundlagen der Gebirden-unter-
stiitzten Kommunikation erarbeitet sowie
die Grundgebirden praktisch vermittelt.
Erfahrungen mit GuK sollen anhand von
Videobeispielen verdeutlicht und gemein-
sam diskutiert werden.

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken
Termin: Samstag, 25. November 2017

9.30 -15.30 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus,

Konigstralle 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,

60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Weitere Termine und Seminare

Down-Sport-in-Magdeburg

Termin: 9. September 2017

Ort: Hermann-Gieseler-Halle,
Klaus-Miesner-Platz 3, 39108 Magdeburg
Anmeldeschluss: 11. August 2017
www.ssb-magdeburg.de

In den ersten Jahren

Informationen und Austausch fiir
Eltern von Sauglingen und
Kleinkindern mit Down-Syndrom
Termin: 19. - 21. Oktober 2017
Leitung: Prof. em. Dr. Etta Wilken,
Rolf Flathmann

Ort: 35037 Marburg
Veranstalter: Institut inForm,
Bundesvereinigung Lebenshilfe
Info: Christina Fleck, Tel. 06421/491-172
Christina.Fleck@Lebenshilfe.de

14
.

~Yes we can

Mathedidaktik fiir Kinder mit Rechenschwa-
che und/oder geistiger Behinderung

Der Verein ,Wir DABEI!” bietet Seminare zum
Erlernen der ,Yes, we can!”-Rechenmethode
an. Dabei werden viele Materialien, mit de-
nen die mathematischen Kompetenzen ge-
fordert werden, vorgestellt.

Termin: 7. - 8. Oktober 2017

Leitung: Christina Volz, YWC-Trainerin,
und Renate Wagener

Ort: Egerring 25

69488 Birkenau/Nieder-Liebersbach
Tel. 06201/87 60 306

Fax 06201/98 97 751

E-Mail: wir.dabei@web.de
www.wir-dabei.de
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Leben mit Down-Syndrom

- die umfangreichste deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-
Syndrom - bietet lhnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten die
neuesten Berichte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und
Forderungsmoglichkeiten, Sprachentwicklung, Gesundheit, Inklusion,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von
~ Neuerscheinungen, Berichte liber Kongresse und Tagun-
gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Iobond (1 g Leben mit Down-Syndrom wird im In-
Dﬂ' ‘ll”m Y und Ausland von vielen Eltern und
- Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
511 — ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
. ' liche Vorstellung sowie ein Archiv von
r Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter
www.ds-infocenter.de.

Fordermitgliedschaft

Ich mochte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters mit einem jahrlichen Beitrag von .................... Euro unterstiitzen.
Der Mindestbeitrag betragt Euro 30,-.
Fordermitglieder erhalten regelméBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name (bitte in Druckschrift)

Unser Kind mit DS ist am geboren und heif3t
Strale PLZ/Ort/Land
Tel./Fax E-Mail-Adresse

U Ich bin damit einverstanden, dass mein Férderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungsermachtigung kann ich jederzeit schriftlich widerrufen.)

Meine Bankverbindung:

iBAN: D E | | I | | BIC:

Konto-Inhaber:

Datum Unterschrift

U 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 lnren Namen und Ihre Anschrift an.

Fiir Fordermitglieder im Ausland betragt der Mindestbeitrag Euro 45,-.

Ihren Beitrag Uiberweisen 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 Kérperschaft
nach § 5 Abs.1 Nr. 9 des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Nirnberg anerkannt. Bei Betrdgen tber Euro 50,- erhalten Sie automa-
tisch eine Spendenbescheinigung.

Bitte das ausgefiillte Formular, auch bei Uberweisung, unbedingt zuriicksenden an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhdohe 3, 91207 Lauf, Tel. 09123 982121, Fax 09123 982122
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WORLD DOWM SYNDROME DAY 2017

P
-
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Menschen mit Down-Syndrom wollen gehért und respektiert werden.
Ddfiir hat sich der europdische Dachverband EDSA mit seiner Kampagne
~Meine Stimme zdhlt” eingesetzt.

Unsere ,Auszeichnunag fiir Kindergdrten und Schulen” hat gezeigt:
Glliicklicherweise geht es vielen Kindern und

Jugendlichen in ihren Kindergdrten und Schulen

sehr gut. Wie der kleine Benedikt im Bild

sind sie willkommen, so wie sie sind!

Die WDST-Aktionen 2017 fanden ein tolles Echo!

deutsches

down-syndrom www.ds-infocenter.de
infocenter

edsa

EUROPEAN
DOWN SYNDROME
ASSOCIATION



