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EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

wer hdufig mit dem Flugzeug reist, tiberhort leicht eine wichtige Sicherheits-
ansage: ,,In einem unwahrscheinlichen Fall des Druckverlustes in der Kabine
driicken Sie die Sauerstoffmaske fest auf Ihren Mund. Helfen Sie dann mitrei-
senden Kindern und Nachbarn.“ So oder dhnlich lautet dieser lebensrettende
Hinweis.

An ihn musste ich in den letzten Wochen oft denken. Und wissen Sie war-
um? Weil ich mich an viele Gespriche erinnerte, die mir deutlich machen,
dass Eltern als Letztes an sich denken. ,Das Kind* - ob noch klein, Teenager
oder erwachsen - steht an erster Stelle. Seine Forderung, seine Selbststan-
digkeit, seine Rechte bestimmen den Alltag. Ausnahmen von dieser selbst-
verstandlichen Haltung erlebe ich sehr selten. Und wenn, wirken sie fast be-
schdmt, weil eine Mutter oder ein Vater es ja ,wagte® fiir sich zu sorgen.

Das ist aber ein anderes Thema ...

In dieser Ausgabe werden Sie von einem ,,unwahrscheinlichen Fall“ lesen:
Niemand hatte damit gerechnet. Auf einmal war sie da - die Psychose -

und mit ihr wurde plotzlich alles anders. Die 23-jdhrige Felizia schildert
ihre unerwartete Erkrankung und was sie dariiber denkt. Fee, so wird sie ge-
nannt, schreibt im Nachhinein: ,,(...) es ist schon zu sein und ich gehe meinen
Weg und mochte euch sagen, dass man zuriickschauen kann und zuriickkommt
in die Realitdt (...)"

Die Realitat iiberrollt uns manchmal regelrecht. Wir konnen nur bedingt die
Gesundheit lenken und die Angst vor einer unerwarteten Krankheit wird die-
se nicht abwenden. Trotzdem haben wir einiges in der Hand: Fach-Informa-
tionen, Erfahrungen anderer, Ideen, wie wir etwas besser bewaltigen konnen
und wer uns dabei hilft.

Es ist so verfithrerisch und zuweilen einfacher, zunichst an die anderen zu
denken. Auch ich kenne es mehr als genug. Wirklich kliiger und tiefgreifen-
der scheint mir, die Sauerstoffmaske an den eigenen Mund zu halten und erst
dann zu Hilfe zu eilen. Eine anspruchsvolle Aufgabe fiirs Leben? Ja, aber das
Fliegen kann dabei umso schoner sein!

Gute Reise Thnen allen! Wie sagte es Fee? ,,Es ist schon zu sein.*

Thre

Uilsiekz M c:dl-]

Elzbieta Szczebak mit Team-Kolleginnen
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Verleihung des Bayerischen Verdienstordens
an Cora Halder und Hermann Veeh

=
=
=

ALl

o

Cora und Andrea Halder, Hermann und Andreas Veeh nach der Verleihung des
Bayerischen Verdienstordens am 12. Juli 2017 in Miinchen

Der 12. Juli 2017 geht in die Geschichte des Engagements fir Men-
schen mit Down-Syndrom ein. Cora Halder und Hermann Veeh
wurde an diesem sonnigen Mittwoch der Bayerische Verdienstorden
durch Ministerprasident Horst Seeehofer verliehen.

Beide Personlichkeiten haben sich auf ihre je besondere Weise tber
die Grenzen des Freistaats Bayern hinaus fiir Generationen von
Menschen mit Trisomie 21 sehr verdient gemacht.

Beide wirden sicherlich bescheiden sagen: Es sind unsere heute
erwachsenen Kinder, Andrea Halder und Andreas Veeh - ihnen
verdanken wir unsere Lebensaufgabe, die unzahlig vielen Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen zugute kam und weiterhin kommt.

Unser herzlichstes Dankeschon sowie Gratulationen gehen
an die Tragerin und den Trager des Bayerischen Verdienstordens
und ihre Familien!
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Cora Halder

Griindungsmitglied und ehemalige
Geschiftsfiihrerin des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters e. V.,
ehemalige Prasidentin der,European
Down Syndrome Association” (EDSA),
Lauf a. d. Pegnitz

Frau Halder engagiert sich seit tiber drei
Jahrzehnten speziell fir die Inklusion von
Menschen mit Down-Syndrom (DS). Aus
eigener Betroffenheit und angesichts des
Mangels an spezifischen Unterstiitzungs-
moglichkeiten fiir Familien griindete Frau
Halder 1988 zusammen mit weiteren Be-
troffenen die Selbsthilfegruppe ,,Menschen
mit Down-Syndrom und ihre Freunde
e V.5

Mit einer Vielzahl von innovativen Ak-
tivititen schaffte sie es, dass die Selbsthil-
fegruppe schnell zu einem deutschland-
weiten Leuchtturmprojekt wurde. Einen
weiteren Schwerpunkt ihrer Arbeit stellten
bis heute die Information und die Aufkla-
rung der Offentlichkeit iiber die Ergebnisse
der Forschung sowie iiber die Erfolge pada-
gogischen Handelns dar. So begann sie, die
Zeitschrift ,,Leben mit Down-Syndrom® he-
rauszugeben. In dieser wird seitdem dreimal
jahrlich tiber aktuelle Entwicklungen be-
richtet, die das Leben von Menschen mit DS
und deren Angehoérigen verbessern konnen.

1998 wurde u.a. von ihr zudem in Lauf
a.d. Pegnitz das ,Deutsche Down-Syn-
drom InfoCenter e.V.“ gegriindet, das allein
durch Spenden finanziert wird und Anlauf-
stelle fiir die Erstberatung von Eltern ist.
Dort werden regelmiflig Workshops, Ta-
gungen, Seminare und Vortréige fiir Eltern
und Fachleute organisiert, wobei die Ange-
botspalette von Themen, die das Sauglings-
alter betreffen, bis hin zu Themen fiir er-
wachsene und alte Menschen mit DS reicht.

Das ,,DS InfoCenter” entfaltet in Bay-
ern und Deutschland seit vielen Jahren eine
besondere Strahlwirkung. Frau Halder war
von 1998 bis 2015 dessen Geschaftsfithrerin.



Von 2008 bis 2014 war sie aufSerdem Prisi-
dentin der ,,European Down Syndrome As-
sociation (EDSA).

Frau Halder hat mit ihrer Arbeit Men-
schen mit DS eine Stimme gegeben. Sie hat
in einer breiten Offentlichkeit Erkenntnis-
prozesse in Gang gesetzt und aufgezeigt,
dass Menschen mit Down-Syndrom zu er-
staunlichen Leistungen in der Lage sein
kénnen und dazu fihig sind, ein erfilltes
Leben in der Mitte unserer Gesellschaft zu
fithren. Mit ihrem vorbildlichen Engage-
ment und erfolgreichen Initiativen zur In-
klusion von Menschen mit Down-Syndrom
hat Frau Halder einen hdchst anerkennens-
werten Beitrag zu deren gesellschaftlicher
Wahrnehmung geleistet. Sie hat sich her-
vorragende Verdienste um den Freistaat
Bayern und seine Biirgerinnen und Biirger
erworben, die Vorbildcharakter haben und
in besonderem Mafle wiirdig sind, mit dem
Bayerischen Verdienstorden ausgezeichnet
zu werden.

Hermann Veeh
Landwirt, Instrumentenbauer
Hemmersheim

Hermann Veeh wurde in Wiirzburg gebo-
ren und wuchs im elterlichen Landwirt-
schaftsbetrieb in Giilchsheim auf, den er
tibernahm und weiterfiihrte. Schon immer
war die Musik im Hause Veeh beheimatet.
Herr Veeh selbst spielt Geige und Cello und
gab seine Liebe zur Musik auch an seine
Kinder weiter.

Auch sein Sohn, der mit dem Down-
Syndrom zur Welt kam, entwickelte diese
Vorliebe, was sich aber wegen der Behinde-
rung als sehr schwierig gestaltete. Die Su-
che nach einem Instrument, das auch sein
Sohn spielen kénnte, blieb erfolglos. Des-
halb konstruierte Herr Veeh nach zehnjah-
riger Entwicklungszeit ein Instrument aus
einer alten Akkordzither fiir seinen Sohn.
Die ,Veeh-Harfe“ war geboren. 1992 wur-
de das Instrument schliefilich so entwickelt,
wie es heute noch in zahlreichen Variatio-
nen hergestellt wird.

Der Traum vom gemeinsamen Musizie-
ren von Menschen mit unterschiedlichen
Begabungen und Fihigkeiten wurde Wirk-
lichkeit. Von dieser Idee inspiriert griindete

Herr Veeh 1992 das ,,Ensemble Arpeggio®,
in dem Menschen mit und ohne Behinde-
rung bis heute gemeinsam musizieren und
Konzerte geben. Herr Veeh bereitet im Vor-
feld solcher Auftritte fiir das Ensemble die
Notenauswahl vor, tibt mit der Gruppe und
begleitet sie auf Geige und Cello.

Durch die ,Veeh-Harfe“ hat die Laien-
musik neue Impulse erfahren. Dank einer
speziellen Notation erreicht man mit gerin-
gen spieltechnischen Erfordernissen und
ohne grofie Ubung sofort ein wohlklingen-
des Ergebnis. Dieses Erfolgserlebnis des
selbstdndigen Instrumentenspiels setzt ei-
nen Motivationskreislauf in Gang, der sich
ungemein positiv auf die Psyche der Men-
schen mit Behinderung auswirkt.

Hermann Veeh GmbH & Co. KG gewor-
den, die seit 2000 von Herrn Veehs Toch-
ter geleitet wird. 2004 tibernahm Herrn
Veehs zweiter Sohn die Verantwortung fiir
die Produktion, die 2011 nach Oellingen
verlagert wurde. Mittlerweile reicht der Be-
kanntheitsgrad weit iiber die Grenzen Bay-
erns hinaus und erreicht auch ferne Lander.

Durch die Erfindung der ,Veeh-Harfe*
wurde Inklusion durch Musik erméglicht.
Menschen mit und ohne Behinderung kén-
nen seitdem ein Instrument spielen und
sich so musikalisch ausdriicken.

Mit seinem groflen Engagement zur
Verbreitung des Instruments hat sich Herr
Hermann Veeh hervorragende Verdiens-
te um den Freistaat Bayern und seine Biir-

—

L e
Y

Kbnnten wir bitte ein Erinnerungsfoto mit Ilhnen, Herr Ministerprdsident,
machen?” Andrea Halder ergreift wie gewohnt die Initiative und so ent-
stand das Bild mit Horst Seehofer, der nattirlich nicht ,nein” sagen konnte.

Die ,,Veeh-Harfe® fand mittlerweile auch
Eingang in die therapeutische Arbeit sozi-
aler Einrichtungen und wird hier bei der
Betreuung behinderter Menschen, Pflege-
bediirftiger, Demenzkranker oder fiir Men-
schen mit sozialen Problemen eingesetzt.
Daneben erfreuen sich viele Menschen in
Musikschulen, in Kindergirten oder in pri-
vaten Gruppen an diesem Instrument.

Aus den Anfingen des Instrumenten-
baus von Herrn Veeh ist mittlerweile die

gerinnen und Biirger sowie weit iiber die
Grenzen Deutschlands hinaus erworben.
Als Dank und Anerkennung fiir seine ver-
dienstvolle Lebensleistung wird Herrn Veeh
der Bayerische Verdienstorden verlichen. W

Fotos: Johanna Veeh-Krauf3

Wir danken der Bayerischen Staatskanzlei
furr die biografischen Daten,
die wir (leicht gekdrzt) veroffentlichen.
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Geldsegen fUr die Arbeit des DS-InfoCenters
~HAKA hilft anders” - Wir sagen Danke!

Es sind genau diese Tage in unserem DS-
InfoCenter, an denen das Wort ,,besonders®
wieder in der Luft liegt. Dieses Mal war es
ein ,besonders unerwarteter Anruf mit be-
sonders erfreulichen Folgen®, irgendwann im
Frithsommer dieses Jahres.

Doch eins nach dem anderen. Die Ge-
schichte begann bereits im vergangenen Jahr.
Und zwar auch mit einem Anruf von Elisa-
beth Schief3], deren Familie seit 2011 und der
Geburt von Sebastian Mitglied im DS-Info-
Center ist.

Frau Schiefll wollte uns etwas Gutes tun
und fragte, ob wir nicht HAKA-Produkte fiir

te horbar gliicklich, dass ihre Firma’, genau-
genommen die Hans-Kunz-Stiftung GmbH,
sich entschlossen hat, uns eine Spende zu-
kommen zu lassen. Natiirlich kime man nicht
ohne Weiteres auf das DS-InfoCenter zu,
wiirde Frau Schief3l nicht aktiv werden.

Und was hat Sebastians Mama konkret ge-
macht? Energisch und frei nach dem Motto
»Fragen kostet nichts“ erzahlte sie den Ver-
antwortlichen bei HAKA, dass Spenden bei
uns gut aufgehoben sind, allerdings in Miin-
zenform. Offenbar wurde es gehért und gut
aufgehoben, weil einige Zeit spéter ein be-
achtlicher Betrag von 5000 Euro ins Haus

70 Projekte mit Herz untesttitzte HAKA anldsslich des 70. Geburtstags der Firma. Familie Schief3
hat das DS-InfoCenter vorgeschlagen und gemeinsam mit HAKA-Verantwortlichen die grof3-
ziigige Spende mitgebracht. Solchen Projekten mit Herz geblihrt unser herzliches Dankeschén!
Im Bild: Leandra Lutz, Marketing HAKA, Elzbieta Szczebak, DS-InfoCenter, Franziska,

Sebastian, Elisabeth, Christian und Bernd SchieBl, Béirbel Bischoff, zustdndige HAKA-GVL.

unser Biiro gebrauchen konnten. Hoflich be-
dankte ich mich fiir die nette Idee und fiigte
fast beildufig hinzu: Sachspenden sind gut ge-
meint, jedoch vor allem Geldspenden kom-
men Menschen mit Down-Syndrom zugute,
schlieflich kénnen wir unsere Arbeit da-
durch finanzieren.

Es gingen einige Monate ins Land, bis der
besagte ,besondere Tag“ kam - Sebastians
Mutter rief eines Vormittags an und erzahl-

kam. Das sind eben die besonderen Momen-
te, die uns zeigen: Eltern engagieren sich iiber
das Wohl des eigenen Kindes hinaus. Hut ab
und von Herzen Danke an die Familie Schief3
und die Hans-Kunz-Stiftung fiir die grof3zii-
gige Unterstiitzung!

“HAKA Kunz GmbH aus Waldenbuch steht fir hautfreund-
liche und sparsame Haushalts- und Kérperpflege made
in Germany.
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Unser Dankesbrief an die Spender

und Spenderinnen im Jahr 2017

Zum Beispiel Liebe

,Wenn man als Kind geboren wurde,
gibt es verschiedene Dinge, die dazu
beitragen, was man fiir ein Mensch
wird. Zum Beispiel Liebe.”

Natalie Dedreux

Sehr geehrte Damen und Herren,

die 17-jahrige Natalie Dedreux
driickt es so treffend aus, worauf es
im Leben ankommt: Angenommen-
Sein, Dazugehoren, Zuneigung er-
leben und sie anderen geben. Das
gilt fur alle Menschen - egal ob mit
oder ohne Down-Syndrom. Und es
gilt von Anfang an - ,wenn man als
Kind geboren wurde”.

Sie haben unser Engagement fiir
Menschen wie Natalie mit einer sehr
grof3zligigen Spende unterstitzt.
Daftir bedanken wir uns in ihrem
Namen sehr herzlich!

Taglich arbeitet unser Team dafiir, die
Lebensbedingungen von Menschen
mit Down-Syndrom und ihren Fami-
lien zu verbessern. In personlichen
Beratungsgesprachen, durch aktuel-
les Informationsmaterial oder in Bil-
dungsseminaren geben wir, so gut
wir es kdnnen, Rat, Trost und kon-
krete Hilfe. Inre groRartige Spende
macht dies tiberhaupt méglich.

Gemeinsam mit den Team-Kollegin-
nen wiinsche ich lhnen,Zum Beispiel
Liebe” — wir brauchen sie doch alle -
und sende herzliche Grii3e an Sie!

Dr. Elzbieta Szczebak
Geschaftsfuhrerin
Deutsches Down-Syndrom
InfoCenter



Welt-Down-Syndrom-Kongress 2018
Vormerken — Einplanen — Mitmachen!

Nach Siidafrika und Indien findet der Welt-Down-Syndrom-Kongress
im ndchsten Jahr wieder in Europa statt, und zwar — zum ersten Mal
Uberhaupt - in Schottland.

Mehr als 1300 Teilnehmer werden vom 24. bis 27. Juli 2018 in der
schottischen Stadt Glasgow erwartet.

Der Kongress will Menschen mit Down-Syndrom, ihre Familien und
Betreuer, andere Bezugspersonen und Fachleute aus aller Welt zu-
sammenbringen. Es geht um Erfahrungsaustausch, um Forschung
und Praxis und darum, wie sich die Chancen und das Leben von WDSC GLASGOW 2018
Menschen mit Down-Syndrom verbessern lassen.

Der viertagige Kongress bietet Workshops, Expertenrunden, Vortrage
und Diskussionen, insgesamt tiber 100 Veranstaltungen.
Nutzen Sie die Gelegenheit, einzigartige Erfahrungen zu sammeln!

Info und Anmeldung: www.wdsc2018.org.uk

Neuauflage unserer ,Herzbroschire”

Etwa die Halfte der Kinder mit Down-Syndrom kommt mit einem
He.rzf:ehler auf.dle Welt. Deswegep war auch die Broschiire ,Herzfehler HersTehler o
bei Kindern mit Down-Syndrom’, in unserem InfoCenter-Jargon ,Herz-

broschire” genannt, immer sehr gefragt und vergriffen.

Umso mehr freuen wir uns, dass wir unsere Herzbroschiire jetzt end-
lich wieder anbieten konnen. Prof. Dr. Tilmann Rohrer und seine Fach-
kollegen vom Universitatsklinikum des Saarlandes haben die Bro-
schire auf ihre Aktualitat hin geprift. Sie ist ab sofort tiber unseren
WebShop zu bestellen.

Tipp: Die medizinische Leitlinie ,Down-Syndrom im Kindes- und
Jugendalter” enthalt ein ausfiihrliches Kapitel ,Kinderkardiologie”
inklusive Handlungsempfehlungen fiir Fachpersonen.

Die Leitlinie ist online verfligbar: www.awmf.org
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MEDIZIN

Schmerzerleben in Zusammenhang

mit kognitiven Funktionen

bei Erwachsenen mit Down-Syndrom

TEXT: NANDA DE KNEGT

UBERSETZUNG: CORA HALDER

Nanda de Knegt untersuchte im Rahmen ihrer Dissertation das Schmerzempfinden von Erwachsenen
mit Down-Syndrom, den Zusammenhang zwischen Schmerzerleben und kognitiven Funktionen sowie
die Brauchbarkeit unterschiedlicher Methoden zur Schmerzerfassung. September 2015 promovierte sie
an der Vrije Universitat, Amsterdam mit ihrer Doktorarbeit,The Down Side of Pain: Pain Assessment and
Experience in Adults with Down Syndrome and the Relationship with Cognition”. In diesem Artikel be-
schreibt sie die Hintergriinde, den Aufbau und die Ergebnisse dieser Studie.

Einfiihrung

Es ist immer noch zu wenig bekannt tiber

das Schmerzempfinden von Menschen mit

einer Lernbeeintrachtigung wie Down-Syn-
drom. Dies ist aus verschiedenen Griinden
merkwiirdig:

® Menschen mit Down-Syndrom sind
anfillig fiir Erkrankungen, die mit
Schmerzen verbunden sind, z.B.
Gelenkerkrankungen.

m Die Lebenserwartung dieser Menschen
ist gestiegen, deshalb treten bei den im-
mer alter werdenden Menschen auch
mehr Krankheiten, die Schmerzen ver-
ursachen, auf.

m Gehirnareale, die fiir die Schmerzverar-
beitung verantwortlich sind, kdnnen bei
Menschen mit Down-Syndrom abwei-
chend funktionieren und deshalb even-
tuell zu einer erhohten und/oder er-
niedrigten Schmerzsensibilitét fithren.

Angesichts dieser Tatsachen ist es wichtig,
das Schmerzempfinden von Menschen mit
Down-Syndrom besser verstehen zu ler-
nen. Systematische Untersuchungen nach
den am besten geeigneten Methoden und
Instrumenten zur Schmerzerfassung inner-
halb dieser Zielgruppe sind dabei wesent-
lich.

Literaturrecherche

Muskel-Skelett-Erkrankungen
und Schmerz

Die erste systematische Literaturrecherche
im Rahmen dieser Dissertation ergab, dass

Muskel-Skelett-Erkrankungen (Krankhei-
ten der Muskeln, Sehnen, Binder, Nerven,
des Schleimbeutels und der Gelenke sowie
des Knorpelgewebes) bei allen sieben un-
tersuchten Gruppierungen mit ,,Intelligenz-
minderung“ vorkommen: Down-Syndrom,
Prader-Willi-Syndrom, Fragiles-X-Syn-
drom, Williams-Beuren-Syndrom, Zere-
bralparese und Mikrodeletionssyndrom
22qll. Beispiele solcher Erkrankungen wa-
ren Skoliose, Arthritis und eine Instabilitét
oder Verschiebung der Gelenke. Aus der Li-
teratur ging ebenfalls hervor, dass es kaum
Studien gibt, die versucht haben herauszu-
finden, wie viel Schmerzen solche gesund-
heitlichen Probleme bei den verschiede-
nen Gruppen von Menschen verursachen.
Von Erwachsenen ohne Behinderung wis-
sen wir, dass derartige Erkrankungen sehr
schmerzvoll sein konnen.

In diesem ersten Literaturteil wurde
ebenfalls systematisch festgehalten, was be-
kannt ist iiber experimentelle Schmerzstu-
dien bei Menschen mit Lerneinschrankun-
gen.

Diese Studien verzeichnen eine ver-
langsamte verbale Reaktion auf Schmerz
durch Hitze und Kilte in Kombination
mit wahrscheinlich einer niedrigeren Hit-
ze-Schmerzschwelle bei Menschen mit
Down-Syndrom im Gegensatz zu einer ho-
heren Schmerzschwelle beim Prader-Wil-
li-Syndrom. Auf Grund der typischen Pa-
thologie bestimmter Gehirnareale, die
beim Schmerzempfinden eine Rolle spie-
len, kann beim Fragilen-X-Syndrom und
beim Mikrodeletionssyndrom 22q11 ein ho-
heres Schmerzempfinden erwartet werden,
wihrend das Schmerzerleben beim Down-
Syndrom, Prader-Willi- und Williams-Beu-

10 Leben mit Down-Syndrom Nr. 86 | Sept. 2017

ren-Syndrom sowohl mehr oder auch weni-
ger sein kann. Um dies genau zu verstehen,
sind klinische Studien notwendig.

Weil Gehirnareale, die beim Schmerzer-
leben beteiligt sind, gleichzeitig beim kog-
nitiven Funktionieren eine Rolle spielen,
muss auch nach einem eventuellen Zusam-
menhang zwischen Schmerzempfinden
und Kognition geschaut werden. Mit Ko-
gnition sind mentale Funktionen gemeint
wie Gedichtnis, Konzentration und Pla-
nung. Im klinischen Teil dieser Dissertati-
on wurden moégliche Zusammenhénge zwi-
schen diesen beiden Bereichen ausfiihrlich
untersucht.

Untersuchungen nach verhaltensbeding-
ten Schmerzindikatoren

In einer zweiten systematischen Literatur-
recherche wurde zusammengetragen, was
iiber verhaltensbedingte Schmerzindikato-
ren bei Menschen mit Lerneinschrankun-
gen bekannt ist. Dies bezieht sich also auf
das beobachtbare Verhalten als eine Form
der Schmerziuflerung.

Es wurden 14 Kategorien von verhaltens-
bedingten Schmerzindikatoren beschrie-
ben, wobei motorische Unruhe, Gesichts-
ausdruck, sozial-emotionale Hinweise und
non-verbale Aulerungen (wie Stéhnen) am
meisten vorkamen. Es ist nicht immer deut-
lich, ob das beobachtete Verhalten durch
Schmerz verursacht wird oder durch da-
mit verbundene Faktoren wie Stress und
Angst. Weiter konnen verhaltensbeding-
te Schmerzindikatoren individuell unter-
schiedlich sein.

Hinweise auf Schmerz bei (jungen) Er-
wachsenen mit Down-Syndrom waren u.a.
blasse Gesichtsfarbe, Unruhe, sehr viel re-



den und eine Reaktion auf schmerzstillen-
de Medikamente. In einer Studie wurde er-
wiahnt, dass die iiblichen Symptome der
»Intelligenzminderung® schlimmer wur-
den. Was damit genau gemeint war, wurde
nicht naher beschrieben.

Es ist immer noch unklar, welche Me-
thode der Verhaltensbeobachtung am bes-
ten geeignet ist, um das Schmerzempfin-
den von Menschen mit Down-Syndrom zu
messen. Selbstberichte konnten eine Alter-
native sein. Innerhalb des klinischen Teils
der Dissertation wurde geschaut, welches
Prozedere und Instrument der Schmerzer-
fassung durch Selbstberichte geeignet sein
konnten.

Aufbau des klinischen Teils der
Studie

Teilnehmer

Zwischen 2011 und 2015 fiihrte die Vri-
je Universitdit (Amsterdam, Niederlan-
de) eine umfassende Untersuchung nach
Schmerzerleben und Kognition bei Er-
wachsenen mit Down-Syndrom durch. Ins-
gesamt gab es verwertbare Informationen/
Daten von 232 getesteten Teilnehmern (mit
einer leichten, mittleren und schweren ,,In-
telligenzminderung“ im Alter von 18 bis 65
Jahren). Sie kamen aus 18 verschiedenen
Einrichtungen aus allen Teilen der Nieder-
lande. Auflerdem wurden einige Teilneh-
mer durch die Stiftung Downsyndroom, ein
grofSer Elternverein, vermittelt. Es wurden
auch 160 Personen ohne ,,Intelligenzminde-
rung” getestet.

Was wurde gemessen?

Um die kognitiven Fahigkeiten der Teil-
nehmer mit Down-Syndrom zu untersu-
chen, wurde eine Testbatterie mit Papier-
und Bleistift-Aufgaben durchgefiihrt. Diese
Testbatterie erfasste folgende Fihigkeiten:
Gedichtnis fiir verbale und non-verbale
Information, das flexible Umschalten zwi-
schen unterschiedlichen Formen der In-
formation, Planung und das Verstehen von
vorgelesenen Sitzen. Auflerdem wurden
der Wortschatz getestet sowie das Nachle-
gen von Mustern, um eine grobe Einschit-
zung des Intelligenzniveaus zu ermogli-
chen.

Die Betreuer/Familienangehorigen ha-
ben Fragen beantwortet tiber gesundheitli-
che Fakten und tiber Schmerz. Auch haben
sie die SRZ (ein Fragenkatalog zur sozia-
len Kompetenz) ausgefiillt, um das Niveau
der Lerneinschrankung einzuschitzen. Fiir
die tiber 40-jahrigen Teilnehmer fillten die

Betreuer/Angehorigen auch die Demenz-
Frageliste fiir Menschen mit einer ,,Intelli-
genzminderung“ (DVZ) aus, um bei einem
eventuellen Riickgang im Vergleich mit frii-
heren Testergebnissen dieser Verfahren ein-
schitzen zu konnen, ob Hinweise auf eine
Demenz bestehen.

Um den Unterscheid zwischen warm
und kalt oder zwischen spitz und stumpf zu
testen, haben Teilnehmer mit geschlosse-
nen Augen beurteilt, ob sie warme (40 °C)
oder kalte (25 °C) Metallrollen auf ihrem
Arm spiirten oder eine metallene Spitze
oder ein Haar aus Plastik. Plastikhaare von
unterschiedlicher Stirke werden benutzt,
um die Oberflichensensibilitat festzustel-
len: Teilnehmer mussten mit geschlossenen
Augen angeben, wann sie etwas auf ihrem
Arm spiirten.

Um mehr iber ihre Schmerzwahrneh-
mung herauszufinden, wurden die Teilneh-
mer in Ruhestellung und nach unterschied-
lichen Bewegungen (wie Aufstehen, Laufen,
Sich-wieder-Hinsetzen) befragt, ob etwas
schmerzte, wo und wie stark diese Schmer-
zen waren. Es wurden Skalen benutzt mit
Gesichtern, mit Ziffern und Piktogram-
men, nachdem man zunichst getestet hatte,
ob die Teilnehmer diese Skalen iiberhaupt
verstanden. Weiter beobachteten die For-
scher die Teilnehmer, wihrend diese sich in
Ruhestellung befanden oder wihrend mo-
torischer Aktivititen, um festzustellen, ob
es bestimmte Verhaltensweisen gab, die ein
Hinweis auf Schmerzen sein konnten, wie
z.B. wenn ein Korperteil festgehalten wur-
de. Betreuer/Familienangehorige fithrten
im Alltag ebenfalls Beobachtungen durch
und schauten nach auffilligem Verhalten
in Ruhestellung und bei Bewegung sowie
beim Kauen.

40 Teilnehmer haben als eine Extra-Ak-
tivitat einen Computertest gemacht auf ei-
nem Laptop oder Tablet. Es wurden Fragen
zum Schmerzerleben gestellt. Bei diesem
Test wurden sowohl das Verstehen der Fra-
gen wie das Bedienen des Computers beur-
teilt.

Schliefflich wurde allen Teilnehmern
Speichel abgenommen. Im Labor wurde
daraus der Genotyp des Apolipoproteins E
(ein Eiweifd) bestimmt. Frithere Studien ha-
ben gezeigt, dass es mogliche Zusammen-
hinge zwischen bestimmten Genotypen
dieses EiweifSes und einer Beeintrachtigung
im kognitiven Funktionieren gibt. Da es
eventuell auch einen Zusammenhang gibt
zwischen Schmerzempfinden und Kogni-
tion, konnte diese genetische Komponente
auch beim Schmerzerleben eine Rolle spie-
len.

MEDIZIN

Ergebnisse

Schmerzerfassungsinstrumente

Im klinischen Teil der Studie wurde u.a.
untersucht, welches Prozedere und wel-
che unterschiedlichen Instrumente sich fiir
Schmerzmessung durch Selbstbericht eig-
nen.

Erwachsene mit Down-Syndrom ver-
standen eine Gesichterskala (75 %) besser
als eine Ziffernskala (43 %) und fast 80 %
verstanden wenigstens eine dieser Skalen.
Als die Numerik-Skala genau untersucht
wurde, fragte man erstens nach, welche Zei-
ger am wenigstens Schmerz (0 oder 1) und
welche am meisten Schmerz (9 oder 10) be-
deuteten, zum anderen stellte man Fragen
nach der Grofle der Zahlen: Was ist mehr
(2 oder 8, 6 oder 4)? Diesen Test schafften
wenige Erwachsene mit Down-Syndrom.
Die Skala mit den Gesichter-Piktogrammen
oder mit gezeichneten Gesichtern wurde
gleich gut verstanden, auch zeigte sich kei-
ne besondere Vorliebe fiir die eine oder an-
dere Skala.

Die Halfte der Teilnehmer verstand eine
Reihe von Piktogrammen zu sensorisch un-
terschiedlicher Schmerzqualitdt (brennend,
stechend, klopfend oder driickend). Die
bestehende Version eines Online-Com-
puterprogramms fiir das Beschreiben von
Schmerz war zu schwierig fiir Erwachsene
mit Down-Syndrom, um es ohne Hilfe zu
verwenden. Vor allem der Umgang mit der
Computermaus schien fiir viele zu kompli-
ziert.

Das Unterscheiden und Berichten von
Schmerz

Der nichste Schritt war das Untersuchen
von Funktionen des spinothalamischen
Bahnsystems (das System im Gehirn fiir
das Wahrnehmen von Temperatur und
Schmerzen) und das Schmerzempfinden.
Erwachsene mit Down-Syndrom waren ge-
nauso gut in der Lage wie Erwachsene ohne
sIntelligenzminderung®, mit geschlosse-
nen Augen warm und kalt zu unterscheiden
und Monofilamente (Kunststofffaden) auf
ihrem Unterarm zu spiiren. In der Gruppe
der Teilnehmer mit Down-Syndrom waren
nur diejenigen mit einem niedrigeren Ent-
wicklungsstand weniger in der Lage, spitz
und stumpf zu unterscheiden.

Wihrend des Testverfahrens gab es
mehr Teilnehmer mit Down-Syndrom
(50 %) als Erwachsene ohne ,Intelligenz-
minderung® (35 %), die zu der Zeit phy-
sische Erkrankungen hatten, die Schmerz
oder Ungemach verursachen konnten. Je-
doch, weniger Teilnehmer mit Down-Syn-
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drom (58 %) als Erwachsene ohne ,Intel-
ligenzminderung® (73 %) berichteten iiber
ihre Schmerzen. Von den Teilnehmern, die
tiber Schmerzen berichteten, war die Star-
ke des durchschnittlichen Schmerzempfin-
dens (gemessen mit einer Gesichter-Skala
und einer Numerik-Skala) in der Down-
Syndrom-Gruppe héher als in der Kontroll-
gruppe ohne ,Intelligenzminderung®

Schmerzempfinden und Kognition

Als Alter, Geschlecht, das Vorhanden-
sein von schmerzhaften Erkrankungen,
Sprachverstindnis und Wortschatz unter-
sucht wurden, stellte sich heraus, dass es
bei Erwachsenen mit Down-Syndrom ei-
nen Zusammenhang gab zwischen einem
schlechteren Gedéchtnis und der Wahr-
scheinlichkeit, wahrend des Testverfahrens
tiber die Schmerzen zu berichten. Um diese
Zusammenhinge zu bestdtigen, sind weite-
re Untersuchungen notwendig, ebenso um
zu verstehen, wieso es solche Assoziationen
gibt.

Sonst schien es keine weiteren Zusam-
menhénge zwischen kognitiven Funkti-
onen und Schmerzempfinden zu geben.
Auch das Genotyp des Apolipoproteins E
stand nicht in Relation zu dem Empfinden
von Schmerzen oder zu kognitiven Funkti-
onen und dem Schmerzempfinden. Es wur-
de wohl ein negativer Zusammenhang ge-
funden zwischen dem Apolipoprotein E
und den exekutiven Funktionen (die me-
takognitiven Prozesse, die eine Rolle spie-
len bei Planung, Ausfithrung, Monitoring
und Regulierung von zielgerichtetem Ver-
halten).

Weil zu wenig Teilnehmer mit Down-
Syndrom tbrig bleiben, um die Relation
zwischen Schmerzempfinden und dem ko-
gnitiven Funktionieren zu analysieren, ist es
notwendig, dass dies in zukiinftigen Studi-
en, am besten in Langzeitstudien mit meh-
reren Messungen iiber lingere Zeitspan-
nen, weiter untersucht wird. Speziell auch
um besser zu verstehen, ob sich kognitive
Funktionen durch das Vorhandensein von
Schmerzen verschlechtern.

Empfehlungen fiir die Praxis

Es ist wichtig, erwachsene Menschen
mit Down-Syndrom zu motivieren,
tiber ihre Schmerzen zu reden. Wie
schon in fritheren Studien angenom-
men, zeigen auch unsere Untersuchun-
gen, dass die Anwesenheit von Schmerz
nicht immer kommuniziert wird. Es
kann jedoch auch so gewesen sein, dass
gerade am Testtag die existierenden
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korperlichen Probleme keinen Schmerz
bereiteten, weil sie eben nur ab und

zu schmerzen, von den Menschen mit
Down-Syndrom nicht so wahrgenom-
men oder auf einer anderen Art vermit-
telt werden. Obwohl das durchschnittli-
che Schmerzempfinden héher war als in
der Kontrollgruppe — was ein Hinweis
darauf sein kann, dass Menschen mit
Down-Syndrom Schmerz erst wahrneh-
men und/oder erwidhnen, wenn er re-
lativ stark ist —, war diese objektiv gese-
hen noch nicht sehr grofi.

Ebenfalls wie schon in anderen Unter-
suchungen festgestellt, scheinen Men-
schen mit Down-Syndrom mehr kor-
perliche Beschwerden zu haben, die
Schmerzen oder Unannehmlichkei-
ten verursachen konnen, als Erwach-
sene in der Durchschnittsbevolkerung.
Dies ist eine wichtige Tatsache, die be-
achtet werden muss, da Erwachsene mit
Down-Syndrom immer élter werden,
was sicherlich mit weiteren korperli-
chen Beschwerden einhergeht.

Ein grofier Teil der erwachsenen Men-
schen mit Down-Syndrom versteht
mindestens eines der beiden verwende-
ten Schmerzmessinstrumente (Gesich-
terskala und Ziffernskala), am héaufigs-
ten wird die Gesichterskala verstanden.
Verwandte oder das Betreuerteam in
einer Einrichtung konnen herausfin-
den, welches Messinstrument am ehes-
ten von der Person mit Down-Syndrom
verstanden wird, indem sie abfragen,
welche Gesichter oder Ziffern zum Zu-
stand ohne Schmerzen oder mit vielen
Schmerzen gehoren. Um iiber Schmerz-
empfinden zu reden oder um festzustel-
len, ob Schmerzmedikamente helfen,
sollte man mit dem Messinstrument ar-
beiten, das am besten verstanden wurde.

Im Umfeld der Studienteilnehmer wur-
de sehr hiufig (74 %) mit Piktogram-
men gearbeitet, jedoch wurden sie nur
dazu benutzt, um iiber Gegenstan-

de und Aktivititen zu kommunizieren.
Obwohl es wahrscheinlich Menschen
mit Down-Syndrom nicht leichtfillt,
sich iiber Schmerzen zu duflern, erwar-
ten wir doch, dass das Uben mit Pikto-
grammen, wenn es um Schmerzerleben
und um unterschiedliche Schmerzen
geht, die Kommunikation dariiber ver-
einfachen kann.

Selbstbericht-Skalen, Piktogramme iiber
unterschiedliche Schmerzen und Zif-
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fernskalen, die in der Studie benutzt
wurden, sind kostenlos unter goo.gl/cn-
4qos verfiigbar.

Es stellte sich heraus, dass der benutz-
te Computertest nicht geeignet war,

um das Schmerzerleben bei Erwachse-
nen mit Down-Syndrom zufriedenstel-
lend zu messen. Dieser Computertest
wird zurzeit iiberarbeitet und verbessert
und kann dann bei Menschen mit einer
Lerneinschriankung als Screening von
Schmerz eingesetzt werden.

In dieser Dissertation stand das The-
ma Selbstmitteilung von Schmerzen

im Mittelpunkt. Schmerzen konnen al-
lerdings auch durch Beobachtung ein-
geschitzt werden. Beobachtungsbo-
gen iiber Schmerzverhalten waren nicht
Thema dieser Studie. Es wire jedoch
wichtig, die Verwendung solcher Beob-
achtungsbogen in nachster Zukunft zu
untersuchen.

Aus der Literaturrecherche fir diese
Studie ging hervor, dass das Schmerz-
verhalten von Menschen mit einer
Lerneinschriankung individuell sehr
unterschiedlich sein kann. Uber das
Schmerzverhalten bei Menschen mit
Down-Syndrom ist erst sehr wenig be-
kannt.

In den neuen nationalen Richtlinien (in
den Niederlanden) fiir das Auflern von
Schmerz bei Menschen mit einer ,,Intel-
ligenzminderung® sind sowohl Selbst-
bericht wie auch Beobachtung wichti-
ge Teile.

Ein multidisziplinares Team ist hilfreich
bei der Diagnostik und Behandlung von
Schmerzen.

Der Artikel ist zundchst erschienen in:
Down up, Nr. 115, Herbst 2016.

Wir bedanken uns herzlich beim nieder-
landischen Verein Stichting Downsyndroom
fur die freundliche Nachdruckerlaubnis.
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,Gemeinschaft Sonnenwald Schernbach”

TEXT: MITGLIEDER DER GEMEINSCHAFT SONNENWALD

Das Thema Wohnen beschaftigt viele Eltern nicht nur von jungen Erwachsenen, sondern taucht bald nach der Geburt ihres
Kindes mit Down-Syndrom auf. Heute stehen uns mehr Wohnmodelle zur Verfligung als noch vor einigen Jahren und so
kann man der legitimen Sorge um die kiinftige Wohnsituation des erwachsenen Kindes etwas gelassener entgegensehen.
Natiirlich muss dabei die individuelle finanzielle und organisatorische Lage im Blickfeld bleiben und nicht jeder Wunsch-

traum kann erfullt werden.

Das Beispiel der,Gemeinschaft Sonnenwald Schernbach” zeigt, wie eine Gruppe von Menschen ihren eigenen inklusiven

Wohn- und Lebensraum gestaltet.

Laura Briickmann

ir sind eine Gruppe von zurzeit 14

Erwachsenen, darunter eine junge
Frau mit Down-Syndrom. Wir wollen eine
Lebens- und Arbeitsgemeinschaft griinden,
in der wir die Vielfalt, die unsere Gruppe
ausmacht, in Einklang mit unserer Umge-
bung, unserer Umwelt - friedvoll und expe-
rimentierfreudig - leben wollen.

Unseren Traumort haben wir gefunden im
Schwarzwald, in einem idyllischen Dorf auf
einer sonnigen Hochebene: Schernbach-
Seewald, nahe der Nagoldtalsperre, im
Kreis Freudenstadt.

Unsere Gemeinschaft mochte auf bis
zu 50 Erwachsene plus Kinder anwachsen.
Das Objekt, eine ehemalige Behinderten-
einrichtung, liegt fiir uns idealerweise in-
mitten einer gewachsenen Dorfgemein-
schaft, sodass wir von Anfang an mit den
Einwohner*innen und der Region koope-
rieren konnen.

Unsere gemeinsame Vision ist nichts we-
niger als eine Welt, in der wir Menschen
untereinander, Frauen und Minner, ob alt
oder jung, gesund oder krank, mit unserer
Umwelt, Tieren, Pflanzen und allen ande-
ren Wesen, liebevoll und friedfertig zusam-
menleben. Jede nach ihrer Fasson und jeder
nach seiner Art. Eine grofie Herausforde-
rung, der wir uns stellen wollen. Und Sie?

Unser Selbstverstdndnis

Wir sind Teil der Bewegung, die eine sozial
und o6kologisch nachhaltige Alternative zur
derzeitigen extrem ungerechten und zerst6-
rerischen Lebenswirklichkeit auf unserem
Planeten aufzubauen versucht.

Dieses Ziel stellt radikale Anfragen an
jede/n von uns. Wir wollen ein Experimen-
tierraum fiir ein Zusammenleben von Men-
schen sein, das jenseits aller Ideologien die
Bediirfnisse der Zusammenlebenden in der
Gemeinschaft, der Menschen im Umfeld
und weltweit im Blick hat.

Wir sind eine weltoffene und gastfreund-
liche Gemeinschaft und wir begriiflen Men-
schen aus verschiedenen Kulturkreisen, Al-
tersgruppen und Schichten.

Menschenbild, Wertvorstellun-
gen und Prinzipien der Gemein-
schaftsbildung

Wir sehen Menschen als freie, selbstver-
antwortliche Wesen, die im Zusammenspiel
mit allen anderen Lebensformen auf die-
sem Planeten stehen.

Mitglieder gesucht

Wir beachten vier Grundprinzipien, die
dazu geeignet sind, ein weites Feld guten
Miteinanders aufzuspannen:
® Freiheit: Jede/r kann seine/ihre eigenen

Entscheidungen treffen, solange er/sie da-

fir die Verantwortung iibernimmt. Die

einzige Begrenzung ist die Achtung der

Freiheit und der Bediirfnisse der anderen.
® Eigenverantwortung: Wir sehen jeden

Menschen als fiir sich selbst verantwort-

lich, sowohl in dem, was er/sie tut, als

auch in dem, was er/sie unterldsst. Das
beinhaltet, alle Konsequenzen des eige-
nen Tuns und Lassens anzunehmen und
nicht auf andere zu projizieren.

® Liebe, Verbindungen zwischen Men-
schen und Kreativitdt, die spontan ent-
stehen und zum Ausdruck kommen,
wollen wir wahrnehmen, zulassen, ach-
ten und pflegen.

® Gestaltung und Strukturen: Menschen
brauchen Klarheit dariiber, was sie selbst
frei entscheiden konnen und wo es an-
dererseits gilt, die Bediirfnisse der Grup-
pe oder Einzelner zu respektieren. Des-
halb ist uns wichtig, Regeln, Rituale und

Gruppengepflogenheiten bewusst zu ge-

stalten und immer wieder neu an die Er-

fordernisse eines guten Zusammenle-

bens anzupassen. W

Wer hat Mut, Ausdauer und Freude daran, alte Pfade zu verlassen und neue Wege in
Gemeinschaft zu gehen? Wir suchen Sie!

In weniger als zwei Jahren — Anfang 2019 — kdnnte unser Projekt an den Start ge-
hen. Das ist nicht mehr lange, angesichts dessen, was wir noch alles bis dahin auf
den Weg bringen missen. Und es ist auch nicht lange, um sich kennenzulernen

und zusammenzuwachsen und diese Aufgaben wirklich gemeinsam zu bewaltigen.

Mehr Infos und Anregungen, wie Sie zu uns finden, gibt es auf unserer Website:

www.gemeinschaft-sonnenwald.de

Direkter Kontakt: monaweniger@gmx.de (Mutter von Laura Briickmann)
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Auszeichnung fur Kinder- und Familienzen-
trum Francesca, Trager St. Josef in Stuttgart

Erinnern Sie sich noch an unsere ,Auszeichnung fir Kindergarten und Schulen” anlasslich des WDST 2017?
Eine der 252 Urkunden ging nach Stuttgart an das KiFaZ Francesca, das von Anita Wallner-Dieterich und
Renate Herding geleitet wird und das Vincent Henning besucht. Seine Eltern verfassten ein ausfiihrliches
Anschreiben an das DS-InfoCenter, warum sie diese Einrichtung fir ausgezeichnet halten.

Und weil im kurzen Text nicht alles erzahlt werden konnte, fragte die Redaktion nach einem ausfiihrlichen
Bericht. Er ist auf den folgenden Seiten zu lesen. Aber zundchst der wiirdigende Brief von Vincents Eltern.

Sehr geehrte Mitarbeiterinnen
des DS-InfoCenters,

in der Ausgabe ,,Leben mit Down-Syndrom®
vom Januar 2017 berichten Sie iiber die Mog-
lichkeit, Kindergdrten und Schulen auszu-
zeichnen, die Kinder mit Down-Syndrom
vorbildlich fordern. Herzlichen Dank fiir die
von Ihnen geschaffene Chance, die wir gerne
nutzen mdochten. Wir wiirden uns sehr freu-
en, wenn die schon langjihrige, sehr kom-
petente und vorbildliche Betreuung unseres
Sohnes Vincent im Kinder- und Familienzen-
trum Francesca in Stuttgart mit einer Aus-
zeichnung anldsslich des WDST 2017 von Ih-
nen gewtirdigt werden konnte.

Unser zweitgeborener Sohn Vincent mit
Down-Syndrom (geb. am 23.9.2011) geht seit
September 2012 in das Kinder- und Famili-
enzentrum Francesca. Zundchst fiir drei Jah-
re in der Krippe des Familienzentrums, die
von Frau Renate Herding geleitet wird, und
spdter in den Kindergarten der Einrichtung.
Frau Adolf, seine Bezugserzieherin, sag-
te schon beim Aufnahmegesprich und beim
Hausbesuch, dass sie sich auf die pddagogi-
sche Herausforderung, ein Kind mit Down-
Syndrom zu betreuen, sehr freut. Fiir uns
war diese Willkommenskultur eine grofse
Freude und nach der langen Suche mit vielen
Absagen eher unerwartet.

Die respektvolle und selbstverstindliche
Art, ein Kind mit Down-Syndrom zu beglei-
ten, zeigt sich bis heute bei allen Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern. Das liegt zum
einen an der sehr kompetenten und moti-
vierten Leitung von Anita Wallner-Diete-
rich (Gesamtleitung) und von Renate Her-
ding (Leitung der Krippe und stellvertretende
Leitung), die sich auf den Weg gemacht ha-
ben, um mit ihrem Team die pddagogische
Konzeption zu durchdringen und gemein-
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sam umzusetzen. Zum anderen ist die ange-
sprochene Haltung der Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter auch ein Ergebnis der pidagogi-
schen Konzeption. Das Kinder- und Famili-
enzentrum gehort zum katholischen Triger
St. Josef und die KiTas in Stuttgart arbeiten
nach dem Early-Excellence-Konzept. Dieses
Konzept stammt aus England, wo 1997 die
ersten Early Excellence Centres gegriindet
wurden, die relativ schnell iiber die Grenzen
hinweg bekannt wurden, weil mit ihnen weg-
weisende und interessante Ansitze verwirk-
licht wurden.

In einem kurzen Auszug aus den Inhalten
der Konzeption wird deutlich, wovon Vin-
cent jeden Tag profitiert:

Die Konzeption der Early-Excellence-Ein-
richtungen legt unter anderem groffen Wert
auf ein Leitbild, das den Menschen individu-
ell wahrnimmt, ihn wertschdtzt und Respekt
entgegenbringt, auf qualifizierte Erzieherin-
nen und Erzieher, kompetente Eltern und auf
sehr gute Rahmenbedingungen fiir die Kin-
der in den jeweiligen Altersgruppen (vgl.
Kolsch-Bunzen, Nina (Hg.) (2011): Aspekte
von Early Excellence. Theorie und Praxis in
St. Josef Stuttgart. Dohrmann Verlag Berlin).

Die pddagogische Arbeit in der KiTa ist
stets darauf gerichtet, Vincent in optimaler
Weise zu unterstiitzen. Er wird weder iiber-
noch unterfordert. Regelmdfig wird uns
Zeit fiir Gespriche mit seiner Bezugserzie-
herin und den FS]lern gegeben, die ihn tig-
lich sehr engagiert begleiten. Fiir uns ist das
nicht selbstverstindlich, aber sehr wichtig,
weil Vincent noch nicht viel iiber seinen Tag
erzihlen kann. Auch die Integrationskraft
Frau Stauber begleitet seit Jahren seine Ent-
wicklung und hilft ihm durch zahlreiche Ide-
en und Forderangebote, wie er seinen Alltag
zunehmend selbststindiger bewiltigen kann.
Sie beobachtet seine Entwicklung, schreibt
Entwicklungsberichte und ist fiir uns eine
sehr ermutigende Ansprechpartnerin.

Leider kann so ein kurzer Text nicht viel
von der grofiartigen tdglichen Arbeit ausdrii-
cken, die uns so viel Freude schenkt. Sollte es
dennoch Nachfragen geben, stehen wir gern
zur Verfiigung.

Herzliche GriifSe
Johanna und Ruben Henning mit
Paul (7) und Vincent (5)




M KINDERGARTEN

Vincent und die ,,Win-win”-Situation

im KiFaZ Francesca
Ein gelungenes Beispiel fur Inklusion

TEXT UND FOTOS: JOHANNA HENNING

Seit September 2012 geht Vincent in das Kin-
der-und Familienzentrum (KiFaZ) Francesca.
Seine Betreuung zeigt ein gelungenes Bei-
spiel inklusiver Arbeit. Chancen und Her-
ausforderungen der Inklusion werden hier
in vielféltiger Weise genutzt und bewaltigt.

atrik, Erzieher in der KiTa Francesca,
P liest Vincent aus dem Bilderbuch

Bobo Siebenschlifer vor: ,,Hoppala,
der Becher ist runtergefallen und der ganze
leckere Kakao ist auf dem Boden verteilt.”
Vincent lacht und sagt: ,,Hoppala.“ Patrik
erginzt: ,,... der Becher ist runtergefallen
und der ganze leckere Kakao ist auf dem
Boden verteilt.“ Vincent ist ganz aufler sich
vor Freude {iber diesen lustig klingenden
Satz und gibt den Anstof8 fiir eine nichste
Runde. ,Hoppala!, sagt er und lacht. Pa-
trick erganzt. Und so wird dieses Spiel wie-
derholt und wiederholt. Es ist eine der vie-
len Situationen, die ich beim Abholen oder
Bringen von Vincent beobachten kann. Sie
zeigt eine besondere Haltung, die die Mit-

arbeiterinnen und Mitarbeiter des Kinder-
und Familienzentrums Francesca bei ihrer
taglichen padagogischen Arbeit verinner-
licht haben.

Seit September 2012 geht unser zweitge-
borener Sohn Vincent mit Down-Syndrom
(geb. am 23.9.2011) in das Kinder- und Fa-
milienzentrum Francesca. Zunichst fiir
drei Jahre in der Krippe des Familienzen-
trums, die von Renate Herding geleitet
wird, und spiter in den Kindergarten der
Einrichtung. Schon beim damaligen Auf-
nahmegesprich und beim Hausbesuch sag-
te seine Bezugserzieherin Frau Adolf aus
der Krippe, dass sie sich auf die pidagogi-
sche Herausforderung, ein Kind mit Down-
Syndrom zu betreuen, sehr freut. Fiir uns
als Eltern war diese Willkommenskultur
eine grofie Freude und nach der langen Su-
che mit vielen Absagen eher unerwartet.

Die respektvolle und selbstverstidndli-
che Art, ein Kind mit Down-Syndrom zu
begleiten, zeigt sich bis heute bei allen Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern. Das liegt

zum einen an der sehr kompetenten und
motivierten Leitung von Anita Wallner-
Dieterich (Gesamtleitung) und von Renate
Herding (Leitung der Krippe und stellver-
tretende Leitung), die sich auf den Weg ge-
macht haben, um mit ihrem Team die pa-
dagogische Konzeption zu durchdringen
und gemeinsam umzusetzen. Zum ande-
ren ist die angesprochene Haltung der Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter auch ein
Ergebnis der taglichen Arbeit in dieser pa-
dagogischen Konzeption. Das Kinder- und
Familienzentrum gehort zum katholischen
Trager St. Josef in Stuttgart und die Ein-
richtungen arbeiten nach dem Early-Ex-
cellence-Konzept. Letzteres stammt aus
England, wo 1997 die ersten Early Excel-
lence Centres gegriindet wurden, die relativ
schnell tiber die Grenzen hinweg bekannt
wurden, weil mit ihnen wegweisende und
interessante Ansdtze verwirklicht wurden.
In einem kurzen Auszug aus den Inhal-
ten der Konzeption wird deutlich, wovon
Vincent jeden Tag profitiert: Die Konzepti-
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Zu Besuch in der
Krippe Francesca:
Brigitte Adolf und
Vincent waren
drei Jahre lang
ein Dream-Team

Empfang der
Kinder am Morgen

Der Tagesplan
zeigt Vincent
Bilder mit den
Hoéhepunkten
des Tages

Beim Wasser-
einschenken
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on der Early-Excellence-Einrichtungen legt
unter anderem grofSen Wert auf ein Leitbild,
das den Menschen individuell wahrnimmt,
ihn wertschdtzt und Respekt entgegenbringt,
auf qualifizierte Erzieherinnen und Erzieher,
kompetente Eltern und sehr gute Rahmenbe-
dingungen fiir die Kinder in den jeweiligen
Altersgruppen.

Fiir Vincent bedeutet diese angesproche-
ne Grundhaltung, dass die pddagogische
Arbeit stets darauf gerichtet ist, ihn in op-
timaler Weise zu unterstiitzen. Die pddago-
gischen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
verstehen sein Anderssein als normal und
haben eine Bereitschaft entwickelt, zum
Wohl des Kindes miteinander zu arbeiten.
Daran sind natiirlich auch viele Herausfor-
derungen gebunden, die einen zeitlichen,
personellen und finanziellen Mehraufwand
bedeuten. Oft miissen tdglich passgenaue
Losungen gefunden werden, z.B. wenn Mit-
arbeiter oder Mitarbeiterinnen krank sind
oder wenn dariiber nachgedacht wird, wie
bestimmte Vorhaben im Tagesplan umge-
setzt werden konnen. Gerade bei Letzteren
haben die Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter das Ziel, Vincent an den Aktivitéten teil-
haben zu lassen und ihn nicht durch sein
Anderssein auszugrenzen. Die Organisati-
on der Waldwoche wird dann z.B. zusitz-
lich personell unterstiitzt.

Neben regelmif3igen padagogischen Ta-
gen zur Konzeptionsarbeit unterstiitzt der
Stuttgarter Triger St. Josef das KiFaZ mit
besonderer finanzieller Hilfe, die beispiels-
weise zur Einrichtung einer FSJ-Stelle notig
ist. Mit der staatlichen Eingliederungshilfe
fiir Vincent wire diese geleistete umfang-
reiche Betreuung finanziell nicht abgedeckt.

Wie werden Vincents Bildungs-
potenziale im Kinder- und
Familienzentrum Francesca
unterstutzt?

Das Early-Excellence-Konzept sieht eine
offene Arbeit vor. Das bedeutet, dass die
Kinder bei ihren Aktivititen viele Ent-
scheidungs-, Gestaltungs- und Bildungs-
moglichkeiten haben. Zudem ist es eine
sehr grofle Einrichtung mit 140 Kindern aus
36 Nationen (95 KiTa- und 45 Krippenplat-
ze). Zundchst dachten wir, dass dieser grofle
Rahmen fiir Vincent eine Uberforderung
sein konnte. Doch im Laufe der Zeit mit-
hilfe einer engmaschigen Betreuung findet
Vincent zahlreiche Gelegenheiten, die sei-
nen momentanen Entwicklungsstand he-
rausfordern und ihn auf eine héhere Zone
seiner Entwicklung bringen koénnen. Da-



bei kann er auf zahlreiche Beschiftigungs-,
Spiel- und Entspannungsmoglichkeiten zu-
rickgreifen, die er je nach Situation frei
entscheiden kann. Im téglichen Bezugs-
gruppentreffen lernt er eine kleine Stuhl-
kreisrunde kennen. Damit er es schafft, die-
se Zeit mit Aufmerksamkeit und Interesse
auch an den anderen Kindern zu verbrin-
gen und zudem die Gruppe nicht zu storen,
gibt seine Bezugserzieherin differenzier-
te Aufgaben, die ihn teilhaben lassen und
nicht ausschlieflen. Zum Beispiel bittet sie
ihn, die Namen der anwesenden Kinder zu
sagen, oder sie weif$ von uns Eltern, was wir
am Wochenende unternommen haben, und
kann ihn so gezielter danach fragen.

Die Arbeit mit der Integrationskraft

In diesem Zusammenhang spielt die Zeit
mit der Integrationskraft eine grofle Rol-
le - nach ihrer ressourcenorientierten Ent-
wicklungsbeobachtung schaut sie, wie sie
bestimmte Bereiche stirker fordern kann.
Sie nutzt diesbeziiglich seine Interessen,
z.B. mochte er gern zur Musik oder in den
Bewegungsraum. Fiir den jeweiligen Lern-
bereich und im Hinblick auf ein zu errei-
chendes Lernziel hat sie kleine didaktische
Einheiten geplant, z.B. Ubung des Schnei-
dens mit der Schere, einen aufgebauten Be-
wegungsparcours, das Kennenlernen der
verschiedenen Instrumente oder Malen
nach Musik. Damit bei Vincent und den
anderen Kindern nicht stindig der Ein-
druck vermittelt wird: ,Vincent darf allein
mit Frau Stauber in den Bewegungsraum
und wir diirfen das nicht®, 6ffnet die Inte-

W KINDERGARTEN

Ebru, die Bezugserzieherin — es gibt etwas zu erzdhlen ...

grationskraft diese Lernzeit auch fiir andere
Kinder. So bleibt ein kleiner effektiver Kon-
text, der auch soziales Lernen fiir Vincent
ermoglicht und fiir die anderen Kinder zu-
satzliche Bildungschancen arrangiert. Spa-
eshalber wird dann oft gesagt: Die Kinder,
die mit Frau Stauber und Vincent gehen
diirfen, sind die VIPs.

Zeit fiir regelmaBige Gesprache

Es ist nicht selbstverstindlich fiir uns, weil
wir wissen, wie wenig Zeit die Erzieherin-
nen und Erzieher in der taglichen Arbeit
mit den Kindern haben und wie stark sie
in den letzten Jahren mit zusitzlichen An-

forderungen konfrontiert wurden. Umso
mehr freuen wir uns iiber die Zeit, die uns
ermoglicht wird, um sich in regelmafligen
Gesprichen iiber Vincents Entwicklung
auszutauschen. Das ist fiir uns sehr wich-
tig, weil Vincent auch mit fiinf Jahren noch
nicht viel tiber seinen Tag berichten kann.
Wir haben oft das Gefiihl, dass sich die Er-
zieher und auch die Eltern der anderen Kin-
der, die ja diese Arbeit taglich beobachten,
tiber die erreichten Erfolge mit uns gemein-
sam freuen. Ist das nicht eine, wie man sagt,
,Win-win“-Situation, die allen Beteiligten
Freude bringt und manchem wieder Mut
macht? B

Vincent beim Sport mit Frau Stauber: Beim Bewegungsparcours tiberquert Vincent das erste Mal die Leiter.
Gemeinsame Freude (iber den Erfolg und Spal8 auf der Rutsche.
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Die Eingewoéhnung von Kindern
mit Down-Syndrom

TEXT: LENA FORTSCH

Der erste Tag im Kindergarten

Nicht nur fiir die Kinder selbst ist das ein
aufregender Tag, sondern auch fiir die El-
tern und péadagogischen Fachkrifte des
Kindergartens. ,Wird sich mein Kind hier
wohlfiithlen? Wird es angenommen, wie es
ist? Kann es sich frei entfalten und ist es hier
gut aufgehoben? War das die richtige Ent-
scheidung?®, dies konnten mogliche Fragen
und Gedanken der Eltern sein.

Aber auch die padagogischen Fachkrifte
machen sich vor jedem neuen Kind und der
damit einhergehenden neuen Eingewoh-
nung Gedanken: ,Wie wird das Kind auf
mich reagieren? Wie kann ich am besten
eine angenehme und sichere Umgebung fiir
das Kind schaffen? Wie kann ich die Angste
und Bedenken der Eltern erfahren und ver-
mindern? Wie kann ich dafiir sorgen, dass
sich alle beteiligten Personen wohlfiihlen
und die Eingew6hnung am Wohl des Kin-
des orientiert klappt?“

Diese Fragen betreffen vermutlich alle
Erwachsenen am ersten Kindergartentag,
unabhingig davon, ob es sich um die Ein-
gewohnung eines Médchens, eines Jungen,
eines Kindes mit oder ohne Behinderung
oder eines Kindes mit oder ohne Fluchter-
fahrung geht.

Ich heifle Lena Fortsch und studiere zur-
zeit Pddagogik der Kindheit in Freiburg.
Im Frithling durfte ich ein dreimonatiges
Praktikum im Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter absolvieren. In diesem Beitrag
mochte ich wissenschaftliche Theorien und
praktische Erfahrungen miteinander ver-
kniipfen und so einen Einblick in eine mog-
liche Eingewohnungsgestaltung in eine
Kindertageseinrichtung (KiTa) von Kin-
dern mit Down-Syndrom (DS) geben.

Was ist eine Eingewohnung in
den Kindergarten?

Unter einer Eingew6hnung versteht man den
Prozess der Ubergangsgestaltung (,Transi-
tion®) von den Eltern in die erste auflerfa-
milidre Bildungsinstanz. Dieser Vorgang ist

meistens durch die erste lingere Trennungs-
erfahrung der Kinder und Eltern voneinan-
der und gleichzeitig durch einen Neuanfang
gepragt (vgl. Griebel & Niesel, 2004, S. 35).

Dies bedeutet, wenn sich Eltern ent-
scheiden, ihr Kind in den Kindergarten, die
Krippe oder Ahnliches zur Betreuung zu
bringen, dass sich das Kind in einer unbe-
kannten Welt mit zundchst fremden Men-
schen zurechtfinden muss. Um dem Kind
bei dieser Aufgabe bestmoglich zu helfen
und es zu begleiten, muss der Eingewoh-
nungsprozess so gestaltet werden, dass das
Kind die Erfahrung macht, nicht allein ge-
lassen zu werden und so viel Unterstiitzung
erhélt, wie es braucht (vgl. Van Dieken,
2015, S. 49). Hierbei sind die Zusammen-
arbeit und die gemeinsame Absprache von
Fachkriften und Eltern besonders wichtig.
In den meisten Fillen geschieht die Ein-
gewdhnung durch eine/n Bezugserzieher/
-in, der/die zusammen mit den Eltern und
dem Kind die Prozesse gestaltet und direkt
Ansprechpartner/-in fiir die Familie ist.

Eine behutsame Eingewdhnung findet
nicht an einem einzigen Tag statt. Sie stellt
das Kind und dessen Bediirfnisse in den
Mittelpunkt und gibt ihm so viel Zeit, wie
es braucht. Es erfordert eine sensible Wahr-
nehmung der Gefiihle des Kindes und be-
notigt Rituale zur Strukturierung (vgl. Mi-
nisterium fiir Kultus, Jugend und Sport
Baden-Wiirttemberg, 2014, S. 74 f.). Dies
kommt Kindern mit Down-Syndrom ganz
besonders zu Gute, denn Struktur und Ri-
tuale bieten ihnen Sicherheit (vgl. Halder &
Hilgner, 2017, S. 13).

Ziel der Eingewohnung ist es, einen
Ort zu schaffen, an dem das Kind sich
auch ohne seine wichtigsten Bezugsperso-
nen sicher und geborgen fiihlt. An dem es
Freundschaften mit Gleichaltrigen kniip-
fen kann und eine konstante Beziehung
zu einer Fachkraft aufbauen kann. Zudem
soll eine Bildungs- und Erziehungspartner-
schaft zwischen Eltern und Fachkriften ge-
kntpft werden.

Es gibt viele verschiedene Eingewoh-
nungsmodelle in Deutschland und jede
KiTa (Kindertagesstitte) hat das Recht, sei-
ne eigene Eingewdhnung zu gestalten. Die-
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ser Artikel baut auf das ,Berliner Einge-
wohnungsmodell, auch ,Infans-Modell*
genannt, auf. Dieses Modell wurde vielfach
in der Praxis erprobt und immer wieder mit
neuesten wissenschaftlichen Erkenntnissen
abgeglichen und darauthin angepasst (siche
hierzu: Laewen, Andres & Hédervari-Hel-
ler, 2013, S. 63-87).

Besonderheiten bei der
Eingewohnung von Kindern
mit Down-Syndrom

Um einen gelingenden Ubergang aus der
Familie in die KiTa zu schaffen, ist ein po-
sitiver und kompetenzorientierter Blick auf
das Kind wichtig. Das bedeutet, dass das
Kind mit Down-Syndrom im Mittelpunkt
seines aktiven Handelns steht und von den
Eltern und péadagogischen Fachkriften bei
seiner eigenen Weltaneignung und Uber-
gangsbewiltigung individuell begleitet und
unterstiitzt wird. Zu jeder Zeit ist es von
grofSer Bedeutung, die personlichen Kom-
petenzen, Interessen, Themen und Angste
des Kindes zu erkennen und bei der Uber-
gangsgestaltung zu beriicksichtigen. Daraus
folgt auch, dass das Down-Syndrom nicht
als dominierende Kennzeichnung und so-
mit als Defizit des Kindes wahrgenommen
werden darf. Stattdessen soll, wie bei jedem
anderen Kind, darauf eingegangen werden,
was das Kind braucht.

Vorbereitung einer Eingewohnung

Bei der Aufnahme eines Kindes mit Down-
Syndrom sollte das gesamte Team gemein-
sam mit dem jeweiligen Trager iiberlegen,
ob es moglich und von Nutzen fiir den all-
gemeinen Betreuungsschliissel ist, eine zu-
satzliche padagogische Fachkraft oder eine
Fachkraft fiir Integration einzustellen. Diese
Fachkraft ist im Sinne des inklusiven Gedan-
kens fiir die gesamte Arbeit und alle Kinder
der Institution verantwortlich, nicht allein
fiir das Kind mit Down-Syndrom. Das Kind
mit Down-Syndrom hat aber genauso, wie
alle anderen Kinder, eine/n Bezugserzieher/-
in (vgl. Blank-Mathieu, 2002).



Durch ein Kind mit Down-Syndrom ist
ein besserer Betreuungsschliissel moglich,
da ein Kind mit DS einen Gewichtungsfak-
tor von 4,5 hat. Dies bedeutet, wenn eine
Fachkraft in einer KiTa fiir acht Kinder zu-
standig ist, kann sie ebenso fiir ein Kind
mit Down-Syndrom und vier weitere Kin-
der mit dem Gewichtungsfaktor 1 sorgen.
Somit wire eine kleinere und intensivere
Fachkraft-Kind-Kooperation gewéhrleistet,
von der alle Beteiligten profitieren.

Nach der Platzzusage lernen sich Einrich-
tung und Eltern kennen. Da jeder Mensch
unterschiedlich ist und in der Gruppe von
Menschen mit Down-Syndrom eine gro-
B¢ Heterogenitit existiert, ist es bei diesem
Treffen auch wichtig, auf die individuellen,
die syndromspezifischen und die familien-
typischen Unterschiede einzugehen (vgl.
Wilken, 2010, S. 9 f.). Nur durch den Aus-
tausch der Erwachsenen ist es moglich, das
Kind mit seinen Bediirfnissen, Beeintrich-
tigungen und Fahigkeiten wahrzunehmen
und ressourcenorientiert einzugewdhnen.
Als Néchstes fiillen die Eltern einen Grund-
antrag fiir den jeweiligen Bezirk aus. Der
Bezirk meldet sich daraufhin bei der KiTa
und diese wiederum stellt einen Forderplan
auf. Als Grundlage dienen ihr hierfiir eine
arztliche Diagnose und das Kennenlernen
des Kindes. Der darauf folgende Bescheid
bezieht sich auf SGB XII §$ 98 Abs. 1 und §$§
54 Abs. 2. (Dieses Beispiel bezieht sich auf
das Verfahren auf einen Integrationsplatz in
Mittelfranken, in anderen Bezirken kann es
Abweichungen geben.)

Rolle der Eltern bei der Eingewohnung
Ohne die Eltern ist eine gesunde Eingewoh-
nung nicht moglich. Sie dienen als ,,siche-
re Basis“ fiir das Kind. Nur wenn sie sich
wohlfithlen, wird sich auch das Kind in der
KiTa wohlfithlen. Gemeinsam koénnen sie
wiahrend der Eingewohnung die KiTa er-
kunden (vgl. Laewen & Andres, 2006, S.
16). Familien mit einem Kind mit Down-
Syndrom suchen sich meistens bewusst ei-
nen inklusiven Regelkindergarten, um das
Kind im bereits bekannten sozialen Umfeld
zu sozialisieren. Freunde, Nachbarn, Ge-
schwister, Kinder und die Nahe zum eige-
nen Wohnort kdnnen ausschlaggebend sein
(vgl. Halder & Hilgner, 2017, S. 12).

Aus der Praxis

Kinder sind von Grund aus neugierig. Diese
Neugier ruft das Explorationsverhalten der
Kinder hervor, durch das sie sich die Welt
spielend aneignen. Sie sind kleine Forscher
und Entdecker jhrer Umgebung und lernen

beim Erkunden ihre Umwelt mit all ihren
physikalischen, motorischen und kontex-
tuellen Zusammenhingen kennen. Dies ist
allerdings nur méglich, wenn ihre Grund-
bediirfnisse gestillt sind und sie sich wohl-
und geborgen fithlen. Damit die KiTa zu ei-
nem sicheren und stirkenden Umfeld fiir
das Kind mit Down-Syndrom wird, ist es
wichtig, das Kind genau kennenzulernen.
Tobias Schinhammer, ein Heilerziehungs-
pfleger, zurzeit in einem integrativen Kin-
dergarten beschiftigt, fasst es zusammen:
»Jedes Kind ist individuell. Es gibt kein Re-
zept. Jedes Kind - ob mit Down-Syndrom
oder ohne - braucht etwas anderes. Hierbei
ist es wichtig, ressourcenorientiert zu arbei-
ten, auf das Kind zu héren und die Eltern
miteinzubeziehen.

Ein Vorteil fir die Eingewdhnung bei
Kindern mit Down-Syndrom kann sein,
wenn das Kind schon Freunde oder Ge-
schwister in der KiTa hat. Dann kann es im
Vorfeld bereits 6fter mit seinen Eltern zu-
sammen vorbeikommen und die Einrich-
tung schon einmal kennenlernen. Gibt es
keine Geschwisterkinder, die besucht wer-
den kénnen, kann man die Familie im Vor-
feld zu Festen einladen. Bei einem Kind mit
Down-Syndrom sollte man viel Geduld und
Wertschitzung in seine Arbeit einflieflen
lassen. Haufig ist die Motivation des Kin-
des tagesformabhingig. Es ist sinnvoll, sei-
ne natiirliche Neugier zu nutzen und dem
Kind genug Zeit zu geben. Dann klappt eine
Eingewohnung sicher und man hat sché-
ne und spannende Kindergartenjahre vor
sich.“

Fazit

Kein Mensch ist wie der andere und genau-
so ist es bei Kindern mit Down-Syndrom.
Aus diesem Grund diirfen Ubergangs-
gestaltungen nicht pauschalisiert und ge-
neralisiert werden, sondern miissen indi-
viduell an die Bediirfnisse, Fragen, Angste,
Kompetenzen und biografischen Erfahrun-
gen des Kindes und seiner Eltern angepasst
werden. Wichtig ist es, ein Kind mit Down-
Syndrom als aktiven und kompetenten Ge-
stalter seiner Umwelt zu sehen und es nicht
als hilfloses Kind zu betrachten. Nicht
der Vergleich mit den anderen Gruppen-
kindern in Bezug auf Entwicklungsschrit-
te sollte relevant sein, sondern die eigenen
Leistungen und Fortschritte sollten im Fo-
kus stehen. Zudem sind die Zusammenar-
beit und die Kommunikation sowohl im
Team als auch mit den Eltern von grof3er
Bedeutung. Es gibt einige syndromspezi-
fische Erkrankungen, die erkannt und be-
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ricksichtigt werden miissen, doch im Gro-
Ben und Ganzen ist es wichtig, dass man
erkennt, dass ein Kind mit Down-Syndrom
vor allem ein Kind ist, das ganz normale
Bediirfnisse, Interessen und Wiinsche hat,
wie alle anderen Kinder auch. ®
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Kinder mit Aussicht

Leben und Erleben des
(inklusiven) Alltags in einem
Montessori-Kindergarten

BUCHREZENSION: ANGELIKA FUSS

nsere Tochter mit Down-Syndrom
U wurde 2007 geboren und kam 2010

mit drei Jahren in den Montesso-
ri-Kindergarten. Inklusion war fiir uns von
Anfang an selbstverstdndlich und nachdem
sie bereits mit einem Jahr eine KITA be-
suchte, waren wir froh, einen der begehr-
ten ,,Montessori-Plitze“ zu ergattern. Wer
das Buch ,,Kinder mit Aussicht“ liest, wird
nachvollziehen koénnen, warum wir damals
so froh iiber den Platz waren.

Das Buch gibt zunichst einen Uberblick
tiber die Montessori-Padagogik, sodass im
Folgenden die beschriebene Arbeitsweise
der Erzieher*innen verstandlicher wird.

Im Kapitel ,,Spielen — Lernen - Teilha-
ben wird Maria Montessoris Padagogik er-
lautert und mit praktischen Beispielen aus
dem Kindergartenalltag erginzt. So erfahrt
man z.B. etwas iiber die Bedeutung der Be-
ziehung zwischen Kind und Erwachsenem
und wie der Kindergarten versucht, dieser
wichtigen Beziehung gerecht zu werden.
Genannt sei hier beispielhaft nur ein Be-
griff: Innere Aufmerksambkeit.

Es wird auf die Notwendigkeit der Vor-
bereiteten Umgebung eingegangen. Wieder
werden praktische Beispiele aus dem Kin-
dergartenalltag aufgezeigt — Ibrahim schiit-
tet Wasser. Der Fall des kleinen Timo zeigt
auf, wie wichtig die Strukturen und kla-
re, verldssliche Regeln sind, um besonders
schwierigen Kindern den Alltag zu erleich-
tern.

Im Kapitel ,Gib dem Kind die ganze
Welt ... (Maria Montessori)“ werden ein-
zelne Prinzipien getrennt voneinander vor-
gestellt, um den Alltag und die Arbeitswei-
se des Montessori-Kindergartens in seiner
Gesamtheit aufzuzeigen und dadurch bes-
ser verstehen zu konnen.

Es geht um den ,,Absorbierenden Geist®,
»die Hand als Werkzeug des Geistes®, ,die
Polarisation der Aufmerksambkeit®, ,,die Di-

mension der Bewegung®. Da ist z.B. Kati. In
der Ich-Form wird ein typischer Tagesab-
lauf geschildert, erginzt durch erklirende
Anmerkungen.

Im Kapitel ,,Man hat nicht die Verant-
wortung fiir das Leben der Kinder, jedoch
fiir den heutigen Tag (Janusz Korczak)“
werden nun die einzelnen Bereiche, Mate-
rialien und die erzieherische Haltung sehr
praxisnah aufgezeigt. Der Leser kann sich
den Alltag der Kinder gut vorstellen. Er-
wihnt sei hier besonders das Beispiel von
den beiden Jungs Sven und Tobi, wie die
Kinder mit einem Material arbeiten und
wie vielféltig und fantasievoll sie es einset-
zen.

Wir erfahren sehr praxisnah etwas iiber
die Bedeutung der Sprache, tiber Mathe-
matik und die Kosmische Erziehung (Geo-
grafie, Biologie, naturwissenschaftliche Ex-
perimente ...). Besonders hervorgehoben
werden z.B. der Jahreskreis und die Mog-
lichkeit, verschiedene Zeitabldufe fiir die
Kinder verstindlich und erfahrbar zu ge-
stalten. Es sind wieder die Kinder selbst —
Jens, Rike und Mario -, die dem Leser die
Arbeitsweise des Kindergartens verdeutli-
chen.

Nicht unerwahnt lassen mochte ich die
sogenannten ,Inseltage®, die wdchentlich
stattfinden. Jedes Kind wird nach seinem
Interesse und seinem aktuellen Bediirf-
nis in Gruppen mit verschiedenen Schwer-
punkten eingeteilt. Die Schulanfanger tref-
fen sich z.B. in der Feuerinsel.

Uns als Leserinnen und Leser wird der
Alltag sehr gut verdeutlicht und man kann
gut nachvollziehen, wie es in diesem spezi-
ellen Kindergarten aussieht und wie dort
gearbeitet wird. Man ist so etwas wie ein
stiller Beobachter.

Im Kapitel ,Montessori-Pddagogik un-
ter inklusionsorientierten Aspekten® wird
die gelebte Inklusion konkret deutlich.
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Vielfalt, das Anderssein ist hier vollig nor-
mal. Jedes Kind, ob mit oder ohne Handi-
cap, wird individuell gefordert und gefor-
dert. ,Wir alle sind ein Ganzes und gehéren
selbstverstdndlich zusammen, so wie jeder
ist.“ Die Vielfalt wird akzeptiert. Wichtig ist
zu erwihnen, dass die Haltung, sowohl der
Erziehenden als auch der Kinder, entschei-
dend ist, wenn Inklusion gelingen soll.

Um diese Haltung geht es in diesem Ka-
pitel. Der Alltag und die Gemeinschaft der
Kinder werden hier an einzelnen Beispie-
len von Kindern mit verschiedenen Beein-
trachtigungen beschrieben.

Da gibt es z.B. Lore, die mit drei Jah-
ren weder sprechen noch laufen konnte. Es
wird erzédhlt, wie sie mit jhren Moglichkei-
ten am Gruppenleben teilnahm und wie die
Elternarbeit aussah.

Oder Felix, einen Jungen mit frithkind-
lichem Autismus, mit dem viel {iber Reiz-
verarbeitung und unterstiitzende Kommu-
nikation gearbeitet wurde. Hier war es vor
allem wichtig, ihm einen Zugang zu seiner
Lebenswelt zu erméglichen und sein Inte-
resse an verschiedenen Dingen zu wecken.

Es wird eine Freundschaft beschrieben
von Tina mit Down-Syndrom, Ria aus In-
dien und Markus. Anhand dieser Freund-
schaftsgeschichte wird die Arbeit mit einem
Kind mit Down-Syndrom verdeutlicht, de-
ren spezielle Wesensmerkmale und Be-
diirfnisse und dessen Umgang mit den an-
deren Kindern. In diesem Fall ist es Tina
mit Down-Syndrom, die mit fiinf Jahren
die schmerzliche Erfahrung machen muss,
dass sie anders ist und ihre beiden Freunde
ihr kognitiv ,davonlaufen. Die Dreiergrup-
pe musste sich erst wieder neu finden und
Tina ging durch eine zeitweise traurige Zeit.
Hier war es Aufgabe des Kindergartens,
Tina in ihrem Selbst zu stirken und ihr zu
helfen, iiber ihre Gefiihle zu sprechen. Dem
Leser wird sehr anschaulich berichtet, wel-



ches Spektrum die Arbeit mit besonderen
Kindern verlangt.

Im Kapitel
werden die Ziele, die Transparenz, der Aus-
tausch und die Informationsvermittlung,
Hospitationen und Elternfortbildungen er-
lautert. Die Ergebnisse einer Elternumfra-
ge ergianzen das Kapitel Elternzusammen-
arbeit aus Elternsicht.

Der 2. Teil des Buches wird durch eine
Studie tiber die Kommunikation von Kin-
dern mit und ohne Behinderung eingelei-
tet. Die folgenden Kapitel bilden den wis-
senschaftlichen Teil. Umfassend wird das
Thema Inklusion in einen gréfleren Zu-
sammenhang gestellt. Verschiedene Facet-
ten machen deutlich, wie komplex die ver-
schiedenen Denkweisen, die Moglichkeiten
der Verwirklichung und die Diskussionen
sind. Die Auseinandersetzung mit der Teil-
habe aller Menschen am gesellschaftlichen

»Elternzusammenarbeit

Leben geht uns alle an. Wir sind alle gefor-
dert, dies macht der 2. Teil der Schrift ein-
dringlich deutlich.

Fazit

Dieses Buch ist sehr empfehlenswert so-
wohl fur Padagogen als auch fiir Eltern,
die sich fiir die Arbeit in einem Inklusiven
Montessori-Kindergarten interessieren. Ich
kann mir vorstellen, dass vor allem Eltern
mit einem besonderen Kind hier eine gute
Ausgangslage vorfinden, um sich auf den
Start ihres Kindes im Kindergartenalltag
vorzubereiten. So kann es eventuelle Angste
oder Bedenken mindern. Padagogen wer-
den vielleicht ermutigt, den Weg der Inklu-
sion zu wagen.

Das Buch zeigt sehr gut und eindriick-
lich auf, wie die Arbeit mit besonderen Kin-
dern gelingen kann und fiir alle zu einer
Bereicherung wird. Da es so praxisnah ge-
schrieben ist, liest es sich fliissig und leicht.

Wie eingangs erwéhnt, war meine Toch-
ter mit Down-Syndrom vier Jahre in die-
sem Kindergarten und auch meine zwei-
te Tochter hat ihn drei Jahre genossen. Ich
kann abschliefSend sagen, dass das Buch die
tatsdchliche Realitdt schildert. Ich hétte mir
fiir beide Kinder keinen besseren Kinder-
garten vorstellen konnen. Beide hatten eine
sehr schone und lehrreiche Zeit und sind
jeden Tag gerne gegangen. Beide wurden
ihren Fihigkeiten und Begabungen nach
gefordert. Wenn wir heute (meine Toch-
ter mit DS ist fast zehn Jahre alt) auf andere
Kinder treffen, wird mir immer wieder be-
wusst, wie wichtig die inklusive Arbeit ist.
Man spiirt sofort, ob Kinder den Umgang
mit beeintrichtigten, besonderen Kindern
gewohnt sind oder nicht. Inklusiv erzogene
Kinder gehen selbstverstandlicher und ent-

KINDERGARTEN

spannter mit meiner Tochter um und zie-
hen sich nicht sofort zuriick, wenn ihr Ver-
halten ungewohnt wird.

Ich wiirde heute jederzeit wieder die-
se Kindergartenarbeit wahlen und ich habe
meine Entscheidung nie bereut. B

Kinder mit Aussicht
Leben und Erleben des (inklusiven) Alltags
in einem Montessori-Kindergarten

Autoren: Ursula Jager, Jens Clausen
Verlag: LIT Verlag Dr. W. Hopf, Berlin 2016
Kartoniert, 158 Seiten

ISBN: 978-3-643-13450-9

Preis: 29,90 Euro

Leseprobe aus dem Kapitel 5.3. Tina

,Ist die Diagnose Trisomie 21' bzw.,Down-Syndrom’ ei-
gentlich eine,Behinderung’? Eine,Stérung‘? Gar eine
,Krankheit'? Ich frage mich das seit Jahren, je mehr Kinder
mit und ohne Handicap ich kennen lernen und begleiten
durfte.

Von Anfang an umarmte Tina alle Kinder voller Freude
und Herzlichkeit. Schmerzlich lernte sie mit der Zeit, dass
nicht alle Kinder davon (immer) begeistert waren. Mit ei-
ner Zurlickweisung umzugehen, fiel ihr zunachst schwer.
Sie blieb ein Kind mit einem sehr groBen Bediirfnis nach
Gemeinschaft. In ihrem ersten Jahr bei uns fanden die an-
deren Kinder sie st und goldig und liel3en es sich ge-
fallen, haufig von Tina umarmt zu werden. Zwei Kinder,
Markus und Ria, die zur gleichen Zeit mit ihr in den Kin-
dergarten gekommen waren, freundeten sich mit Tina an.
Die Herzlichkeit faszinierte sie und verband die drei. Tina
lernte zu respektieren, dass manche Kinder bisweilen ihre
Umarmung ablehnten. Die anderen Kinder erlebten bei
ihr, dass man Gefilihle zu einem anderen Menschen un-
mittelbar zum Ausdruck bringen kann, indem man sich
z.B. umarmt. Heute, einige Jahre spater, ist die Umarmung
in unserer Gruppe fest installiert. Immer mehr Kinder be-
grifBen sich auf diese Art. Und viele Kinder wollen von
den Erzieherinnen mitunter umarmt werden. Dies haben
wir von Tina gelernt.”
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Methodenkombinierte Sprachtherapie
GuK, Frahes Lesen und TOLGS

in der frihen Sprachtherapie bei Kindern
mit Down-Syndrom

TEXT: KATHARINA WORM-PES, AKADEMISCHE SPRACHTHERAPEUTIN (DBS)

inder mit Down-Syndrom (DS)
Kweisen sehr hdufig eine Verbale

Entwicklungsdyspraxie (VED, kind-
liche Sprechapraxie, vgl. Wurzer, 2015, Giel,
2015) auf. Die VED ist eine ,,Entwicklungs-
storung des kindlichen Sprechens® (Lii-
cke et al., 2017), bei der die Aussprache je
nach Schweregrad massiv beeintrachtigt
ist. Es kann sogar dazu kommen, dass die
Entwicklung der expressiven Sprache aus-
bleibt und die Kinder nur ein sehr geringes
Lautrepertoire entwickeln.

Die Ursache ist bisher nicht sicher ge-
klart. Auffallig ist, dass die ,,Sprechbewe-
gungsplanung und -programmierung”
stark betroffen ist (Liicke et al., 2017, vgl.
Giel, 2015). Bereits vorhandene Laute oder
Worter konnen wieder verloren gehen.
Worter konnen haufig nicht in der gleichen
Art wiederholt werden (inkonsistente Feh-
ler, Liicke et al., 2017, vgl. Wurzer, 2015) und
»horen sich immer wieder anders an".

Das Sprachverstindnis ist bei einer
VED alters- bzw. entwicklungsgemafi. Da-
her handelt es sich laut Definition um eine
Sprechstérung (Liicke et al., 2017, Giel,
2015), die sich auf Grund der Komplexitit

wichtig sind.

auf die anderen sprachlichen Ebenen (z.B.
die Wortschatz- und Grammatikentwick-
lung) auswirkt und somit auch als Sprach-
storung einzuordnen ist (vgl. Wurzer, 2017).

Entwicklung von Kindern mit
Down-Syndrom - Ableitungen
fiir die Therapie

Das Entwicklungsspektrum von Kindern
mit DS ist sehr unterschiedlich (vgl. Wil-
ken, 2017). Daher ist es wichtig, ein indivi-
duell auf das Kind zugeschnittenes Forder-
konzept in der Sprachtherapie zu erstellen
und dieses gemeinsam mit den Eltern und
den weiteren Therapeuten auf Basis der In-
teressen des Kindes abzustimmen.

Neben der ganzkorperlichen muskula-
ren Hypotonie und der damit verbunde-
nen fehlenden Aufrichtungsentwicklung ist
auch der orofaziale Bereich (die Mund- und
Gesichtsmuskulatur) betroffen. Bereits im
Sauglingsalter fillt auf, dass Kinder mit DS
weniger lallen (vgl. Wilken, 2017) und somit
ein geringeres Training der oralen und mi-
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»AU-F“ - Robin legt bei der Aussprache des schwierigen
Lautes ,,F“ den Zeigefinger auf die Unterlippe und driickt
sie leicht nach innen gegen die oberen Schneidezdihne.
Allerdings nicht nur bei sich selbst: Der Dreijihrige, der
seit etwa einem Jahr zur Sprachtherapie geht, bringt der
Handpuppe Schnecki die Aussprache bei. Er ist motiviert,
seiner Freundin das Sprechen beizubringen. Ganz ,ne-
benbei® iibt er hochfrequent genau die Laute, die fiir ihn

Robin (ibt mit der Handpuppe Schnecki
die Aussprache des Lautes ,F”

mischen Muskulatur haben. Hier sollte be-
reits frith gearbeitet werden, beispielsweise
nach dem Ansatz der ,Orofazialen Regula-
tiontherapie nach Dr. med. Rodolfo Castil-
lo Morales und Dr. med. Juan José Brondo
und dem Pérnbacher-Konzept.

Schallleitungsprobleme und anatomi-
sche Besonderheiten sowie ein reduziertes
Kurzzeitgedachtnis haben zur Folge, dass
die sprachliche Entwicklung haufig nicht
altersgerecht entwickelt ist. Die gestor-
te motorische Sprechbewegungsplanung
in Kombination mit den genannten Spei-
cherproblemen ruft somit nach speziellen
Ansitzen in der Sprachtherapie, die diese
Aspekte miteinbeziehen. Auch Etta Wilken
(2017) weist in ihrem aktuellen Buch darauf
hin, dass es ,,den Kindern grofle Schwie-
rigkeiten bereitet, sich zu erinnern, wie be-
stimmte Laute gebildet werden oder wie ein
Wort gesprochen wird®



Etablierte Therapiekonzepte
in der Forderung von Kindern
mit Down-Syndrom

Gebarden-unterstiitzte Kommunikation
nach Prof. Dr. Etta Wilken (GuK)
Die GuK-Gebiarden wurden besonders fiir
kleine Kinder entwickelt und sollen immer
sprachbegleitend eingesetzt werden. GuK
ist eine effektive Methode, um bereits die
kommunikativen Féhigkeiten von sehr klei-
nen Kindern zu férdern und um den Wort-
schatz und die Grammatik aufzubauen.
Der Gebardenwortschatz wurde aus be-
reits bestehenden Gebédrdensammlungen
ausgewdhlt und die bestehenden feinmoto-
rischen Fihigkeiten der Kinder mit DS be-
riicksichtigt. Die Gebérden sind grundle-
gend in der frithen Forderung von Kindern
mit DS und sollten spielerisch, z.B. tiber
Gebirdenlieder oder beim Lesen eines Bil-
derbuches, eingefithrt und wiederholt wer-
den (siehe Abbildung rechts oben).
Gebérden unterstiitzen die gemeinsa-
me Aufmerksamkeit (joint attention) beider
Kommunikationspartner und das auditive
Kurzzeitgeddchtnis, da Gebdrden ,langsa-
mer* sind als die gesprochene Sprache. Sie
fordern auflerdem iiber die Bewegung (z.B.
Auto - Lenkbewegung nachahmen) die
Speicherung (siehe Abbildung rechts unten).
Dabei wird keine Reihenfolge durch das
GuK-System vorgegeben. Die Gebérden, die
fir das Kind und die Familie am wichtigs-
ten sind, werden zuvor gemeinsam definiert
und dann nach und nach in den Therapiesit-
zungen vermittelt und geiibt. Auch andere
Gebirdensysteme, z.B. die DGS-Gebirden,
koénnen ein mogliches Kommunikationssys-
tem fiir Kinder mit Down-Syndrom darstel-
len. Hier sollte regional geschaut werden,
welches Gebirdensystem verwendet wird,
damit das Kind moglichst nicht ,,umlernen®
muss (Giel, 2017). Das Ziel der GuK-Gebar-
den ist immer, die Kommunikation so lan-
ge zu unterstiitzen, bis das Kind ausreichend
sprechen kann.

Frithes Lesen (FL, nach P. Oelwein,
Pieterse und Cairns)

»Lesen ist wie Horen mit den Augen” (Pie-
terse, Cairns, 2015, K. Passon et. al.). Das
Frithe Lesen hat genauso wie GuK das Ziel,
»das Sprechenlernen und die allgemei-
ne Sprachkompetenz zu fordern® (Wilken,
2017). Auch Buckley bezeichnet das FL als
»a-way-in to language® (1985). Programme
wie ,,Kinder mit Down-Syndrom lernen le-
sen’, ,Kleine Schritte“ oder das ,,VSL-Pro-
gramm® sind die derzeit bekanntesten in

W SPRACHE

Beim Lesen eines Bilderbuches oder beim Singen von Liedern
werden Gebdrden eingefiihrt und wiederholt. Auch durch die
Bewegung gelingt es leichter, Wérter zu speichern.

Deutschland. Hierbei ist das erste Ziel, tiber
das Sehen von Worten (Ganzwortmethode)
und das gleichzeitige Sprechen die Kinder
zum Sprechen zu motivieren.

Héufig beim Down-Syndrom auftretende
Probleme (z.B. beim Horen oder der Kon-
zentration) sollen somit aufgefangen werden
und ein positives Lernen ermoglicht werden.
Genau wie bei den Gebarden muss auch hier
auf die individuellen Interessen des Kindes
(z.B. Namen und Fotos der Familie oder von
Lieblingsspielzeug) eingegangen werden.
Gut geeignet fiir das Frithe Lesen sind bei-
spielsweise die GuK-Karten oder das VSL-
Forderprogramm (Verstehen, Sprechen, Le-
sen nach Passon et al.), bei denen nach dem
»Lotto-Prinzip“ gearbeitet wird.

Das nachstehende Konzept TOLGS lésst
sich sehr gut mit dem Frithen Lesen kom-
binieren, da die Worte gelesen, also ausge-
sprochen, werden und sofort iiber die Laut-
gesten ,korrigiert” werden kénnen.

(Sprach-)Therapie mit opti-
mierten Lautgesten - TOLGS
(nach Isolde Wurzer)

Die Lautgesten nach TOLGS wurden von
Isolde Wurzer entwickelt. Begleitend wurde
ein kindgerechtes kleinschrittiges Ubungs-
Material im Logofin-Verlag erstellt (siehe
Abbildung unten).

Die Lautgesten nach TOLGS wurden

von Isolde Wurzer entwickelt. Begleitend
wurde ein kindgerechtes kleinschrittiges
Ubungs-Material im Logofin-Verlag
erstellt.
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Die Lautgesten nach TOLGS konnen in
bestehende Konzepte/Materialien integriert
werden. Vor allem die tégliche Interaktion
und erste Bilderbiicher mit einfachen Lau-
ten und emotionalen Auflerungen (z.B.
»oh', ,i oder ,au“) stellen dabei eine gute
Fordermoglichkeit dar.

Die Lautgesten werden auf verschieden-
farbigen Karten dargestellt, auf denen je-
weils ein Lautgesten-Kind fiir einen Laut zu
sehen ist, das die entsprechende Bewegung
der Lautgeste vornimmt (z.B. ,,A* gehort zu
ANNA, ,,B“ zu BEN). Die Farben der Karten

Sie konnen bereits frith (ab ca. 18 Mo-
naten) in spielerischer Form getibt werden.
Lautgesten sind ,Handzeichen, die den
Sprachlaut symbolisieren“ (Wurzer, 2017).
Das Kind kann mithilfe dieser die Lautbil-
dung selbst steuern. Ist es motorisch noch
nicht in der Lage, kann es von der Thera-
peutin oder den Eltern gefithrt werden.

Da die Eltern haufig wahrend der Thera-
pie anwesend sind, lernen sie sehr schnell,
wie und wo der Laut genau durchgefiihrt
wird.

Die Kinder identifizieren sich mit den Lautgesten-
Kindern und interessieren sich fiir diese

Robin fiihlt sich sehr wohl in seiner Lernumgebung

sowie die Kleidung der Kinder folgen einem
speziellen Farbmuster, um z.B. Lautgrup-
pen besonders hervorzuheben. Mit Pfeilen
an den Hianden werden die Bewegungsges-
ten angezeigt (z.B. ,P“), Karten ohne Pfeile
stellen Haltegesten dar (z.B. ,,A). Die Kin-
der identifizieren sich mit den Lautgesten-
Kindern und interessieren sich fiir diese.

Lautgesten werden, anders als die GuK-
Gebirden, nicht fiir die Kommunikation
eingesetzt, sondern dienen ausschliefllich
der Anbahnung von Lauten und der Ver-
besserung der Aussprache.

Viele Sinneskanile (Bewegung, Hoéren,
Sprechen, Fiihlen, Sehen) werden gleich-
zeitig aktiviert und somit eine tiefe Speiche-
rung der entsprechenden Laute und Lern-
inhalte vorgenommen (vgl. Wurzer, 2017).

Des Weiteren ist vorteilhaft, dass die
Hinde als Werkzeug stdndig verfiigbar sind
und die Lautgesten somit fiir ein , korrekti-
ves Feedback® genutzt werden kénnen. Das
korrektive Feedback ist eine Methode in der
Sprachforderung, die Eltern im Alltag sehr
gut einsetzen koénnen. Gebardet das Kind
beispielsweise mit GuK das Wort ,,Banane®
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und sagt ,,nane* dazu, kann die Aussprache
dahin gehend unterstiitzt werden, dass die
Lautgesten fiir die Laute ,,B“ und ,,A* ange-
zeigt werden. Der Ubergang vom Laut ,,B*
zu ,,A“ kann durch die Bewegungsabfolge
der Lautgesten gesteuert werden und der
Mund weifd so genau, ,was zu tun ist®

Auch Kinder mit geringer Konzentrati-
onsspanne konnen die Lautgesten lernen.
Durch die Bewegung und das Nutzen der
verschiedenen Sinneskandle wird die Auf-
merksamkeit linger gehalten.

Die Lautgeste liefert zum auditiven Reiz
das visuelle Bild des Lautes. So kénnen die
Sprachlaute linger wahrgenommen und
dadurch eindeutiger zugeordnet, analysiert
und differenziert werden. Als multisenso-
rielle Methode bewirken sie eine tiefe Ver-
ankerung des Lautklangs und helfen dem
Kind, sprechmotorische Artikulationsmus-
ter nachhaltiger zu speichern (vgl. Wurzer,
2017).

Bei bestehenden mundmotorischen Pro-
blemen kénnen z. B. {iber bestimmte Laut-
gesten-Kinder (z.B. die ,Lippenkinder®
MARK, PAUL und FINJA) Ubungen zum
Mundschluss oder zur Lippenspannung
durchgefiihrt werden.

Auch Anne Loffelholz, Mutter des ein-
gangs genannten dreijahrigen Robin, bestd-
tigt dies: ,,Im Lautgestensystem nach TOLGS
wird beim Laut F der Zeigefinger unten an
die Lippe gelegt. Es entsteht so automatisch
die richtige Position des Mundes, um den
ausstromenden Atem zu einem F zu ma-
chen. Die Anbahnung des Lautes wird direkt
unterstiitzt und fithrt zu schnellen Erfolgen.“

Zusammenfassung
und Ausblick

Beispiele aus der téglichen Arbeit in der
Praxis zeigen, dass die Sprachtherapie mit
der Kombination aus GuK, Frithem Lesen
und TOLGS insbesondere bei Kindern mit
Down-Syndrom sehr gute Resultate her-
vorbringt.

Anne Loffelholz hat sich intensiv mit
dem Thema befasst: ,,Es gibt schon lange di-
verse Zeichen, die z.B. bei der Lautsprach-
férderung von gehorlosen und schwerho-
rigen Kindern zum Einsatz kommen - so
z.B. das Phonembestimmte Manualsystem
(PMS). Meiner Meinung nach sind diese
herkdmmlichen Systeme aber fiir Kinder
mit Down-Syndrom nicht geeignet. Sie sind
oft von den Handformen und -bewegungen
zu schwierig, zum anderen visualisieren
sie den Laut, ohne die Anbahnung zu un-
terstiitzen.“ Genau das ist aber bei Kindern
mit Down-Syndrom besonders wichtig.
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Ubungen zur Aussprache unterstiitzen gleichzeitig

den Mundschluss und die Lippenspannung

Die Auswahl der Methodenkombinier-
ten Sprachtherapie von Robin sieht Anne
Loffelholz als Erfolg fiir die positive Ent-
wicklung ihres Sohnes: ,,Zwar hat Robin
auch vor dem Nutzen der Lautgesten ein-
zelne Worter bzw. prominente Laute aus
Woértern gesprochen oder nachgeahmt,
aber erst seitdem wir das Lautgestensystem
nach TOLGS verwenden, kann er gezielt
Laute produzieren und sich selbst sogar
korrigieren. So hat er anfinglich beispiels-
weise immer nur ,Ba‘ statt ,Ball’ gesagt.
Dann hat er gemerkt, dass am Ende noch
etwas dazukommt.”

Jetzt schafft es Robin, ,Ball“ zu sagen,
nachdem ihm wiederholt die Lautgesten
dazu gezeigt wurden. Fazit von Anne Lof-
felholz: ,Wir empfinden es nur als eine Be-
reicherung. Eine Verwechslung von Laut-
gesten und GuK-Gebirden kann durchaus

f.?\.

Durch die Bewegung und das Nutzen der verschiedenen

Sinneskandile wird die Aufmerksambkeit ldnger gehalten

mal vorkommen, aber ohne dass dies die
Kommunikation oder Lernentwicklung
beeintrachtigt!“

Welches Konzept bei dem jeweiligen
Kind im Vordergrund steht bzw. geeig-
net ist, bleibt natiirlich immer eine indivi-
duelle Entscheidung mit allen beteiligten
Personen. Besonders das Kind muss sich
in seiner Lernumgebung wohlfiithlen und
spiiren, dass ihm das Uben etwas bringt.

Auch Methoden der Unterstiitzten
Kommunikation (z.B. Symbole aus ME-
TACOM nach Annette Kitzinger oder die
Arbeit nach dem TEACCH-Konzept) kon-
nen die Therapie sinnvoll erginzen. Hierzu
kann eine Beratungsstelle fiir Unterstiitzte
Kommunikation oder eine entsprechend
qualifizierte Praxis fiir Sprachtherapie in
den Prozess einbezogen werden. W

Die Sprachtherapeutin Katharina Worm-Pes zeigt beispielhaft die Lautgesten ,F7 L ,A“und ,P*
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Willkommen im SBBZ
Bisher genannt Sonderschule

TEXT: USCHI SCHRODER

,Eines meiner Hauptanliegen ist es, Eltern zu starken, dass sie ihre Kinder einfach lieben und annehmen diirfen
und sich mit ihren Kindern Gber deren Fortschritte jeglicher Art freuen dirfen.
Der Mensch beginnt nicht bei seinem Schulabschluss. Dass Eltern auf ihr Herz héren diirfen und, natdrlich im

besten Fall, Herz und Verstand Hand in Hand gehen. Aber niemals das Herz dem Verstand geopfert werden sol

III

schrieb uns Uschi Schroder, als ihre Idee entstand, einen Beitrag zum Thema,, Schule und Inklusion” zu schreiben.
Die Verfasserin des Berichts und Mutter des 17-jahrigen Florian bezeichnet sich selbst als Flirsprecherin einer Be-
schulung in einer sogenannten,Sonderpadagogischen Bildungseinrichtung”. lhre Intention ist bereits im obigen
Zitat deutlich.,Aber egal, wie ich gedacht habe, fiir mich waren andere Modelle immer Denkanst6R3e, Gelegen-
heit, iber meinen Horizont hinauszublicken und von der Erfahrung anderer zu profitieren. Andere herabzusetzen

gehorte nie dazu.”

Uschi Schroder pladiert fiir die Freiheit der elterlichen Wahl und stellt ein Schulmodell vor, um den Blick auf die
verschiedenen Maoglichkeiten, die es gibt, zu weiten.

Seit fiinf Jahren bin ich Elternbeiratsvorsit-
zende in einer ehemaligen Sonderschule,
die jetzt Sonderpidagogisches Bildungs- &
Beratungszentrum (SBBZ), Forderschwer-
punkt geistige Entwicklung, heif3t. Gleiche
Schule, anderer Name.

Geplant war das allerdings nicht so.
Selbstverstindlich wusste ich schon gleich
nach der Geburt unseres mittlerweile
17-jdhrigen Sohnes, dass dieses Kind NIE-
MALS eine Sonderschule von innen se-
hen wird, NIEMALS nur mit lauter behin-
derten Kameraden seinen Tag teilen wird,
NIEMALS auch nur in die Néhe so einer
Schule kommen wird. Warum? Weil ich
meinem Sohn genau die gleichen Chan-
cen und Mdglichkeiten wie meinen ande-
ren Kindern geben wollte, und das hief
eben, keine Sonderstellung und ein nor-
males Aufwachsen in einem nicht behin-
derten Umfeld. Sonderschule selbst kann-
te ich keine, interessierte mich auch nicht.

Die Sonderschule (jetzt SBBZ) in der
Nachbarstadt hat einen angegliederten
Schulkindergarten und eine Sonderpid-
agogische Beratungsstelle (Frithférder-
bereich). Hier, in einem von der Schule
getrennten Bereich, fand Florians Friith-
forderung statt. Und hier konnte ich so-
fort meinen Wunsch nach einem Besuch
im Regelkindergarten unseres Heimator-
tes vorbringen. Nach der Zustimmung des
Kindergartens wurde diese Regelkinder-
gartenzeit auf wirklich fantastische Weise
durch die sonderpiddagogische Beratungs-
stelle des SBBZ in die Wege geleitet und
fachlich begleitet.

Es lief gut, und alles war im griinen
Bereich. Durch seine beiden élteren Ge-
schwister waren wir mit dem Kindergarten
sehr vertraut. Aber, nun ja, nach eineinhalb
Jahren im Regelkindergarten im Heimatort,
wo jedes Kind individuell wie ein Schmet-
terling angenommen wird, wechselte (nur!)
eine (seine) Erzieherin und der Schmet-
terling wurde zum ldstigen, ungeliebten,
anstrengenden Exoten, der plétzlich nur
noch die durch Integrationskraft begleite-
ten Stunden in den Kindi gehen durfte, also
zwei Stunden am Tag.

Die damaligen Kidmpfe mit mir selbst,
was tun, bleiben oder gehen, begleiteten
mich iiber ein halbes Jahr. Manch einer
weil3 selbst, was fiir einen harten Kampf die
Entscheidung, den inklusiven/integrativen
Weg zu verlassen, bedeutet. Jedenfalls folgte
deshalb ein Jahr im Schulkindergarten des
SBBZ, das uns allen zu unserer Freude sehr
viel Entspannung gebracht hat. Natiirlich
war der nicht mehr am Ort, aber mein Kind
war kein Exot, zum ersten Mal war ich kei-
ne Mutter mit rotem Hut. Es gab nicht nur
geduldete zwei Stunden Betreuung, sondern
sieben Stunden und ein rundum gliickliches
Kind mit vorsichtig entkrampfter Mutter.

Nun waren wir doch in einer Sonder-
einrichtung gelandet, aber gliicklicherwei-
se war die darauf folgende Grundschulzeit
durch Eintritt in eine sogenannte Auflen-
klasse wieder integrativ. Das heif3t, fiinf
Schiiler des SBBZ sind inklusive eineinhalb
Sonderpddagogen fiir die gesamte Grund-
schulzeit in eine reguldre Grundschulklas-
se integriert, es ist quasi eine Klasse in der
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Klasse. Gelernt wird gemeinsam mit diffe-
renziertem Material nach dem Stundenplan
der Grundschule im Gebédude der Grund-
schule. In der Praxis sind das zwei verbun-
dene Klassenzimmer, alles, was sinnvoll fiir
die Kinder ist, wird gemeinsam gemacht,
aber es gibt die Moglichkeit des Riickzugs
und der Arbeit in einer jederzeit auch ge-
mischten Kleingruppe.

Das war eine tolle Zeit, vor allem da-
durch, dass auch wir Eltern von den Eltern
der Regelkinder vollig selbstverstindlich
akzeptiert wurden. Nach der vierten Klas-
se war dieser Weg zu Ende, die tolle Klas-
sengemeinschaft 1oste sich leider fir alle
durch den Ubergang in die unterschiedli-
chen weiterfithrenden Schulen auf. Fiir uns
war der integrative Weg in diesem Moment
beendet. Es gab keine einfache Moglichkeit,
die Integration in der 5. Klasse mit anderen
Regelschiilern weiterzufithren. Und wir El-
tern haben das, durch die doch recht durch-
wachsenen Erfahrungen unserer Vorgin-
gerklasse, auch nicht angestrebt.

Also Ubergang ins SBBZ, das den Kin-
dern als unsere Mutterschule ja auch ver-
traut war. Mittlerweile hatte ich meine Be-
denken gegeniiber der Sonderschule auch
verloren, das eine Kindergartenjahr war
wunderbar gewesen, trotzdem zerriss es
mir fast das Herz, als diese wirklich sehr ge-
lungene Integrationsklasse nach der Grund-
schulzeit auseinandergerissen wurde.

An diesem Punkt war meine personli-
che Entscheidung gefallen, ich werde alles
daransetzen, um mitzuhelfen, dass die Son-
derschule zu einer guten Wahl fiir meinen
Sohn wird.



Wie oben erwéhnt, bin ich nun seit fiinf
Jahren Elternbeiratsvorsitzende dieser Son-
derschule (SBBZ) und ich muss sagen, kei-
ne Aufgabe hat mich je so erfiillt wie diese.
Nicht wegen der Eltern, auch ein bisschen,
aber sicher nicht hauptsichlich wegen der
Eltern. Nein, wegen der Schiiler, wegen
der Kinder, der Jugendlichen, die auf ihre
Art mit Unterstiitzung der Schule und der
Lehrer, der Eltern und Freunde mit grofier
Wiirde ihren Weg suchen und gehen.

Wie sieht der Alltag im SBBZ aus? Als
SBBZ mit Forderschwerpunkt geistige Ent-
wicklung wird die Schule von Schiilern mit
einer geistigen Behinderung besucht, eini-
ge Kinder mit Down-Syndrom stehen einer
Vielzahl von unspezifischen, diagnostisch
nicht fassbaren entwicklungsverzogerten
Kindern gegeniiber. Es sind ca. 100 Schiiler
und Schiilerinnen im Alter von ca. sieben bis
ca. 20 Jahren. Die Schulzeit gliedert sich in
vier Stufen mit jeweils dreijéhriger Dauer. In
den Klassen sind sechs bis acht Kinder mit
eineinhalb Lehrern. Es sind altersgemisch-
te Klassen, die Kinder haben unterschied-
liche geistige Behinderungen, bei manchen
offensichtlicher, bei anderen nicht sofort er-
kennbar. Facher sind Deutsch, Mathe, teil-
weise Englisch, viel Sachunterricht, der von
Erde tiber Kalender, Zeit, Natur, Mensch,
Verkehr, Technik, Kultur, Vélker, Geografie,
Biologie bis zu vielem anderen geht, ebenso
Kunst und Musik. Auch Werken, Schwim-
men, Kochen, Haushalt, Medienkompetenz,
Computertraining, Haus und Hof, Sport als
Schulsport und vertieft in diversen AGs ste-
hen auf dem Stundenplan.

Es ist eine ganz normale Schule wie alle
anderen auch. So gibt es genau die gleichen
Elemente, es gibt ein Schiilercafé, es gibt
eine Schulzeitung, Klassensprecher, SMV
und Schiilersprecher, die die Schule auch
im Gesamtschiilerrat der Kreisstadt ver-
treten. Einmal monatlich auch eine Schii-
lerdisco. Je nach Alter und Schulstufe der
Schiiler werden z.B. Schwimmkurs, Fahr-
radfithrerschein, Bustraining fiir Selbst-
fahrer, Sexualerziehung ebenso wie Klet-
terschullandheim, Kanuschullandheim,
Wanderschullandheim, Schullandheim im
Klassenverbund, das von Ubernachtung im
Klassenzimmer bis z.B. eine Woche Borkum
gestaltet wird, angeboten. In der Berufs-

schulstufe steht natiirlich der Ubergang von
der Schule ins Arbeits-und Erwachsenenle-
ben mit Probewohnen, Betriebspraktika so-
wohl in Werksttten als auch im geschiitzten
ersten Arbeitsmarkt, wobei nach oben keine
Grenzen gesetzt sind. Hier werden alle Mog-
lichkeiten ausgelotet und begleitet. Teilweise
werden die Schiiler auch in ihrer Freizeit be-
gleitet (Kino, Disco) und an selbststdndige
Freizeitgestaltung herangefiihrt.

Jedes Kind wird im wahrsten Sinne des
Wortes individuell geférdert. Fir mich
war z.B. lange unverstindlich, warum es
kein einheitliches Unterrichtswerk fiir alle
Kinder gibt. Mittlerweile verstehe ich das
gut. Individueller Unterricht heif3t, wirklich
auf dieses eine Kind zugeschnitten. Einzelne
Schiiler schreiben ellenlange Aufsitze, ver-
schlingen Biicher, multiplizieren, dividieren,
rechnen in Prozenten oder Briichen, andere
wiederum konnen vielleicht einzelne Buch-
staben malen oder auch nicht und haben zu
Zahlen ein eher eingeschrinktes Verhiltnis.
Piktogramme und unterstiitzte Kommuni-
kation erleichtern diesen Schiilern das Ler-
nen. Jeder kommt mit seinen ganz person-
lichen Starken zum Tragen. Zeugnisse iiber
individuelle Lernfortschritte gibt es, aber
keine Noten. Ziel ist es, die Schiiler an per-
sonlichen Erfolgen wachsen zu lassen.

Es kann ausnahmsweise sein, dass in einer
Klasse Schiiler mit bis zu drei Jahren Alters-
unterschied sind, da das Alter oft nichts tiber
den Entwicklungsstand sagt. Ob ein Kind
in die nichste Klassenstufe kommt, hingt
vom Entwicklungsstand ab, sodass manche
sehr fitte Kinder eventuell frither und noch
kindlichere Kinder spiter in die altersent-
sprechende Klassenstufe kommen. Immer in
Absprache mit den Eltern natiirlich. So kann
der Besuch der Grund- und Hauptstufe um
bis zu drei Jahre verldngert werden, die Be-
rufsschulstufe um ein Jahr und noch zwei
freiwillige Besuchsjahre. Dadurch, dass die
Schiiler keine Noten bekommen und kein
Klassenziel erreichen miissen, und weil so-
wieso vieles klassen- und stufeniibergreifend
passiert, hat das auch keinerlei positive oder
negative Bewertung. Jeder Schiiler findet sei-
nen Platz mit seinen Talenten. Zur Schule
kommen die Schiiler entweder selbststindig
mit dem grofien Bus oder werden mit dem
Kleinbus zu Hause abgeholt.

SCHULE/INKLUSION

Die Eltern sind wie iiberall, den einen
gibt es zu wenig Hausaufgaben, den ande-
ren zu viel, zu schwer, zu leicht, zu kom-
plex, zu einfach, zu viel Deutsch, zu wenig
Deutsch, zu viel Mathe, zu wenig Mathe.
Einzelne haben zusitzlich noch einen Pri-
vatlehrer engagiert, analog zur Nachhilfe in
anderen Schulen.

Bei uns ist wirklich alles ganz normal.
Das Interesse an den Kindern und an der
Schule ist ebenso flieend, von starkem In-
teresse bis zu gar keinem Interesse. Die
mannlichen und weiblichen, jiingeren und
alteren Lehrer sind wie in anderen Schulen
auch mehr oder weniger engagiert, was hier
aber grofiteils nur bedeutet, dass nicht alle
24 Stunden ansprechbereit sind. Unterstiitzt
werden die Lehrer von sogenannten un-
terstiitzenden Kriften fiir alltagliche Din-
ge und FSJlern/Bufdis. Diverse Koopera-
tionspartner von familienunterstiitzenden
Diensten, wie Diakonie (Elternberatung),
Musikschule, Logopédden, Ergotherapeuten,
Jugendbegleiterprogramm und vieles mehr,
unterstiitzen den Alltag im SBBZ.

Was die Zusammenarbeit mit der Schul-
leitung angeht, muss ich sagen, dass ich
so eine enge und offene Zusammenarbeit
noch in keiner Schule erlebt habe. Wir zie-
hen an einem Strang, alles darf ausgespro-
chen und angesprochen werden, jede Sicht-
weise wird ernst genommen. So ringen wir
gemeinsam mit den Lehrern und Eltern um
die fiir alle besten Losungen der diversen
Probleme, Fragestellungen, Zukunftsvisio-
nen und Aufgaben.

Natiirlich kann ich nicht pauschal fiir
SBBZs sprechen, allerdings denke ich, dass
gerade in diesem Schultyp faire engagierte
Eltern sehr gerne gesehen sind. Wichtigstes
Ziel dieser Schule ist es, die Kinder und Ju-
gendlichen mit ihren individuellen Fahig-
keiten zur grofitmoglichen Selbststindig-
keit und Selbstbestimmung zu bringen. Als
mein Sohn jiinger war, habe ich dieses Ziel
eigentlich sehr gering geschatzt und abge-
tan, das kann er ja schlieSlich zu Hause ler-
nen. Erst seit Florian und seine Schulkame-
raden ilter sind und ich das Privileg habe,
ihre Wege ins Erwachsenendasein miter-
leben zu diirfen, habe ich verstanden, wie
wichtig genau dieses Ziel fiir das Selbstwert-
gefiihl dieser Kinder und Jugendlichen ist.
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Und jetzt nach so vielen Jahren inten-
sivsten Einblicks in die Sonderschule/SBBZ
kann ich aus ganzem Herzen Fiirsprecherin
sein und Werbung machen, diese Moglich-
keit der Beschulung nicht von vornherein
so ganz komplett auszuschlieflen. Unsere
Kinder holen sich in der Schule das Grund-
geriist fiir ihren Alltag in der nicht behin-
derten Welt, in der sie sich ja automatisch
auflerhalb der Schulzeit bewegen (miissen).
Sie haben einfach beides.

Florian ist in seiner Freizeit z.B. Minis-
trant und Malteser, er tanzt HipHop in ei-
ner Gruppe Nichtbehinderter und in einer
Gruppe mit seinen Schulkameraden in der
ortlichen Tanzschule.

Momentan werden im Ubrigen drei Ein-
zelinklusionen und eine Auflenklasse vom
SBBZ begleitet und sonderpadagogisch un-
terfiittert. Der Weg zum ersten Arbeits-
markt ist ebenso unterstiitzt und fachlich
begleitet, eine Inklusion im Kindergarten
ist angedacht, denn nun sollen auch nicht-
behinderte Kinder aufgenommen werden.
Vor Kurzem luden wir Eltern ehemaliger
Schiiler des SBBZ ein, vom Lebensweg ih-
rer Kinder nach der Schulzeit zu berichten.
Interessant war, dass eine junge Frau, die
ganz alleine wohnt und auf dem ersten (un-
terstiitzten) Arbeitsmarkt arbeitet, keinen
Kindergarten- und Schultag auflerhalb der
Sonderschule erlebt hat. Ehrlicherweise hat
der Vater aber auch erzahlt, was fiir einen
unglaublichen Unterstiitzungsaufwand das
fir ihn bedeutet.

Vielleicht sollten auch wir Eltern uns Ge-
danken dariiber machen, wie sehr wir
selbst den Wert unserer Kinder von der be-
suchten Schulart beeinflussen lassen. Und
das beileibe nicht nur unserer behinder-
ten Kinder. Dann sollten wir uns vielleicht
Gedanken dariiber machen, was es be-
deuten wiirde, die Pflicht zur Sonderschu-
le durch die Pflicht zum inklusiven Unter-
richt zu ersetzen. Und dass die Wahl zu
haben eine grandiose Freiheit bedeutet, die
wir nicht durch dogmatische Glaubenssit-
ze aufs Spiel setzen und dadurch unseren
Wirkungskreis selbst einschridnken sollten.
Denn: In Erginzung des Satzes von Ri-
chard von Weizsicker - Es ist normal und
unglaublich bereichernd, verschieden zu

sein.
Uschi Schroder

Vorurteile

aus dem Klassenzimmer

TEXT UND FOTOS: VANESSA HARTMANN

Mit einem Kind mit Down-Syndrom ist man immer wieder mit den absurdesten
Vorurteilen konfrontiert. Ein solches Vorurteil brachte mich auf die Frage, was ei-
gentlich in Schulbiichern iiber das Down-Syndrom gelehrt wird. Und leider zu dem
Ergebnis: Uber Unwissenheit und iiber Beriihrungsingste von vielen Menschen
gegeniiber Menschen mit Down-Syndrom braucht man sich eigentlich nicht zu

wundern ...

V or einigen Monaten fragte mich
eine Bekannte, ob ich eigentlich ein
schlechtes Gewissen hitte, weil ich mei-
nem Sohn das Down-Syndrom vererbt
habe. Ich hitte mir eine solche Bemer-
kung verbitten und die Bekannte stehen
lassen sollen. Aber wie oft in solchen Si-
tuationen war ich sprachlos: Warum
schlechtes Gewissen? Mein Sohn ist doch
ein zufriedenes, lustiges Kerlchen und
macht uns so viel Freude!

Auflerdem war ich bisher der festen
Uberzeugung gewesen, ein Fehler bei der
Zellteilung sei urséchlich fiir das Down-
Syndrom, dessen Zustandekommen bis-
lang nicht geklart ist. Mit Vererbung hat
das tiberhaupt nichts zu tun, eher mit dem
Alter der Mutter. Der Logik der Bekann-
ten folgend miisste ich also ein schlechtes
Gewissen haben, weil ich erst mit 38 wei-
tere Kinder bekommen habe - doch da-
mit gehore ich gesellschaftlich zwar nicht
zum Durchschnitt, der liegt ungefihr bei
31 Jahren beim 2. Kind, aber doch zur ste-
tig wachsenden Gruppe der Spatgebéren-
den. Sollen die sich ihren Kinderwunsch
jetzt alle verkneifen? Um keine Kinder
mit Behinderung in die Welt zu setzen?
Und was soll das dann fiir eine Welt sein?

Wenn mein Sohn mir tagtiglich mit
einer gebieterischen Gebirde bedeutet,
den CD-Player anzuwerfen, und danach
mindestens eine Stunde in Endlosschlei-
fe zu ,,I want to break free“ von Queen
tanzt, dann finde ich dieses Extra-Chro-
mosom nach wie vor hinreiflend!

Nicht zu unterschétzen: der Einfluss
der Schulen

Das habe ich in diesem Moment aber lei-
der alles nicht gesagt. Stattdessen habe
ich ihr spater per WhatsApp einen Arti-
kel zur Entstehung des Down-Syndroms
und der Lebenssituation von Menschen
mit Down-Syndrom heute empfohlen.
Die Antwort meiner Bekannten: ,Oh,
dann hat mein Bio-Lehrer Mist erzahlt.*
Das ging mir tagelang nicht aus dem Sinn.
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Mit passenden Lernmitteln und Lehr-
materialien wie hier dem AnyBook Reader
koénnen Menschen mit Down-Syndrom
mehr lernen, als man denkt.

Erstmals wurde mir klar, dass vie-
le Menschen ihr (Un-)Wissen iiber das
Down-Syndrom tatsachlich in der Schule
erwerben. Studien zufolge kennt nur je-
der zehnte Deutsche Menschen mit Be-
hinderungen aus seiner Schulzeit; je-
der dritte hat tiberhaupt nie Kontakt zu
Menschen mit Behinderungen. Was in
der Schule gelehrt wird, ist also immens
wichtig fiir die Akzeptanz von Menschen
mit Behinderungen und Menschen mit
Down-Syndrom. Ob das den Schulen be-
wusst ist?

Das brachte mich auf die Idee, mir
Biologie-Schulbiicher genauer anzu-
sehen. Einige Schulbiicher kann man
auf den Seiten der Schulbuchverla-
ge online einsehen. Ich ging aber auch
zu verschiedenen Schulen direkt und
unterhielt mich mit den Lehrern/
-innen dartiber, wie sie das Thema Down-
Syndrom im Unterricht gestalten. Die-
se Unterhaltungen haben mir weit mehr
Hoftnung gemacht als der Inhalt der Bii-
cher.

Eine Lehrerin am Gymnasium erzihl-
te mir, sie zeige, wenn es um das Thema
Down-Syndrom geht, immer eine Doku-
mentation zum Thema Prénataldiagnos-
tik, in der Schauspieler/-innen des The-



aters Ramba Zamba zu Wort kommen. Sie
finde es bedenklich, dass die Gesellschaft
heute nach dem perfekten Kind strebe, und
wiinsche sich eine vielfiltige, offene Gesell-
schaft. Ahnlich duflerte sich auch die Leh-
rerin an einer Realschule; und die Lehrerin
an einer Mittelschule erzdhlte zudem, sie
spiele den Jugendlichen immer den Reg-
gae-Song ,,Irisomy 21“ des Sangers ,,Del-
1¢“ vor, der darin die Liebe eines Vaters zu
seinem Kind mit Down-Syndrom besingt.
Leider konnen Menschen mit DS nicht da-
rauf hoffen, dass alle Lehrer/-innen derart
engagiert sind - Grundlage des Unterrichts
ist unter Umstidnden zunichst das Schul-
buch.

Die ,Erbkrankheit” Trisomie 21
In den Biologiebiichern durchweg aller
Schularten geht es um das Thema Down-
Syndrom in Zusammenhang mit ,,Numeri-
schen Chromosomenaberrationen®, ,Gen-
mutationen® oder ,genetisch bedingten
Behinderungen®. Zunichst wird dabei er-
klart, wie es durch eine spontane Nicht-
trennung von Chromosomen in der ers-
ten oder zweiten Reifeteilung der Meiose
dazu kommt, dass das 21. Chromosom am
Ende dreifach vorliegt. Bis dahin gibt es
also nichts zu beanstanden, wobei ich mich
tiber einen Hinweis freuen wiirde, dass es
diese genetische Besonderheit wahrschein-
lich schon immer gegeben hat.
Erstaunlicherweise gibt es trotz die-
ser selbst gelieferten Erklarung der spon-
tanen Nicht-Trennung von Chromosomen
in meiner Auswahl zwei Schulbiicher, die
das Down-Syndrom als ,,Erbkrankheit“ be-
zeichnen; ein Biologiebuch fiir die gymna-
siale Oberstufe aus dem Jahr 2005' sowie ein
Lehrbuch fiir Realschulen von 20122 Das
Down-Syndrom ist weder eine Krankheit
noch ist die am héufigsten vorkommende
freie Trisomie 21 erblich. Das Down-Syn-
drom kann hauptsédchlich vererbt werden,
wenn die Mutter bereits selbst Down-Syn-
drom hat und auch das mit einer etwa
50-prozentigen Wahrscheinlichkeit. War-
um also ist hier der Begriff ,Erbkrankheit®
noch immer gebriuchlich? [Siehe hierzu
ein Interview mit Prof. Henn, Humangene-
tiker, in: LmDS Nr. 81, 2016]

Dieser Begriff in Bezug auf Menschen
mit Down-Syndrom weckt in mir aber auch
unangenehme Assoziationen an die Zeit
des Nationalsozialismus, als mit dem ,,Ge-
setz zur Verhiitung erbkranken Nachwuch-
ses” von 1933 hunderttausende Menschen,
die von der vermeintlichen Norm abwi-
chen, zwangssterilisiert und spater bei den
»Euthanasie“-Programmen getotet wur-
den. Als Konsequenz aus dieser Zeit wiir-

de ich mir einen vorsichtigen Umgang mit
dem Begriff ,,erbkrank® wiinschen und jeg-
liche Diffamierung von Menschen mit ei-
ner ,,Erbkrankheit® verbitten. Auch andere
Begriffe sollten die Autorinnen und Auto-
ren der Schulbuchverlage unbedingt hin-
terfragen. Wenn sie Menschen mit Down-
Syndrom stéindig mit negativen Begriffen
wie den ,Patienten® oder den ,Betroffe-
nen“?* belegen und vom ,,Risiko”?, statt
von der ,Wahrscheinlichkeit“ sprechen, ein
Kind mit Down-Syndrom zu bekommen,
bereiten sie damit den Boden fiir eine ab-
lehnende Haltung gegeniiber dem Down-
Syndrom.

Die,phdnotypischen Auswirkungen”
Weiter geht es in den meisten Schulbiichern
mit einer Aufzihlung der ,,Auswirkungen
des Down-Syndroms“ auf das duflere Er-
scheinungsbild, einmal auch als ,kérper-
liche Anomalien bezeichnet: ,Minder-
wuchs, kurzer Hals, Schidel mit flachem
Hinterkopf, schmale Lidspalten; ,schrig
stehende Augen, eine kurze Nase, eine di-
cke Zunge bei hiufig gedffnetem Mund, ein
niedriger Ohransatz und kurzfingrige Hin-
de® ; ,flaches Gesicht mit mongoloiden (!)
Zugen; ,eine Hautfalte am inneren Au-
genwinkel, kleine Ohren, breite Hinde mit
kurzen Fingern, eine durchgehende Hand-
furche. Das ist nur eine Auswahl der ge-
nannten ,typischen Merkmale“ von Men-
schen mit Down-Syndrom laut Schulbuch.
Ein Schiiler, der noch nie mit einem Men-
schen mit Down-Syndrom zu tun hatte,
wird nach dieser Lektiire wohl ein Monster
vor Augen haben!

Ich bin voller Unbehagen, wenn ich
mir vorstelle, dass Schiiler/-innen all die-
se Merkmale fiir Priiffungen auch noch aus-
wendig lernen miissen. Natiirlich weisen
Menschen mit Down-Syndrom gewisse
korperliche Besonderheiten auf. Die Frage
ist, wie man diese Besonderheiten duflert,
ob man einen Menschen darauf reduziert
und ob sich hier verallgemeinern lésst. Sind
mit den ,,schrig stehenden Augen® etwa die
schonen Mandelaugen meines Sohnes ge-
meint? Eine durchgehende Handfurche hat
er gar nicht! Dafiir einen vergroflerten Ab-
stand zwischen erster und zweiter Zehe,
wovon in keinem der Biicher die Rede ist.
Was bedeutet bitte ein ,flaches Gesicht“?
Und warum wird von ,mongoloiden Zii-
gen“ geredet, wo doch weder die Mongolen
noch Menschen mit Down-Syndrom die-
sen herabwiirdigenden Ausdruck mdgen
und sich eigentlich langst erfolgreich dage-
gen gewehrt haben? Ist das alles nicht dis-
kriminierend? Rassistisch? Und féllt das ei-
gentlich nur mir auf?

SCHULE/INKLUSION

Geistig behindert oder erstaunlich lern-
fihig?

Etwas Hoffnung kommt bei mir auf, als
es um die Auswirkungen des Down-Syn-
droms auf die kognitiven Fahigkeiten geht.
In ,,Prisma Biologie 10“ prangt ein grofies
Bild des Schauspielers Bobby Brederlow,
der als erster Mensch mit DS mit dem Bun-
desverdienstkreuz ausgezeichnet wurde. In
einem Text darunter heifit es: ,Da Men-
schen mit dem Down-Syndrom langsamer
lernen, dachte man lange, dass ihre Lernfi-
higkeit begrenzt ist. Heute weif$ man, dass
viele mit der richtigen Unterstiitzung zu au-
Berordentlichen Leistungen fihig sind.“?

Das geht meiner Meinung nach in die
richtige Richtung, weil hier aufgegriffen
wird, dass Menschen mit Down-Syndrom
oft unterschitzt werden. Leider klingt das
in anderen Biichern schon wieder ganz an-
ders, in denen beschrieben wird, dass sich
eine ,,geistige Behinderung durch intensive
Therapieformen abschwichen ldsst“>” Aber
immerhin besser als die Schulbiicher, die
einfach nur von ,,stark verminderter Intelli-
genz“'*8 reden oder es gleich auf den Punkt
bringen wollen: ,,Die Betroffenen sind (...)
in der Regel geistig behindert.“

Dass Menschen mit Down-Syndrom
Laufen und Sprechen lernen, obwohl es fiir
sie so viel schwieriger ist, dass sie Instru-
mente spielen, gebdrden, Sprachen lernen,
Artikel und Gedichte schreiben, schwim-
men, klettern, Langstrecke laufen; dass im-
mer mehr Schiiler/-innen auf Regelschulen
gehen, manche einen Abschluss erwerben,
manche selbststindig leben - all das findet
unter dem Stempel der vermeintlich stark
verringerten Intelligenz keine Beriicksich-
tigung.

Ganz zu schweigen davon, dass Men-
schen mit Behinderung nicht als ,geistig
behindert® bezeichnet werden wollen! Sie
nennen sich lieber ,,Menschen mit Lern-
schwierigkeiten®, weil sie nicht wollen, dass
der Terminus ,Geistig behindert® sie als
ganzen Menschen schlecht macht, wie der
Verein ,,Mensch zuerst®, eine Selbstvertre-
tung von Menschen mit Lernschwierigkei-
ten, immer wieder verlauten ldsst.

Auflerdem zahlt zu den geistigen Fahig-
keiten eines Menschen auch das Vermdégen,
Gefiihle wie Freude, Gliick oder Empathie
auszudriicken — was Menschen mit Down-
Syndrom oft besonders gut kénnen. Zuletzt
sollte man sich fragen, ob Intelligenz iiber-
haupt als Gradmesser fiir ein erfiilltes Le-
ben herhalten kann. Und warum das Label
»Geistige Behinderung® fiir Ungeborene mit
Down-Syndrom meist zur Abtreibung fiihrt.

Natiirlich ist es unmdglich, all diese
Uberlegungen auf eine halbe Seite in ei-
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Mit seinen vier Jahren kann Marek noch
nicht besonders viel sprechen — aber fiir
ein Ténzchen ist erimmer zu haben!

nem Bio-Buch zu pressen. Aber die Schul-
buchverlage konnten stattdessen schreiben,
dass es, genau wie bei anderen Menschen
auch, bei Menschen mit Down-Syndrom
eine grofle Bandbreite ihrer Féahigkeiten
gibt; dass ihre Entwicklung von vielen Fak-
toren beeinflusst wird; dass sie durch Zu-
trauen, intensive Forderung und auf sie
abgestimmte Lehrmaterialien positiv be-
einflusst werden kann. Rat holen bei der
Erstellung von Schulbiichern kénnten sich
die Verlage bei Prof. Dr. André Zimpel,
der in seinem jlingst erschienenen Buch
»Irisomie 21 - Was wir von Menschen
mit Down-Syndrom lernen konnen® sei-
ne Forschungsergebnisse aus Studien mit
iiber 1200 Menschen mit Trisomie 21 pra-
sentiert. Immer wieder hebt er in seinem
Buch hervor, wie grofl die Bedeutung des
Sozialen bei der Entwicklung des Gehirns
ist, und pladiert fiir neue Lernmaterialien
z.B. in Mathematik, die auf die Denkwei-
sen vieler Menschen mit Down-Syndrom
besser eingehen.

Pranataler Wahnsinn; schon zu Schul-
zeiten nahegelegt

Was wiirde Herr Zimpel wohl zu dem ,,Bio-
logie 10“-Buch fiir Realschulen® sagen? Dort
heif3t es einleitend: ,Weniger gravierend als
die sehr seltenen Trisomien 13 und 18, fiir
die Betroffenen jedoch schlimm genug, ist
die Trisomie 21. (...) Die intellektuellen Fa-
higkeiten sind vermindert, wobei der Grad
sehr variabel ist. Weniger als 10 % der Men-
schen mit Down-Syndrom sind schwer
geistig behindert. Rechnen und abstraktes
Denken bereiten ihnen Schwierigkeiten.
Lesen und Schreiben dagegen konnen sie
lernen. (...) Auch als Erwachsene bediirfen
sie besonderer Fiirsorge, zumal sie oft in ih-
rer Gesundheit beeintrachtigt sind.*
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Vermutlich wire Zimpel entsetzt, denn
auch hier ist eine hauptsichlich defizitori-
entierte Sichtweise am Werk, die noch dazu
Falsches kolportiert. Denn André Zim-
pel hat in seinen Studien herausgefunden,
dass gerade Abstraktionen Menschen mit
Down-Syndrom beim Lernen helfen, weil
sie ihre Aufmerksamkeit entlasten. Auch
die wertende Formulierung ,Fiir die Be-
troffenen schlimm genug® hat in einem
Schulbuch nichts zu suchen.

Auf das Thema ,Fehler bei der Chro-
mosomenverteilung® folgt in diesem Buch,
wie in einigen anderen des Cornelsen-Ver-
lags, ein Kapitel iiber Pranataldiagnostik.
Hier ldsst sich zwischen den Zeilen sehr ge-
nau die positive Einstellung der Autoren/
-innen gegeniiber Prinataldiagnostik lesen.
Zunichst wird einleitend die Moglichkeit
gepriesen, genetisch bedingte Krankheiten
und Chromosomenanomalien festzustel-
len. ,Prinatale Diagnostik gewinnt zuneh-
mend als Teil der Vorsorgeuntersuchung
bei Schwangeren und in der genetischen
Beratung an Bedeutung", heif3t es weiterhin.
In einem weiteren Buch wird gar behauptet,
Préanataldiagnostik habe das Ziel, ,,besorg-
te Eltern zu informieren und beruhigen®’

Das Recht auf Nichtwissen wird hin-
gegen nicht erwahnt; fir Schiiler/-innen
muss der Eindruck entstehen, es sei quasi
die Norm, prdnatale Untersuchungen vor-
zunehmen. Dass Schwangere haufig zu den
Tests gedrdngt oder durch die Etikettie-
rung einer ,Risikoschwangerschaft® ver-
unsichert werden, wird nicht zur Diskussi-
on gestellt. In der Folge werden Ultraschall,
Chorionzottenbiopsie, ~ Fruchtwasserun-
tersuchung und PID kurz erldutert, wobei
die Risiken der invasiven Tests wie z.B. das
Fehlgeburtsrisiko im erstgenannten Buch
vollig unerwihnt bleiben. Dafiir wird in ei-
nem Buch neueren Datums auch gleich der
neue Bluttest gepriesen: ,,So lassen sich re-
lativ risikofrei bereits ab der 10. Schwanger-
schaftswoche numerische Chromosomen-
aberrationen wie Trisomie 13, 18 oder 21
sicher diagnostizieren.“

Ethische Bedenken tauchen erst zum
Schluss auf: ,Die Entscheidung, ab wel-
chem Behinderungsgrad oder erblichem
Schidigungsgrad eine Abtreibung ethisch
vertretbar sein kann, ist schwer zu tref-
fen und muss vom Gesetzgeber klar regle-
mentiert sein.“¢ Umso erstaunlicher ist es,
dass zwei Seiten weiter ein Kasten iiber die
»Euthanasie“-Morde der Nazis informiert
und das Fir und Wider von Stammzellen-
forschung und der PID abwigt. Der Hin-
weis auf die ,,Euthanasie“-Morde der Nazis
findet sich auch in anderen Biichern, dort
erfreulicherweise auch mit dem Arbeits-
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auftrag, die ,Erbgesundheitspflege im Na-
tionalsozialismus mit der genetischen Be-
ratung heute zu vergleichen’. Vielleicht
kommen Schiiler/-innen dabei zu dem Er-
gebnis, dass die ,,Auslese” von Menschen
mit Behinderung heute zwar nicht mehr
staatlich verordnet, aber bei vielen Men-
schen genauso im Denken und Handeln
verankert ist wie im Dritten Reich ...

Fazit wie immer: Es gibt noch viel zu tun!
Ich mochte die Schulbiicher aber nicht nur
kritisieren! In einem Buch wird mit einem
Bild eines kleinen Midchens mit Down-
Syndrom umringt von anderen Schul-
kindern fiir Inklusion geworben'; in ei-
nem anderen ist Pablo Pineda abgebildet
mit der schonen Bildunterschrift: ,Pab-
lo Pineda hat das Down-Syndrom und ei-
nen Hochschulabschluss®® Insgesamt aber
hat meine Recherche ein sehr ungutes Ge-
fithl ausgelost. Ich mag mich nicht darauf
verlassen, dass aufgeschlossene Lehrer/
-innen das Thema Down-Syndrom so auf-
bereiten, dass es Menschen mit DS wirklich
gerecht wird. Bestimmt wird sich einiges
durch die Inklusion dndern; dadurch, dass
Schiiler/-innen mit Down-Syndrom selbst
von sich erzdhlen konnen. Trotzdem hoffe
ich, dass auch die Medien weiterhin so viel
Positives iiber Menschen mit DS berichten.
Dafiir missen auch wir Eltern uns trauen
und ihnen erzéhlen, wie das Leben mit ei-
nem Kind mit Down-Syndrom ist: Ja, oft
anstrengend und nervenaufreibend. Aber
hauptsichlich unendlich schon!

Verzeichnis der verwendeten Schulbiicher:

'Lindner Biologie, Lehrbuch fiir die Oberstufe,
Gymnasium, Schroedel, 2005, S. 325/6.

2 Prisma Biologie, 10. Klasse, Realschule, Ernst Klett
Verlag, 2012, S. 36.

3 Abitur-Wissen Biologie: Genetik, Gymnasium,
Stark, 2000, S.78.

“Biologie fir die Oberstufe, Cornelsen, 2015, S. 173
und 175.

*Biologie heute entdecken, Gymnasium, 11. Klasse,
Schroedel, 2009, S. 90.

¢ Biologie 10, Realschule, 10. Klasse, Cornelsen
2005, S. 46/7, 52, 55.

7 Erlebnis Biologie 3, 9./10. Klasse, Hauptschule,
Schroedel, 2013, S. 105, 109.

8 Kompakt-Wissen Biologie: Genetik und Entwick-
lung, Gymnasium, Stark, 2006, S. 36.

°Fachwerk Biologie, 9./10. Klasse, Realschule, Cor-
nelsen, 2015, S. 62/3.

1 BIOskop, 9. Klasse, Gymnasium, Westermann,
2007, S. 84/5



Unser Weg zu den GuK-Karten

TEXT UND FOTO: FAMILIE NIEDTNER

nser Junior wurde im August 2013

mit dem Down-Syndrom geboren,

schon schnell sind wir bei Recher-
chen im Internet auf das GuK-System ge-
stoffen und haben es eigentlich nie ganz aus
dem Hinterkopf gelassen.

Im August 2014 waren wir in der DS-
Sprechstunde in der Cnopf’schen Kinder-
klinik in Niirnberg und die Logopaddinnen
dort empfahlen uns, mit GuK zu beginnen,
da Junior selber in der passenden Situation
Gebirden einsetzte — er klatschte, wenn je-
mand Bravo rief, und winkte zum Abschied
- bis zu diesem Zeitpunkt haben wir zu
Hause unsere Kommunikation mit Gebér-
den unterstiitzt, ohne dass viel vom Junior
zuriickkam.

Nachdem dann im Oktober Frau Prof.
Etta Wilken auf dem Seminar ,,In den ers-
ten Jahren® einen kurzen Einblick in das
GuK-System gab, besprachen wir das The-
ma mit unserem Kinderarzt und mit ei-
ner regional anséssigen Beratungsstelle fiir
unterstiitzte Kommunikation. Beide kann-
ten Junior von Geburt an und beide unter-
stiitzten uns, der KIA schrieb ein Rezept fiir
GuK als Hilfsmittel und die Beratungsstelle
schrieb uns eine Befiirwortung individuell
auf den Junior abgestimmt.

® Im Dezember 2014 beantragten wir iiber
das DS-InfoCenter die Kosteniibernah-
me durch die TKK.

® Diese wurde Mitte Januar 2015 abge-
lehnt.

@ Darauthin erging der Widerspruch.

® Der Widerspruchsausschuss der TKK
lehnte diesen im April 2016 ab.

® Im Mai 2016 erhob ich Klage beim Sozi-
algericht Mannheim.

® Im Januar 2017 war die miindliche An-
horung vor dem Sozialgericht Mann-
heim.

® Am 15. Mirz 2017 wurde die TKK ver-
urteilt, die Kosten fiir die Anschaffung
der GuK-Karten zu iibernehmen.

® Der VdK hat uns seit Klage-Einreichung
unterstiitzt!

In der ganzen Verfahrenszeit haben wir
mithilfe von Kopien mit unserem Junior
weiter mit GuK kommuniziert und je élter
er wurde, umso mehr hat er die Gebérden
angenommen und ist toll iiber die Gebarde
in das gesprochene Wort gekommen.

Natiirlich haben wir uns im Vorfeld Ge-
danken dariiber gemacht, ob es sich lohnt,
fiir 110 € diesen langen und nervigen Weg
zu gehen, und letztendlich war es genau
ein Satz der TKK, der uns die Antwort dar-
auf gab: ,,Sprechen zahlt nicht zu den allge-
meinen Grundbediirfnissen — diesen Satz
konnten und wollten wir so nicht stehen
lassen und es kann auch nicht sein, dass die
sprachliche Férderung von Kindern mit DS
abhéngig ist vom Geldbeutel der Eltern. Es
sollen alle Familien die Méglichkeit bekom-

B RECHT

men, das GuK-System zu nutzen, wenn sie
das mochten!

Viele Menschen in unserem Umfeld ha-
ben uns dabei unterstiitzt, aber es gab auch
die Menschen, die es nicht nachvollziehen
konnten, dass wir diesen Weg gegangen
sind, und dies auch deutlich kommuniziert
haben. Schade, wenn das dann Eltern sind,
die selber ein Kind mit DS haben! Wir freu-
en uns, dass sich der Weg gelohnt hat, es
nun ganz klar definiert ist, dass es sich bei
den GuK-Karten um ein Hilfsmittel han-
delt, das Kindern mit Down-Syndrom er-
moglicht, ihre Grundbediirfnisse zu kom-
munizieren! W

Familie Niedtner

Den vollstdndigen Text des Urteils kdnnen Sie
im InfoCenter als E-Mail-Anhang erhalten bzw.
ein PDF im Netz finden.

Die Krankenkasse lehnte die Kosteniibernahme fiir die GuK-Karten
ab und argumentierte folgendermafBen: (1) die GuK-Karten seien
keine Leistung der gesetzlichen Krankenversicherung, da durch
die Karten keine Behinderung ausgeglichen werde; es handele sich
nicht um ein Hilfsmittel der gesetzlichen Krankenversicherung,
sondern eine MaBnahme der Friihforderung; (2) GuK gehore nicht
zum Hilfsmittelverzeichnis der KK; (3) ,Sprechen zéhlt nicht zu den
allgemeinen Grundbediirfnissen.”

Ausziige aus dem Rechtsurteil
des Sozialgerichts Mannheim vom 15.3.2017

4Hilfsmittel sind nicht nur die klassischen Korperersatzstiicke,

Seh- und Horhilfen. (...) Ein Hilfsmittel im Sinne der gesetzlichen

Krankenversicherung muss auch nicht auf den Korper des Versi-
cherten einwirken - entscheidend ist vielmehr, ob das Mittel im
Einzelfall der behinderten Person dadurch zu Gute kommt, dass
die Auswirkungen ihrer Behinderungen behoben oder gemil-
dert werden, selbst wenn dies dadurch geschieht, dass die Pflege

durch Dritte erleichtert wird (vgl. dazu BSG, Urteil vom 3. August
2006 - B 3 KR 25/05 R, zitiert nach Juris mwN). Die GuK-Karten sol-
len das Erlernen von Gebardensprache ermoglichen und damit
die Kommunikation des Klagers sicherstellen bzw. unterstiitzen.”

»,Dass die GuK-Karten nicht im Hilfsmittelverzeichnis der Spitzen-
verbdnde der Krankenkassen nach § 139 SGB V enthalten sind,
spricht nicht gegen die Annahme eines Hilfsmittels, da das Ver-
zeichnis nicht abschlieBend ist.”

»Zu den Grundbediirfnissen jedes Menschen gehoren die korperli-
chen Grundfunktionen (z. B. Gehen, Stehen, Sitzen, Greifen, Sehen,
Horen, Nahrungsaufnahme, Ausscheidung) sowie die elementa-
re Korperpflege, das selbststandige Wohnen und die Erschliefen
eines gewissen korperlichen und geistigen Freiraums, der z.B. die
Bewegung im Nahbereich der Wohnung sowie die Aufnahme von
Informationen und die Kommunikation mit anderen umfasst (BSG
SozR 4-2500 § 33 Nr. 6 mwN.; BSG, Urteil vom 3. November 2011-B 3
KR 8/11R, zitiert nach Juris).”




WISSENSCHAFT

Imitation und Bewegungslernen

TEXT: ALFRED CHRISTOPH ROHM

Der Autor des Artikels ist Gymnastiklehrer und Bewegungstherapeut (Spacial Dynamics
Practitioner), Sonderpadagoge mit den Forderschwerpunkten Geistige Entwicklung,
Korperliche und Motorische Entwicklung und Lernen. Er ist wissenschaftlicher Mitarbeiter

Jonglieren im kleinen
Aufmerksamkeitsfenster

Wie wirken sich Einschrankungen des Um-
fangs der Aufmerksamkeit auf das Bewe-
gungslernen von Menschen mit Trisomie 21
aus? Dieser Frage gehe ich anhand des Be-
wegungs- und Imitationslernens nach. Der
muskuldre Hypotonus und die damit ver-
bundene motorische Entwicklungsverzoge-
rung sind bei Menschen mit Trisomie 21 al-
lein schon durch den verminderten Gehalt
des Botenstoffs Acetylcholin zwischen Nerv
und Muskel bedingt. Beim Ausfiihren kom-
plizierter Bewegungen kommen daher Men-
schen mit Trisomie 21 eher an ihre Grenzen
als Menschen ohne dieses Syndrom.

Meine Recherche unter Fachleuten er-
gab fiir das Jonglieren, dass Menschen mit
Trisomie 21 zwar mit zwei, nicht aber mit
drei Billen jonglieren. Das passte erst ein-
mal sehr gut zu unseren Ergebnissen in der
Aufmerksamkeitsstudie.

Mich beschiftigte jedoch die Frage:
Kénnen Menschen mit Trisomie 21 wirk-
lich nicht mit drei oder mehr Ballen jong-
lieren? Sind zwei Bille tatsdchlich so etwas
wie eine ,magische Grenze“?

Im Rahmen eines von mir ins Leben ge-
rufenen Zirkusprojekts' hatte ich den Ehr-
geiz, diese scheinbar ,magische Grenze
zwei“ zu liberschreiten. Gemeinsam mit ei-
ner intrinsisch motivierten jungen Artistin
ist mir dies dann letztlich auch gelungen.
Bei der Auffithrung vom 28. Juni 2015 im
Schanzenpark jonglierte diese Artistin lds-
sig mit drei Béllen: Die ,,magische Grenze“
war durchbrochen (siehe Abbildung 1)!

Aber wie hat die Artistin diese Leistung
trotz kleineren Umfangs der Aufmerksam-
keit erbracht? Steht dies nicht im Wider-
spruch zur ermittelten Einschrinkung der
visuellen Simultanerfassung?

Umfang der Aufmerksamkeit
beim Horen und Tasten

Eine Erkldrung konnte sein, dass bei Men-
schen mit Trisomie 21 zwar der visuelle Auf-
merksamkeitsumfang verkleinert ist, nicht
aber der kindsthetische, der beim Imitie-
ren von Korperbewegungen eine mafigeb-
liche Rolle spielt. Diese Spekulation wiirde
zumindest zu Langdon Downs postulierter
Imitationsstirke bei Menschen mit Triso-
mie 21 passen.

Dagegen spricht jedoch, dass bei ihnen
auch der haptische Aufmerksamkeitsum-
fang und der auditive Aufmerksamkeits-
umfang verkleinert sind. Dies haben Un-
tersuchungen ergeben, die wir ebenfalls
im Rahmen der Hamburger Aufmerksam-
keitsstudie durchgefiihrt haben.

Im Rahmen der Studie untersuchten wir
31 Personen? zum haptischen und 24° zum
auditiven Umfang der Aufmerksamkeit.
Beim haptischen Aufmerksamkeitsumfang
bestand die Aufgabe darin, vier verschie-
dene, nicht sichtbare Klétzchen aus sieben
prasentierten Klotzchen tastend zu identifi-
zieren (siche Abbildung 2).

Bei den Untersuchungen zum auditiven
Aufmerksamkeitsumfang ging es darum,
einen unterschiedlich oft erzeugten Ton
auf einem Xylophon*, das von der Untersu-
chungsperson nicht gesehen werden konn-
te, zu reproduzieren. Voraussetzung fiir die
Teilnahme an diesem Experiment war na-
tiirlich, dass die Teilnehmenden noch nicht
in der Lage waren, zu zéhlen (Abbildung 3)!

Beide Untersuchungen ergaben hoch si-
gnifikante Ergebnisse und weisen auf eine
Einschrinkung des haptischen und audi-
tiven Aufmerksamkeitsumfangs bei Men-
schen mit Trisomie 21 hin: Die Kl6tzchen
wurden bei den Untersuchungen zum hap-
tischen Aufmerksamkeitsumfang von der
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der Universitat Hamburg und leitete stellvertretend neben Prof. Dr. Zimpel die Hamburger
Trisomie-21-Studie zur Verbesserung des Lernerfolgs von Menschen mit Trisomie 21. Er hat
2016 zum Thema ,Bewegungslernen unter besonderen neuropsychologischen Bedingun-
gen. Eine Studie zur Imitationsfahigkeit von Menschen mit Trisomie 21" an der Universitat
Hamburg promoviert.

Versuchsgruppe mit Trisomie 21 nur in 33
Prozent der Fille ertastet, von der Kontroll-
gruppe dagegen in 88 Prozent.

Bei der Untersuchung zum auditiven
Aufmerksamkeitsumfang reproduzierte die
Kontrollgruppe die Tone in 99 Prozent der
Fille in der vorgegebenen Haufigkeit, die
Versuchsgruppe mit Trisomie 21 dagegen
nur zu 47 Prozent.

Dieses Ergebnis passt sehr gut zu den
Beobachtungen, dass Menschen mit Triso-
mie 21 mitunter nur die Endsilben einzelner
Worte nachsprechen.® Offensichtlich iiber-
steigt dann die Wortlange den Umfang ih-
res Aufmerksamkeitsfensters. Es passiert
auch nicht selten, dass sie am Ende eines
Satzes den Anfang schon wieder vergessen
haben.

Abbildung 1: Jonglieren mit drei Béillen
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Abbildung 2: Tasten und Identifizieren von Kiétzchen

Von dhnlichen Beobachtungen berich-
ten schon seit Langem die britischen Psy-
chologinnen Gillian Bird und Sue Buckley:

»Kinder mit Down-Syndrom kénnen
Aufnahmeschwierigkeiten haben, die das
Erkennen von Worten beeinflussen, was im
gewissen Mafle auch bei Down-Syndrom-
Kindern, die keine Horprobleme haben,
festzustellen ist. [...] Als Konsequenz des
begrenzten  Audio-Kurzzeitgeddchtnisses
sollten neue Informationen nur so weit verbal
vermittelt werden, wie es die Auffassungsgabe
der Kinder erlaubt. Ein Zahlenmerktest
kann dem Lehrer eine ungefihre Vorstellung
vermitteln: Zum Beispiel wird es ein Kind
mit einer Merkfihigkeit von nur zwei Ziffern
als dufSerst schwierig empfinden, sich mehr
als zwei Informationen, die es nacheinander
gehort hat, zu merken und darauf zu ant-

worten.

Ergebnisse zum eingeschrankten visu-
ellen, auditiven und haptischen Aufmerk-
samkeitsumfang bei Trisomie 21 liegen vor.
Bedeutet das automatisch, dass bei Men-
schen mit Trisomie 21 auch der kinastheti-
sche Aufmerksamkeitsumfang verkleinert
ist?

Tiefensensibilitat - die Eigen-
wahrnehmung des Korpers

»Die Integration der Sinne ist das Ordnen
der Empfindungen, um sie gebrauchen zu
konnen. Unsere Sinne geben uns Informati-
onen iiber den physikalischen Zustand unse-
res Korpers und iiber die Umwelt um uns he-
rum. 7

So beschreibt die US-amerikanische
Entwicklungspsychologin Anna Jean Ayres
(1920-1989) die menschliche Tiefensensibi-
litat. Fur die Entwicklung dieser eigenstan-
digen Sinnesqualitat prigte sie die Bezeich-
nung ,,Sensorische Integration®

Als eigenes Sinnesorgan ist die Korper-
eigenwahrnehmung eine Entdeckung des
ausgehenden 19. Jahrhunderts. Von da an
sah man in ihr einen eigenstindigen sechs-
ten Sinn, neben Sehen, Horen, Tasten, Rie-
chen und Schmecken. Dehnungsrezeptoren
in den Muskeln, auch Muskelspindeln ge-
nannt, projizieren ein eigentiimliches, auf
dem Kopf stehendes ,Gehirnmenschlein®
in je einer Hirnwulst auf beiden Hemi-
sphiren des Grof3hirns. Diese Sinneskana-
le erméglichen im Zusammenspiel mit dem
Gleichgewichtssinn die Eigen- oder Selbst-
wahrnehmung des Koérpers im Raum.

Die Hirnwulst (Gyrus postcentralis),
zu der die sensiblen Nervenfasern ihre
Impulse senden, befindet sich gleich hin-
ter einer zentralen Furche im Hirnmantel
(Sulcus centralis) auf beiden Seiten des Ge-
hirns. Infolge der Kreuzung der sensiblen
Nervenbahnen im Stammbhirn findet sich
die linke Korperhilfte auf der rechten Sei-
te (Hemisphiare) und umgekehrt die rech-
te Korperhalfte auf der linken Hemisphére
gespiegelt® (siehe Abbildung 4).

Sigmund Freud (1856-1939) identifi-
zierte 1923 in seinem Artikel ,Das Ich und
das Es* diesen Teil des Gehirns als Sitz des
Ichs.” Dazu André Frank Zimpel:

»Die Korperfiihlsphire, wie das Korper-
selbstbild auch genannt wird, scheint tat-
sdchlich eine Bedingung sowohl fiir die Kor-
pereigenwahrnehmung als auch fiir ein

Abbildung 3: Untersuchungen zum auditiven Aufmerksamkeitsumfang

kontinuierliches korperliches Ich-Gefiihl zu
sein. Ein Beispiel ist die befremdliche Emp-
findung eines ,eingeschlafenen’ Armes oder
Beines. Dieses Gefiihl tritt auf, wenn ein Bein
oder Arm aus einer ungliicklichen Lage be-
freit wird. Die Nervenbahnen waren so abge-
knickt, dass sie eine Weile keine Impulse aus
den Muskeln in das Gehirn senden konnten.
Dieses taube Gefiihl in Arm oder Bein geht
mit der unangenehmen Empfindung eines
Fremdkorpers einher. Auch Phantomschmer-

Abbildung 4: Der Gyrus postcentralis inte-
griert die Muskelempfindungen zu einem
Kérperselbstbild

zen verlorener GliedmafSen haben ihre Ursa-
che in dem Hirnsystem, das diese Sinnesemp-
findungen zusammentfiihrt. Es liuft dann,
bildlich gesprochen, im Leerlauf weiter.“°

Die kinisthetische Aufmerksambkeit ist eine
der wichtigsten Voraussetzungen fiir Imi-
tation. In der Literatur sind die Ansich-
ten iber die tatsichlichen Imitationsfi-
higkeiten von Menschen mit Trisomie 21
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gemischt. Systematische Untersuchungen
zur Imitationsfahigkeit von Menschen mit
Trisomie 21 liegen bisher noch kaum vor.”

Umfang der Aufmerksamkeit
fiir Tiefensensibilitat

Um Schiilerinnen und Schiilern mit Triso-
mie 21 bessere Lernhilfen und Lernangebote
anbieten zu konnen, wéren genauere Kennt-
nisse iiber die mit dem kinasthetischen Auf-
merksamkeitsumfang verbundene Imitati-
onsfihigkeit wiinschenswert. Aus diesem
Grund entwickelte ich experimentelle Imi-
tationsuntersuchungen, die wir an insgesamt
713 Untersuchungspersonen im deutsch-
sprachigen Raum durchgefiihrt haben.

Es handelt sich um unterschiedliche Un-
tersuchungsreihen zur Uberpriifung der
Imitationsfahigkeit, die aus diversen Imita-
tionsexperimenten bestehen. Diese Imitati-
onsexperimente sind Bewegungsabfolgen,
die wiederum aus einfachen Elementarbe-
wegungen zusammengesetzt sind. Beispie-
le: das Drehen oder Klopfen mit den Hén-
den, das Stampfen mit den Fiiflen oder das
Zeichnen von Linien mit einem Stift auf ei-
nem Blatt Papier. Es sind Bewegungen, von
denen anzunehmen ist, dass sie ab einem
Alter von ca. fiinf Jahren direkt ausgefiihrt
werden koénnen, ohne erst gelernt werden
zu miissen.”

Diese Bewegungsabfolgen werden den
Versuchspersonen per Videoaufnahme tiber
einen Bildschirm oder {iber einen Beamer
prasentiert. Die Bewegungsabfolgen der ein-
zelnen Imitationsexperimente variieren in
ihrer Komplexitit, die durch die Anzahl der
Elementarbewegungen bestimmt wird.

Der Zeitpunkt des Imitierens ist je nach
Untersuchungsreihe unterschiedlich gesetzt.
Bei einigen Untersuchungsreihen besteht die
Aufgabe der Untersuchungspersonen darin,
die gezeigten Bewegungen im Nachhinein

zu imitieren (so lange muss die Bewegung
im Gedichtnis behalten werden), und bei
anderen sollte die Bewegung direkt wahrend
des Zeigens imitiert werden. Letzteres ist bei
der Untersuchungsreihe ,,Tanzende Hande*
(siehe Abbildung 5) der Fall, die ich hier aus
Platzgriinden nicht weiter erértere.

Body Percussion

Um zumindest einen kleinen Einblick in

die Untersuchungsmethodik zu ermogli-

chen, stelle ich im Folgenden die Untersu-

chungsreihe ,Body Percussion® vor (siche

Abbildung 6). Diese Untersuchungsreihe

besteht aus 20 verschiedenen Imitations-

experimenten. Die zu imitierenden Bewe-

gungsabfolgen bestehen aus folgenden fiinf

Elementarbewegungen:

m dem Klatschen auf den Oberschenkel
(mit der Hand)

® dem Stampfen auf dem Boden (mit dem
Fuf3)

® dem Beriihren der gegeniiberliegenden
Schulter (mit der Hand)

® dem Beriihren des gegeniiberliegenden
Knies (mit der Hand)

m dem Aussprechen des Wortes ,,piep*

Diese Elementarbewegungen habe ich
unterschiedlich kombiniert, um daraus meh-
rere Imitationsexperimente zu konstruieren,
die verschiedene Komplexitatsgrade aufwei-
sen. Es gibt sieben verschiedene Komplexi-
tatsstufen, die der Anzahl der enthaltenen
Elementarbewegungen entsprechen.

Eine Elementarbewegung allein ist der
niedrigste Komplexititsgrad (Baseline). Ein
Imitationsexperiment vom Komplexitats-
grad vier enthilt folglich vier Elementarbe-
wegungen:

Jedes Bild stellt eine der vier Elementarbe-
wegungen mithilfe von Pfeilen dar (Abbil-
dung 7):

m Die Hand klatscht auf das Knie der glei-
chen Korperhalfte.

® Die Hand beriihrt die Schulter der an-
deren Korperhailfte.

m Der Fuf3 stampft auf den Boden dersel-
ben Korperhilfte.

m Die Hand wechselt von der Schulter der
anderen Korperhilfte zum Knie dersel-
ben Korperhilfte.

Zu jedem Komplexititsgrad gibt es bei
der Untersuchungsreihe ,Body Percus-
sion“ mindestens zwei Imitationsexperi-
mente. Die Reihenfolge der Experimente
ist standardisiert. Die schweren und leich-
ten Bewegungsabfolgen der Imitations-
experimente wechseln sich dabei ab, um
Uberforderungsgefiihle zu vermeiden. Die
schwersten Imitationsexperimente (mit sie-
ben Elementarbewegungen) sind bewusst
so schwer gewidhlt worden, dass sie nie-
mand vollstindig imitieren kénnen sollte.
Dies war dann bis auf zuféllige Treffer auch
tatsachlich der Fall. Selbst Bewegungspro-
fis kamen hier an ihre Grenzen. Dies zeigte
sich, als wir die Experimente bei professio-
nellen Musikern, Tanzerinnen und Tanzern
erprobten. Um die Untersuchungsreihe mit
einem guten Gefiihl zu starten und aufzu-
horen, sind zu Beginn und am Ende der
Untersuchungsreihe ganz leichte Bewe-
gungsabfolgen gewihlt worden.

Gelingende Imitation hangt
von der Zahl der Elementar-
bewegungen ab

Mit diesen Untersuchungen zur Imitation
konnte ich nachweisen, dass Menschen mit
Trisomie 21 auch beim Imitieren von immer
komplexer werdenden Bewegungen signifi-
kant frither an ihre Grenzen stoflen als Men-
schen ohne Syndrom. Wihrend diese erst
beim Imitieren von vier Elementarbewegun-

Abbildung 5: Untersuchungsreihe Tanzende Hénde:
Die Bewegungen werden wdhrend der Prdisentation der

Imitationsvorgabe imitiert.
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Abbildung 6: Untersuchungsreihe Body Percussion:
Die Bewegungen werden nach der Présentation der
Imitationsvorgabe imitiert.
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Bild 1 Bild 2

gen an ihre Grenzen stof3en, ist dies bei Men-
schen mit Trisomie 21 bereits beim Imitieren
von zwei Elementarbewegungen der Fall.

Die folgenden Diagramme bilden die
Anzahl der Elementarbewegungen des je-
weiligen Imitationsexperimentes auf der
x-Achse ab. Die Hohe der Séiulen gibt Aus-
kunft tiber die absolute Anzahl der Unter-
suchungspersonen, denen die fehlerfreie
Imitation gelungen ist. Diagramm 1 stellt
die Ergebnisse der neurotypischen Kon-
trollgruppe dar und Diagramm 2 zeigt die
Ergebnisse der Versuchsgruppe.

Die von Langdon Down postulierte Imi-
tationsstdrke von Menschen mit Trisomie
21 konnte somit nicht verifiziert werden,
die Freude am Imitieren jedoch schon. Die

Bild 3

Bild 4

Studie hat somit ergeben, dass bei Men-
schen mit Trisomie 21 auch ein verkleiner-
ter kinasthetischer Aufmerksamkeitsum-
fang vorliegt.

Zieht man die Ergebnisse der Hambur-
ger Aufmerksamkeitsstudie in Betracht, so
kann daraus geschlossen werden, dass bei
Menschen mit Trisomie 21 offenbar ein all-
gemein verkleinerter Aufmerksamkeitsum-
fang vorliegt.

Dialogisches Lernen erfordert
Kreativitat

Diese Ergebnisse fithren uns zuriick zur
Ausgangsfrage dieses Kapitels: Wie hat die

Diagramm 1: Ergebnisse der Untersuchungsreihe Body

Percussion der Kontrollgruppe

Diagramm 2: Ergebnisse der Untersuchungsreihe Body

Percussion der Versuchsgruppe
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Abbildung 7:

Vier Elementarbewegungen
der Untersuchungsreihe Body
Percussion

Jugendliche mit Trisomie 21 das Jonglieren
- das die Kombination vieler Elementar-
bewegungen erfordert — gelernt? Uber den
imitativen Weg allein kann sie es nicht ge-
lernt haben - dies zeigen die Ergebnisse der
Imitationsuntersuchung -, ergo muss sie
sich das Jonglieren (so der Umkehrschluss)
auch auf kreativem Wege angeeignet haben.

Kreativitit und Imitation spielen beim
Lernen eine gleichberechtigte Rolle. Mit
der Imitationsstudie konnte jedoch gezeigt
werden, dass Menschen mit Trisomie 21
beim Lernen die kreativen Anteile stirker
nutzen, als zuvor angenommen. Daher soll-
ten die kreativen Lernprozesse in padagogi-
schen Kontexten neben dem Imitationsler-
nen mehr Beachtung finden.

In dem oben genannten Zirkusprojekt
haben wir in dieser Hinsicht viele positi-
ve Erfahrungen gesammelt. Da wir in die-
sem Projekt von den Artisten mit Trisomie
21 lernen wollten, wie sie mit einem kleine-
ren Aufmerksamkeitsumfang lernen, hat-
ten wir uns von Anfang an vorgenommen,
uns von den Artisten lotsen zu lassen. Da-
durch war ihre Kreativitit von Beginn an
erwiinscht.

Eine der ersten padagogischen Ideen war
beispielsweise, die Imitationsbereitschaft
und den aktuellen Entwicklungsstand der
Artistinnen und Artisten mit Trisomie 21
im gemeinsamen Spiel zu erkunden. Es in-
teressierte uns, wie sie im handlungswis-
senschaftlichen Kontext auf Bewegungsvor-
lagen eingehen.

Die ersten Stunden hatten wir dement-
sprechend vorbereitet, dass Studierende
in die Mitte des Kreises gehen sollten, um
eine Bewegung vorzumachen, die dann von
allen anderen nachgeahmt werden wiir-
de. Wir hatten angenommen, dass sich die
Teilnehmenden mit Trisomie 21 mit grofler
Freude auf das Imitieren einlassen wiirden.
Daher waren wir recht tiberrascht, als sich
die Artisten direkt nach dem Imitieren der
ersten Bewegungsvorgabe meldeten und
selbst kreative Bewegungsvorschldge mach-
ten, die alle anderen imitieren sollten. —»
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Fiir den Rest des Spiels waren wir (An-
leitenden) diejenigen, die imitierten, denn
die Artisten wollten alle mindestens eine
Bewegung erfinden, die wir dann nachah-
men sollten. Die kreative Ader der Artis-
ten mit Trisomie 21 war nicht zu {iberse-
hen. Kiirzlich leitete ein Artist mit Trisomie
21 Teile des Trainings an. Derselbe Artist
bestreikt in seiner Forderschule (Schwer-
punkt: geistige Entwicklung) dagegen regel-
mafig den Unterricht durch Sitzstreik auf
dem Fuf3boden.

Doch wir lassen uns beim Zirkuspro-
jekt nicht nur lotsen: Beim Vermitteln der
verschiedenen Lernangebote (wie bei-
spielsweise  Einradfahren, Kugellaufen,
Akrobatik, Menschenpyramiden etc.) be-
riicksichtigen wir beispielsweise auch die
Abstraktionsfahigkeit, die sich — den Auf-
merksamkeitsuntersuchungen zufolge - als
Starke von Menschen mit Trisomie 21 er-
wiesen hat. Im Zirkusprojekt stellten wir
immer wieder fest, wie gern die Artistinnen
und Artisten unser Angebot abstrakter Zei-
chen (beispielsweise Bilder, Gebarden und
Wortspiele) aufgreifen.

Zusammenfassung

Intrinsische Motivation, Kreativitit und
Fokussierung der Aufmerksamkeit auf das
Wesentliche sind die Stirken, die Menschen
mit Trisomie 21 in das Zirkusprojekt ein-
bringen.

Das Wissen um den kleineren Aufmerk-
samkeitsumfang mit Wirkung auf alle Sin-
ne ist padagogisch wertvoll. Nachweisen
konnten wir ein kleines Aufmerksamkeits-
fenster fiir das Sehen, Horen, Tasten und
den Muskelsinn (Kinisthesie). Dieses Wis-
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Abbildung 8:
Einradfahren

sen sensibilisiert uns fiir das Training im
Zirkusprojekt: Wir stellen fest, dass das Ar-
beiten in der Zone der nichsten Entwick-
lung" gerade fiir Menschen mit einem klei-
neren Aufmerksamkeitsumfang besonders
hilfreich ist, weil so gemeinsam ein grofSe-
res kiinftiges Fahigkeitsspektrum eréffnet
werden kann.

Das Feedback der Artistinnen und Ar-
tisten zeigt uns, dass wir auf dem richtigen
Weg sind:

Svenja: ,,Ich finde den Zirkus Regenbogen
super gut weil ich ganz viele Sachen aus-
probieren kann.“

Raul: ,, Zirkus Regenbogen, das find ich
cool!”

Timo: , Mir gefillt Zirkus Regenbogen gut,
da habe ich Arbeit gefunden und Leute,
die an mich glauben und fordern.“

Mia: ,,Hallo KIDS, ich hab mich sehr ge-
freut auf das zirkusprojekt regenbogen
und auf die Vorfiithrung. Am ersten juni
war die Vorfiirung in einem echten zir-
kuszelt mit Puplikum. Das hat viel spafs
gemacht und ich habe erst eine piiramie-
de gemacht und jonliert und bin dann
seil gesprungen mit Drehungen und habe
mit einem Band getanzt. Am schluss ha-
ben alle geklatscht im zirkus regenbogen,
Eure MIA.*®

'Der Zirkus Regenbogen besteht seit 2013 und ist
ein inklusives Projekt des Fordervereins ASK e.V.
in Kooperation mit der Universitat Hamburg. Mitt-
lerweile trainieren 13 jugendliche Artisten und Ar-
tistinnen unter meiner Leitung einmal wochent-
lich gemeinsam mit Studierenden der Universitat
Hamburg. Das Projekt verfolgt das Ziel, die Ergeb-
nisse der Trisomie-21-Studie von Zimpel im ge-
meinsamen Training einzubringen und somit die
Lernerfolge von Menschen mit Trisomie 21 zu ver-
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bessern. Die Neigung von Personen mit Trisomie
21 zur Abstraktion wird im Training insofern aufge-
griffen, als abstrakte Zeichen, wie beispielsweise
Bilder, Gebarden oder Worte, auf ihre Wirksamkeit
Uberprift werden.

215 Personen der Kontrollgruppe und 16 Personen
der Versuchsgruppe.

3 Zehn Personen der Kontrollgruppe und 14 Perso-
nen der Versuchsgruppe.

4 Analog lasst sich der Versuch mit Klatschge-
rduschen und/oder Trommelschldgen durchfiih-
ren. Die Ergebnisse sind identisch.

5 Zimpel, A. F. (2010): Buchstaben sind die Alge-
bra der Sprache - Aufmerksamkeitsumfang und
Gestaltwahrnehmung als Bedingungen fiir die
Sprachentwicklung bei Trisomie 21. In: KIDS 21, S.
44-47.

% Bird, G. & Buckley, S. (2000): Handbuch fiir Leh-
rer von Kindern mit Down-Syndrom. Zirndorf,
S. 48-49.

7 Ayres, A. J. (2002): Bausteine der kindlichen Ent-
wicklung. 3. Auflage. Berlin, S. 7.

8 Zimpel, A. F. (2011): Sensorische Integration. In:
Dederich, M., Jantzen, W. & Walthes, R. (Hg.): En-
zyklopadisches Handbuch der Behindertenpéada-
gogik. Band 7 Sinne, Kérper und Bewegung. Stutt-
gart, S.239.

° Freud, S. (1992): Das Ich und das Es. Metapsycho-
logische Schriften. Frankfurt/M., S. 265-267.

10 Zimpel, A. F. (2013): Lasst unsere Kinder spielen!
Der Schlissel zum Erfolg. 3. Auflage, Gottingen,
S. 6.

" Wilken, E. (2010): Sprachférderung bei Kindern
mit Down-Syndrom. Stuttgart, S. 45.

12326 Personen der Versuchsgruppe (mit Trisomie
21) und 387 Personen der Kontrollgruppe (ohne
Syndrom). Das Durchschnittsalter der Versuchs-
gruppe betrdgt 16 Jahre (von 5 bis 56 Jahren) und
dasjenige der Kontrollgruppe 19 Jahre (von 6 bis
55 Jahren).

3 Die Voraussetzung, um an den Untersuchungen
teilzunehmen, bestand in der Imitationsfahigkeit
und in der Bereitschaft dazu.

“ Der Begriff ,Zone der nachsten Entwicklung”
stammt von Wygotski. Er beinhaltet folgende Faust-
formel: Fahigkeiten, die heute gemeinsam gelin-
gen, werden morgen alleine beherrscht. Wygot-
ski, L. (1977): Denken und Sprechen. Frankfurt/M.,
S. 259-260.

> Rohm, A. (2014): Zirkus Regenbogen - ein zwei-
tes Mal auf der Bihne. KIDS 30, S. 42. Rohm, A.
(2013): 11 junge Menschen mit Trisomie 21 trainie-
ren mit 10 Studierenden der Universitdt Hamburg
Akrobatik. KIDS 27, S.19-21.

Dieser Artikel wurde entnommen aus: Zimpel, A.
F. (2016): Trisomie 21. Was wir von Menschen mit
Down-Syndrom lernen kénnen. Géttingen: Van-
denhoeck & Ruprecht. S. 140-152.
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Jugendliche und junge Erwachsene
mit Down-Syndrom nutzen das Internet
— Beobachtungen und Tipps

TEXT: NADJA ZAYNEL
nser heutiger Alltag ist durchdrun-
U gen von Medien und digitalen End-
gerdten: Computer, Laptop, Tablets
und Smartphones sowie Fernsehgerite sind
dabei nur verschiedene Wege, um ins Inter-
net zu gehen. Dariiber hinaus gibt es die un-
terschiedlichsten Internetseiten und soziale
Online-Netzwerke wie YouTube, Instagram,
Snapchat oder Facebook und Kommunika-
tions-Apps wie WhatsApp, Facebook Mes-
senger oder Telegram, die sich besonders
bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen
grofler Beliebtheit erfreuen. In der kom-
munikationswissenschaftlichen Forschung
wird diese Entwicklung als ,Mediatisie-
rung” beschrieben (vgl. Krotz 2007). Wir
gehen davon aus, dass Medienkompetenz
unerldsslich ist, um miindig und kompetent
mit Medien umzugehen und so an der me-
diatisierten Gesellschaft teilzuhaben und in
ihr handlungsfihig zu sein. Kompetent mit
Medien umzugehen ist damit eine Alltags-
kompetenz, die fiir ein gelingendes Leben in
einer modernen Gesellschaft notwendig ist.
In meiner Doktorarbeit habe ich die Fra-
ge gestellt, wie Menschen mit Down-Syn-
drom das Internet nutzen und auf welche
Barrieren sie dabei stoflen. Dafiir habe ich
mit 13 Jugendlichen und jungen Erwach-
senen mit Down-Syndrom im Alter von
13 bis 28 Jahren sowie deren Familien zu-
sammengearbeitet. AufSerdem habe ich Ex-
pertengesprache mit Forderschullehrern
sowie der Chefredakteurin von Ohren-
kuss, einer Zeitschrift, die von Menschen
mit Down-Syndrom geschrieben wird, so-
wie einer Mitarbeiterin des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters gefiihrt. In ei-
nem inklusiven Internet-Blog-Projekt habe
ich aulerdem mit zehn Jugendlichen mit
Down-Syndrom gemeinsam gearbeitet und
wir haben einen Foto-Blog erstellt.

Welche Internetseiten nutzen Jugendli-
che mit Down-Syndrom?

Der haufigste Anlass, um ins Internet zu ge-
hen, sind die Verweise auf Internetseiten in
Fernsehsendungen sowie auf Horspielkas-
setten oder Musik-CDs. Oftmals werden
bei Fernsehsendungen Internetseiten ein-

geblendet oder auf dem Riicken von Hor-
spielkassetten und Musik-CDs gedruckt,
um auf das ergédnzendes Online-Angebot
aufmerksam zu machen. Meistens han-
delt es sich dabei um Online-Spiele mit den
Charakteren aus Fernsehsendungen oder
zusdtzliches Bonus-Material von Musik-
CDs. Den Weg ins Internet finden Jugendli-
che und junge Erwachsene mit Down-Syn-
drom damit meistens iiber andere Medien
wie das Fernsehen.

Barrieren im Internet und Uberwindung
von Barrieren
Grundsitzlich zeigen sich Nutzungsbarrie-
ren auf verschiedenen Ebenen: Einerseits
gibt es kognitive Barrieren, die durch die
zum Teil eingeschrankte Lese- und Schreib-
fahigkeit einiger Studienteilnehmer mit
Down-Syndrom bedingt werden, und an-
dererseits die Schwierigkeit, die Hypertext-
struktur des Internets zu begreifen. Die ko-
gnitiven Barrieren werden weiter durch
inhaltliche Barrieren verstirkt, dadurch
dass die meisten Inhalte im Internet textba-
siert sind. Auflerdem gibt es Technik-Bar-
rieren, die die Handhabung und Usability
der Endgerite fokussieren, zum Beispiel die
Handhabung der Maus oder der Tastatur.
Die genannten Barrieren kénnen glei-
chermaflen dadurch tiberwunden werden,
da es im Internet auch audiovisuelle Inhalte
in Form von Videos oder Fotos gibt, die zur
Informationsaneignung rezipiert werden
kénnen. Gleichzeitig gibt es bei vielen End-
geriten die Moglichkeit, spezielle Hard-
ware wie Tastaturen oder Méuse zu benut-
zen oder auch Endgerite tiber ,Center fiir
leichte Bedienung® individuell anzupassen.
Oftmals kénnen durch eine individuel-
le Fallanalyse die jeweiligen Schwierigkei-
ten der jungen Menschen mit Down-Syn-
drom herausgefunden werden und mit
wenigen Anderungen konnen bereits Ver-
besserungen erzielt werden. Notwendig ist
hier, dass es Personen gibt, die sich mit sol-
chen Einstellungen auskennen und jungen
Menschen mit Down-Syndrom so helfen
konnen, ihren Computer oder Laptop zu
individualisieren und so nach ihren Bediirf-

Beispiel: Ein 25-jahriger junger
Mann mit Down-Syndrom muss-
te auf Grund seiner Kurzsichtigkeit
stets sehr nah an den Bildschirm
gehen, um das, was er sich anse-
hen wollte, zu erkennen. Einer-
seits gibt es liber die Tastatur eine
Funktion, die die Schriftart ver-
grofert, indem die Tastenkombi-
nation ,Strg” und das ,+“-Symbol
gleichzeitig gedriickt werden. An-
dererseits verfligen die meisten
Computer oder Laptops lber Lu-
penfunktionen, die tiber das ,Cen-
ter fir leichte Bedienung” ange-
wahlt werden kénnen. Der junge
Mann hatte auBerdem Schwierig-
keiten, das ,@"-Symbol Uber die
Tastatur anzuwadhlen, da in der
Standardeinstellung drei Tasten
gleichzeitig gedriickt werden muis-
sen, was flr ihn motorisch schwie-
rig war. Auch hier gibt es die M6g-
lichkeit, Tastenkombinationen fir
Symbole zu verdndern und Sym-
bole so entweder auf andere Tas-
ten zu legen oder auch eine Ein-
rastfunktion einzustellen, sodass
die drei Tasten nacheinander und
nicht gleichzeitig gedriickt werden
mussen.

nissen einzustellen. Das Projekt ,Netzste-
cker der Lebenshilfe in Miinster ist dabei
ein Pilotprojekt mit einer Medien-Beratung
fiir Menschen mit Behinderung, ihre Ange-
horigen wie auch fiir Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der Behindertenhilfe.

Forderschule und Regelschule mit Ge-
meinsamem Lernen

Des Weiteren zeigen sich soziale Barrie-
ren, die z.B. daraus resultieren, dass acht
der neun Studienteilnehmer, die zur Schu-
le gehen, eine Forderschule besuchen, wo
sie keine Hausaufgaben erledigen miissen.
Dadurch fillt ein Anlass weg, um ins Inter-
net zu gehen und systematisch nach Infor-
mationen zu suchen. Zudem spielen in den
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meisten Peer-Groups, die Forderschulen
besuchen, soziale Online-Netzwerke wie
Facebook keine Rolle, da die Kommunika-
tion unter Freunden iibers Festnetz-Telefon
ablauft. Auch hier fillt ein Anlass weg, um
das Internet zu nutzen. Eine Familie lebte
in einer landlichen Region und die befrag-
te Mutter beschrieb das Internet férmlich
als Segen fiir ihren 17-jahrigen Sohn mit
Down-Syndrom, da es in der Region weder
spezifische Freizeitangebote fiir Jugendliche
mit Beeintrichtigung noch Freizeitangebo-
te fiir inklusive Gruppen gab. Uber das In-
ternet erhielt ihr Sohn die Moglichkeit, sich
in seiner Freizeit eigenstindig zu beschif-
tigen und dariiber hinaus iiber Facebook
mit seinen Freunden aus seiner mittler-
weile beendeten Regelschulzeit in Kontakt
zu bleiben. Wichtig ist hier natiirlich zu sa-
gen, dass Jugendliche mit Down-Syndrom
nicht um jeden Preis eine Regelschule besu-

38

Beispiel: Besonders fir einen
17-jdhrigen Jungen mit Down-Syn-
drom war WhatsApp ein Kanal, um
mit den Jugendlichen aus seiner
inklusiven Sportgruppe sowie sei-
ner Messdienergruppe zu kommu-
nizieren. Einerseits erleichterte die
Funktion der Sprachnachricht bei
WhatsApp fiir ihn die Kommunika-
tion mit den anderen, da er seine
Fragen und Antworten nicht mehr
schreiben musste, sondern sie jetzt
einsprechen konnte. Andererseits
bietet WhatsApp Uber die Grup-
penchat-Funktion die Mdglichkeit,
mit bis zu 256 Personen in einer
Gruppe vernetzt zu sein, was bei
dem 17-Jéhrigen dazu fiihrte, dass
er starker als vor der Nutzung von
WhatsApp in seine Freizeitgrup-
pen integriert war und auch von
weiteren Treffen erfuhr, was er vor-
her ohne WhatsApp nicht erfah-
ren hédtte, da er mit den anderen
Jugendlichen nicht auf eine Schu-
le geht. Die Verabredungen fiir
den Nachmittag werden haufig in
der Schule vereinbart, der 17-Jah-
rige besuchte allerdings eine For-
derschule, die auf3erhalb seiner di-
rekten Nachbarschaft lag, sodass
seine Schulfreunde und -freundin-
nen oftmals weit entfernt wohnten
und Treffen daher schwierig waren.
Umso mehr tragt WhatsApp fiir ihn
dazu bei, sich trotz seiner anderen
Schule mit den Jugendlichen aus
dem Ort treffen zu kdnnen und an
der sozialen Interaktion im Ort teil-
haben zu kénnen.

chen sollten. Nicht alle Kinder mit Behin-
derung profitieren vom Gemeinsamen Ler-
nen, manche benétigen einen geschiitzten
Raum.

Uber 90 Prozent der Jugendlichen in
Deutschland besitzen mittlerweile ein
Smartphone und kénnen damit jederzeit
und tberall das Internet nutzen (vgl. JIM-
Studie 2016). Bei Menschen mit kognitiven
Einschrankungen sind Smartphones und
Internet meist noch nicht so weit verbrei-
tet. Das zeigen Zahlen aus einer Studie der
Medienanstalten und der Aktion Mensch:
xxx. Bei Jugendlichen und jungen Erwach-
senen mit Down-Syndrom zeigt sich ein
ahnliches Bild. Die wenigsten Jugendli-
chen hatten wihrend des Befragungszeit-
raums zwischen den Jahren 2012 bis 2014
ein Smartphone. Trotzdem kann davon aus-
gegangen werden, dass die Verbreitung von
Smartphones auch bei Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit Down-Syndrom
steigt und nur verzogert ist im Vergleich zu
Personen ohne Down-Syndrom.

Das Aufwachsen mit Geschwisterkindern
ist pragend fiir die Unterstiitzung, die die
Studienteilnehmer in ihren Familien bei
der Internetnutzung erhalten. Haufig trau-
en sich die Eltern, mit denen ich gespro-
chen habe, nicht zu, ihre Kinder zu un-
terstiitzen, weil sie das Gefiihl haben, sie
wiirden sich selbst nicht auskennen. El-
tern empfinden Geschwisterkinder dann
oftmals als grofle Hilfestellung, da sich die
Geschwister meist besser im Internet aus-
kennen und ihren Geschwistern mit Down-
Syndrom helfen kénnen.

Am starksten profitierten dabei Mittel-
kinder mit Down-Syndrom, mit einem &lte-
ren und einem jiingeren Geschwisterkind.
Durch das éltere Geschwisterkind hatten
die Eltern einerseits bereits Erfahrung in
der Heranfiihrung ans Internet, wihrend
das jiingere Geschwisterkind andererseits
die Entwicklung des Geschwisterkindes mit
Down-Syndrom vorantreibt, sofern die Ge-
schwisterhierarchie eingehalten wird.

Unabhingig davon, wer nun den Ju-
gendlichen und jungen Erwachsenen mit
Down-Syndrom bei ihrer Internetnutzung
hilft, ob es sich nun um die Eltern oder die
Geschwister handelt, sollten die Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen mit Down-
Syndrom mdglichst viel selbst am Com-
puter oder am Laptop ausprobieren, auch
wenn es so langer dauert. Haufig berichte-
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Beispiel: Eine Mutter berichtet,
dass sie in der Familie stets dar-
auf geachtet haben, dass jlingere
Geschwisterkinder nicht bevor-
zugt wurden, sondern ihr Sohn
mit Down-Syndrom, egal bei
welchem Thema, stets der Ers-
te sein sollte. Dies betraf sowohl
die Tatsache, alleine ins Dorf zu
gehen, als auch die Anschaffung
eines Smartphones. Sie erzahl-
te, wie wichtig die Aufrechterhal-
tung der Familienhierarchie sei,
um nicht das Selbstwertgefihl
der Jugendlichen mit Down-Syn-
drom zu verletzen und die Ent-
wicklung der Jugendlichen mit
Down-Syndrom gleichzeitig an-
zutreiben. Gleichzeitig berichtete
sie, dass sie sich vermutlich mehr
Zeit mit der Anschaffung eines

Smartphones fiir ihren Sohn mit
Down-Syndrom gelassen hatte,
wenn seine Schwester nicht da-
rauf gedrangt hatte, ein Smart-
phone zu bekommen. Sie be-
schrieb aufBerdem, dass ihr Sohn
selten Anspriiche stelle, wenn
er jedoch etwas bei seinen Ge-
schwistern sieht, mochte er es
auch haben und damit umgehen
kénnen.

ten die befragten Eltern, dass ihre Kinder
mit Down-Syndrom oftmals ,daneben sit-
zen“ und ,,zuschauen’, aber sich das Inter-
net so wenig aneignen. Entscheidend fiir
einen kompetenten Umgang mit dem Inter-
net ist auch die Interneterfahrung: Je mehr
Erfahrung ich im Internet sammle, des-
to kompetenter kann ich damit umgehen.
Wir befinden uns also in einem Teufels-
kreis, wenn Jugendliche und junge Erwach-
sene mit Down-Syndrom nie anfangen,
Interneterfahrungen zu sammeln, kénnen
sie auch nicht eigenstdndiger werden.

Zudem tragt die grundsitzliche Haltung
der Eltern Medien gegeniiber dazu bei, in-
wieweit sie das Internet als sinnvoll oder
nicht sinnvoll fiir thre Kinder erachten. In
den Befragungen gab es mehrere Eltern, die
der Meinung waren, ihre Kinder brauchen
das Internet nicht und sind auch ohne Teil-
nahme am Internet zufrieden.

Viele Eltern berichten auflerdem, dass
sie ihre Kinder einerseits nicht kontrollie-
ren wollen, aber die Weite und Grofle des
Internets es unmoglich macht, dass sich
ihre Kinder mit Down-Syndrom eigenstén-
dig im Internet bewegen. Oftmals haben
Eltern Angst, dass ihre Kinder mit Down-



Syndrom negative Erfahrungen im Internet
machen, sei es, dass sie mit gewaltverherr-
lichenden oder pornografischen Inhalten
konfrontiert werden oder sie Opfer von Da-
tenklau oder Erpressung werden. Damit be-
finden sich viele Eltern in einer Zwickmiih-
le von nicht gewollter Kontrolle.

Beispiel: Die Mutter eines Ju-
gendlichen mit Down-Syndrom
berichtete, dass ihr Sohn in der
Schule mit theaterpadagogi-
schen Methoden gelernt hat, Ge-
fahrensituationen einzuschatzen.
Dabei wurden den Jugendlichen
Hilfestellungen erldutert, an-
hand derer sie eine Situation ein-
schatzen konnen. Dabei standen
vor allem drei Punkte im Vor-
dergrund: 1) Wei3 jemand, wo
ich bin? 2) Komme ich dort, wo
ich bin, selbststandig heraus? 3)
Wie ist mein Bauchgefiihl? Die-
se drei Fragen lassen sich nicht
auf Gefahrensituationen im Inter-
net Ubertragen, da die Internet-
nutzung in der Regel zu Hause
stattfindet, wo man ein positives
Bauchgefuhl hat, da man sich hei-
misch fihlt, die Familie weil3, wo
man sich befindet und man da-
her keinen Ausweg benétigt. Eine
andere Mutter berichtete eben-
falls von der Problematik, Gefah-
ren im Internet adaquat einschat-
zen zu kénnen. Sie erzahlte, dass
sie ihrem Sohn negative Beispie-
le von Jugendlichen in seinem Al-
ter erzdhlte, die seine Empathie
weckten und ihn auf diese Art
und Weise sensibilisierten.

Das Internet zu verstehen und zu begreifen
ist fiir Menschen mit kognitiver Entwick-
lungsverzogerung besonders schwierig, da
es sich beim Internet um einen abstrakten
Raum handelt, der nicht greifbar und hap-
tisch erfahrbar ist. Besonders schwierig ist
es dariiber hinaus, Gefahren im Internet
einschitzen zu konnen.

Ein weiterer wichtiger Punkt, der sich ab-
gezeichnet hat, ist die Frage nach der Wich-
tigkeit von Computerskills firr die spatere
Berufswahl. Wihrend Arbeiten am Com-
puter und im Internet auf dem Arbeits-
markt bereits zu den Grundqualifikationen

gehoren, arbeiten zwei der drei berufstiti-
gen Studienteilnehmer mit Down-Syndrom
in Werkstitten fiir Menschen mit geisti-
ger Behinderung, wo Computerskills nicht
notwendig sind. Auch ein Studienteilneh-
mer, der auf dem freiwirtschaftlichen Ar-
beitsmarkt arbeitet, benotigt fiir seinen Be-
ruf keine Computerkenntnisse. Durch diese
Rahmenbedingungen erscheint einigen El-
tern die Heranfilhrung an digitale Medi-
en als weniger wichtig, verglichen mit Ge-
schwisterkindern ohne Down-Syndrom.

» Die Nutzung von digitalen Medien be-
deutet Anschlusskommunikation, dabei
zu sein, mitzureden, teilzuhaben und ist
damit ein Tor zur Welt.

» Die Kluft zu Menschen ohne Behinde-
rung wird umso grofier, wenn der Um-
gang mit digitalen Medien nicht erlernt
wird.

» Eltern haben bis ins hohe Alter Einfluss
auf die Mediennutzung, besonders dann,
wenn digitale Medien in der Peer-Group
eine untergeordnete Rolle spielen.

» Forderschiiler bleiben linger fern von
digitalen Medien, da diese im Schul-
alltag ofter eine untergeordnete Rolle
spielen.

> Regelschiiler im gemeinsamen Lernen
kommen o6fter mit digitalen Medien in
Kontakt, da diese im Schulalltag haufig
ofter genutzt werden.

» Mittelkinder mit Down-Syndrom pro-
fitieren am stirksten durch das Auf-
wachsen mit Geschwisterkindern, auch
in Bezug auf den Umgang mit digitalen
Medien.

» Jugendlichen mit Down-Syndrom den
Zugang zu digitalen Medien erméglichen

Dr. Nadja Zaynel war wissenschaft-
liche Mitarbeiterin am Institut fur
Kommunikationswissenschaft der
Westfalischen Wilhelms-Universi-
tat in Munster. Sie ist Fachgruppen-
sprecherin der GMK-Fachgruppe In-
klusive Medienbildung und arbeitet
derzeit als freie Medienpadagogin.
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» Medienkompetenz als Alltagskompe-
tenz wahrnehmen und akzeptieren

» Gemeinsam Lesezeichen anlegen, so-
dass Internetseiten wieder gefunden
werden

> Angebote in Leichter Sprache nutzen,
sodass Inhalte eigenstindig gelesen wer-
den kénnen

» Unterstiitzende Technologien benutzen
und austesten

» Geschwisterhierarchie aufrechterhalten.

Literaturtipps und Hinweise

Datenbank flir Unterstiitzende Computertech-
nologien fiir Menschen mit Behinderung: http://
www.barrierefrei-kommunizieren.de/datenbank/
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klusive-medienarbeit.de/

Hilfsmittel fur Unterstiitzte Kommunikation:
http://www.lifetool.at/assistive-technology/hilfs-
mittel.html

Online-Leitfaden in einfacher Sprache: http://
www.bpb.de/lernen/digitale-bildung/medien-
paedagogik/214270/einfach-internet-online-leit-
faeden-in-einfacher-sprache

Infos zu Apps, Smartphones und Tablets: https://
www.handysektor.de/

Infos zu Sicherheit im Netz: http://www.klick-
safe.de/
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M INKLUSION

,JUST DENIM: Mode fiir alle - von allen!”
InRlusionsprojekt von Nachwuchs-

Modedesignern

TEXT: CLAUDIA ARNOLD, FOTOS: MODESCHULE METZINGEN, DOWN-SPORTLERFESTIVAL

M enschen mit Behinderungen werden
von der Modebranche meist iiber-
sehen. Nicht nur Jugendliche mit Down-
Syndrom berichten oft von den Schwierig-
keiten, Kleidung zu finden, die passt und
die ihrem Alter entspricht. ,Eltern miis-
sen Kleidung auf die passende Grofle zu-
rechtschneidern’, sagt Modelagent Peyman
Amin. ,Menschen mit Down-Syndrom ha-
ben aber die gleichen Anspriiche wie alle
anderen, sie wollen toll und cool aussehen.*

Das kann Sabine Diix von der Mode-
schule Metzingen bestitigen, denn sie hat
selbst ein Kind mit Down-Syndrom, eine
mittlerweile neun Jahre alte Tochter. Sie
hatte eine Idee und nahm Kontakt zu Pey-
man Amin auf. Dieser kam gerne nach
Metzingen und war auch sofort bereit, die
Schirmherrschaft fiir ein Projekt zu iiber-
nehmen: Schiilerinnen und Schiiler der
Modeschule Metzingen und der Karl-Ge-
org-Haldenwang-Schule in Miinsingen, ei-
nem sonderpddagogischen Bildungs- und
Beratungszentrum mit dem Férderschwer-
punkt geistige Entwicklung, entwickelten
und présentierten gemeinsam ausgefallene
und mafigerechte Mode. Lissige Streetwear
sollte entstehen.

Projektstart
Start war am 27. September 2016. Bei die-
sem ersten Zusammentreffen bildeten sich
Teams, jeweils bestehend aus zwei ange-
henden Modedesignern und einem Schii-
ler oder einer Schiilerin der Karl-Georg-
Haldenwang-Schule, den sogenannten
»Designassistenten®

Zunichst drehte sich alles um Farb- und
Stilberatung. Die Nachwuchsdesigner eig-
neten sich das dazu notige Fachwissen an,
fithrten gegenseitig Farb- und Stilberatun-
gen durch und vermittelten den Designas-
sistenten damit ein Gespiir fiir Mode. An-
schlieflend wurden fiir die ideale Passform
die Maf3e der Models genommen und no-
tiert, zusammen mit Besonderheiten beim
Korperbau.

Ideenfindung, Entwurfsphase und Reali-
sierung

Dann begann die kreative Phase. Mit Freu-
de, Begeisterung und viel Spaf$ gingen die
Teams ans Werk. Was sollte wie entste-
hen? Herausgekommen ist die Kollektion
»JUST DENIM®: T-Shirts mit Druckdessins
und ,upgecycelte“ Jeans. Jedes Team ent-
schied sich fiir ein Dessin und eine Tech-
nik, mit der sie es gestalteten. Fiir das Up-
cycling brachten die Designassistenten ihre
gebrauchten Jeanshosen mit. Gemeinsam
im Team wurden sie dann bearbeitet: ge-
schmirgelt, bedruckt, bestickt und mit Ap-
plikationen versehen oder es entstand ein
schicker Rock daraus. Der Fantasie waren
keine Grenzen gesetzt.

Modendher- und Modeschneider-Azu-
bis fertigten die T-Shirts nach Mafl zum
Bedrucken und entwarfen parallel dazu
T-Shirts mit motivierenden und lustigen
Spriichen. Und die Azubis dokumentierten
das Projekt in einem toll gestalteten Book-
let, mit vielen Zitaten und Bildern. Beglei-
tend zum Projektablauf wurde auflerdem
der Unterricht fiir die Schiilerinnen und
Schiiler der Modeschule Metzingen in den
allgemeinbildenden Fichern um Informa-
tionen iiber Menschen mit Behinderungen
erginzt, um so ,,das Bewusstsein fiir Men-
schen mit Behinderungen zu schirfen und
die Achtung ihrer Rechte und Wiirde zu
fordern sowie das Bewusstsein fiir die Fa-
higkeiten und den Beitrag von Menschen
mit Behinderungen zu férdern® (Artikel 8
der UN-Behindertenrechtskonvention).

Vom MafBnehmen tiber
Ideenfindung und die Entwurfsphase
bis zum Upcycling derJeans
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Aber was nutzt die schonste Kollektion,
wenn man sie nicht der Offentlichkeit zei-
gen kann? Hier konnte Schirmherr Pey-
man Amin helfen. Er hat einen Bruder mit
Down-Syndrom. Durch diesen ist er auf
das alljahrlich stattfindende Down-Sport-
lerfestival in Frankfurt am Main aufmerk-
sam geworden. Seit 2011 veranstaltet er dort
eine sehr beliebte Modenschau. In diesem
Jahr présentierten bei diesem Festival am
20. Mai die angehenden Modedesigner zu-
sammen mit den Designassistenten ihre ge-
meinsamen Entwiirfe. Wie es gelaufen ist?
Dazu ein paar Zitate von Teilnehmern:

»Es war ein schoner Tag mit unseren De-
signassistenten, durch den der Zusammen-
halt weiter ausgebaut wurde. Jetzt bin ich
gliicklich und zufrieden. Jetzt kann nichts
mehr schiefgehen.

»Das Down-Sportlerfestival war fiir mich
sehr herzlich. Jeder war so, wie er ist!“

Am 29. Juni 2017 war dann die gemein-
sam entwickelte Modenschau ,,JUST DE-
NIM: Mode fiir alle - von allen!“ in Met-
zingen, als Hohepunkt und Abschluss des
Projektjahres. Die Aufregung, vor heimi-
schem Publikum aufzutreten, war grof3,
aber dank professioneller Unterstiitzung
bei den Proben zur Choreographie klappte
alles wie am Schniirchen und alle - Models
und Zuschauer — waren begeistert.

Die Begeisterung galt nicht nur der vor-
gestellten Kollektion, sondern auch der
Stimmung auf dem Laufsteg: ,,Es wurde gar
nicht so auf die Mode geschaut®, berich-
tet Sabine Diix, die Projektleiterin von der
Modeschule Metzingen, ,sondern der Fo-
kus lag auf der Herzlichkeit und dem guten
Miteinander der Akteure, das alle gespiirt
haben. Die durchweg positiven Riickmel-
dungen gingen alle in diese Richtung.“ Das
ist umso schoner, da zu Projektbeginn ei-
nige der Schiiler und Schiilerinnen sehr
skeptisch waren und manche geraume Zeit
gebraucht haben, um ihre Hemmungen ab-
zubauen.

Das Projekt wollte unter anderem dazu bei-
tragen, dass Begegnung zwischen Jugendli-
chen und jungen Menschen mit und ohne
Behinderungen auf kreative Weise stattfin-
den kann. Die angehenden Modedesigner
sollten Menschen mit Behinderungen als
Kunden und Kundinnen mit besonderen
Bediirfnissen erleben und lernen, Mode fiir
diese Zielgruppe zu entwickeln. Laut Book-

let wurde das auf jeden Fall erreicht: ,,Die
gemeinsame Arbeit an unserem Herzens-
projekt hat nicht nur unendlich viel Spaf§
gemacht, nein, wir haben dabei sogar viel
gelernt. Jeder Mensch ist besonders und
niemand sollte die eigene Besonderheit ver-
stecken miissen. Wenn verschiedene Men-
schen mit verschiedenen Besonderheiten
zusammenkommen und etwas erarbeiten,
dann kann nur etwas Kreatives und Grof3-
artiges dabei herauskommen. Kreativitét
kennt keinen Durchschnitt.“

Wie kommt jetzt aber zusitzlich zur
Durchschnittskleidung Mode mit beson-
deren Maflen auf die Kleiderstinder? Die
Lohnnéherei von Eunike Ludwig, einer
ehemaligen Schiilerin von Sabine Diix,
kann sich vorstellen, in dieser Richtung zu
arbeiten und zum Beispiel Kurzarm- und
Langarm-T-Shirts anzubieten, mit speziel-
ler Halsweite, Armlédnge, Korperlange usw.,,
wenn sie wiisste, dass ihr Angebot Abneh-
mer findet.

Lassen wir zum Schluss noch einmal
Schirmherr Peyman Amin zu Wort kom-
men: ,Wir leben in einer Zeit, in der Men-
schen, die nicht der Norm entsprechen,
auch eine Chance bekommen auf dem
Laufsteg, auf Covers, in der Werbung. Das
weifd ich absolut zu begriifien. Und ich hof-
fe, dass diese Tendenz - dieser Trend - sich
fortfithrt und nicht stehen bleibt oder zu-
riickgeht.“ Das hoffen wir auch!

Modenschau beim
Down-Sportlerfestival 2017: ,Frankfurt war spitze!”

Gefordert und ausgezeichnet

Seit 2013 fordert das Ministerium fiir Sozia-
les und Integration Baden-Wirttemberg mit
dem Programm ,Impulse Inklusion” landes-
weit Initiativen, die das Zusammenleben
von Menschen mit und ohne Behinderun-
gen voranbringen wollen. Im Rahmen der
Projektférderung 2016 wurde eine Summe
von 14220 € fur das Gemeinschaftsprojekt
der beiden Schulen bewilligt. Auch ande-
re Sponsoren, unter anderem die Heidehof
Stiftung, unterstitzten das Projekt.

Zum Abschluss des Projektes gab es eine
Auszeichnung: Mit dem modischen Upcyc-
ling getragener Jeans - aus Alt mach Neu -
belegten die Schiilerinnen und Schiiler aus
Metzingen und Minsingen Platz zwei bei
der Verleihung des Verbraucherschutzprei-
ses 2017 fuir Schulen in Baden-Wirttemberg.
Herzlichen Glickwunsch!

KiKA LIVE hat sich tber das Projekt in-
formiert. Der Bericht wurde am 6. Juli
2017 gesendet. In der Mediathek kon-
nen Sie den Beitrag anschauen und
auch die entstandenen Druckdessins
bewundern.
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Schauen wie’s dahinter aussieht
Ein Blick hinter die Rulissen eines Theaters

Am 16. Juli 2016 haben wir dem Niurnberger Opernhaus einen
Besuch abgestattet. Wir, die Frauengruppe von Nurnberg:
Andreaq, Fenea, Anja, Anita, Barbara, Inka Marie, Yvonne und
unsere Leiterin Susanne Abel!

Zuerst waren

wir in der Mas-
ke und haben uns von i‘;_‘
Anja erkldren lassen,
welche Arbeiten so an- -l -——
fallen in der Maske.
Wir konnten sehr gute
Erfahrungen sammeln:
Hier unsere Opern-
s@ingerinnen auf dem
Maskenstuhl (Andrea,
Barbara).

Herr Schicker, der Vater von Anja, hat fiir

uns einen Termin ausgemacht fiir eine
Extra-Fithrung hinter die Kulissen. Deshalb tra-
fen wir uns mit der Theaterpddagogin Anja vor
dem Opernhaus.

Am tollsten

war es im Kos-
timfundus. Wir haben
Rostiime ausprobiert:
Brautkleider, Aschen-
puttel, Zaubermantel.
Am schonsten waren
unsere Braute: Anita
und Inka.

Dann waren wir

in der Schnei-
derei und lernten, dass
es zwei gibt: eine fur
Mdnner und eine fiir
Frauen.

L
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Wie Hithner auf der Stange safen wir in der 4. Reihe von
hinten und hoérten der Theaterpddagogin zu.

Im Waffenraum hat

uns Anja ganz vie-
le interessante Schwerter
und Helme gezeigt. Un-
sere Anja stellte sich zum
Rampf bereit.

Im Pertickenzimmer haben wir erfahren,
wie die Perticken entstehen. Sie werden auf
Zum Abschluss des Puppenkopfen geknotet. Das dauert seine Zeit. Wir
9 Opernhausbesuchs durften rosarote Perticken anprobieren: The Pink-
warenwir in der Kantine Punk-Ladies (Andrea, Barbara, Inka).
zum Mittagessen eingela-
den. Das war lecker.

Wir danken Herrn Schicker HOLOSAG EERTERERSEE I SEE
fur die Organisation. Es war
richtig toll!
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Ausstellung TOUCHDOWN

TEXT: ANDREA HALDER FOTOS: WOLFGANG HALDER

Die Ausstellung ist fur alle Menschen interessant.

Ich finde es persoénlich sehr wichtig, weil die Menschen dann besser
verstehen lernen, wie wir mit unserem Down-Syndrom leben.

Sie bekommen einen anderen Blickwinkel und wissen, wie wir ticken.
Sie respektieren uns dann eher und behandeln uns gleichwertig.

»Das war vielleicht eine grof’e
Aktion gewesen!"

Das Thema dieser Ausstellung ist Down-Syndrom
und das Besondere ist, dass es zum ersten Mal auf
der ganzen Welt so eine grol3e Ausstellung Gber
Down-Syndrom gibt. Die Idee dazu hatte Frau

Dr. Katja de Braganca, die schon Jahre lang mit
jungen Menschen mit Down-Syndrom zusammen-
arbeitet. Sie fand einen Partner fir die Zusammen-
arbeit, und zwar die grof3e Bundeskunsthalle in
Bonn. Diese stellte sehr schone und helle Raum-
lichkeiten zur Verfligung. Die Museumsleute wa-
ren namlich begeistert von dieser tollen Idee. Sie
glaubten auch, dass Schiilergruppen und Studen-
tengruppen diese Ausstellung ansehen wiirden,
um etwas mehr Erfahrungen zu sammeln in die-
sem Bereich. Die Ausstellung hat am 29. Oktober
2016 angefangen und ging bis zum 12. Marz 2017
weiter. Fiir die gesamte Ausstellung mussten vie-
le Leute ihren Teil beitragen, bis hin zu gemalten
Comic-Figuren, die an den Wanden zu sehen sind.
Das war vielleicht eine groBe Aktion gewesen!

Die Bundeskunsthalle ist ein grof3es und ein
imposantes Gebdaude mit vielen Ausstellungs-
raumlichkeiten. Von der Garderobe bis hin zu den
SchlieRfachern, Toiletten, einem netten Café und
einem Restaurant ist alles vorhanden. Es gibt sehr
nettes Personal. Das Wichtigste kommt noch: Oben
auf dem Dach stehen drei Tirme, die wie grof3e Zu-
ckerhiite aussehen. Und hier beginnt auch die Ge-
schichte von TOUCHDOWN. Denn die jungen Men-
schen mit Down-Syndrom der second mission vom
Planeten Kumusi landen dort mit ihrem Raumschiff
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zwischen den Zuckerhiten. So eine Landung heif3t
eben Touch-Down. Sie wollen herausfinden, wie

es den Menschen mit Down-Syndrom von der first
mission auf der Erde ergangen ist.

° ° ° 66
»Jeder ist einmalig!

Gleich am Anfang der Ausstellung gibt es eine
groBBe Portratwand wo Menschen mit dem Down-
Syndrom abgebildet sind. Es geht darum, zu zei-
gen, dass Menschen mit DS nicht immer gleich
aussehen. Weil das denken viele Aul3enstehen-
de. Hier sieht man, dass jeder unterschiedlich aus-
sieht. Mit Brille oder ohne, mit langen oder kurzen
Haaren, Augenform, Gesichtsform ist bei jedem
anders. Auch gibt es frohliche oder ernste Gesich-
ter. Jeder ist einmalig!

Um das zu zeigen, hat die Fotografin Britt Schil-
ling die Idee entwickelt, von vielen Menschen mit
dem Down-Syndrom Foto-Aufnahmen zu machen
und dann am Ende alles zusammenzusetzen. Wie
ein grol3es Puzzle-Spiel. So entstand eine grol3e Por-
tratwand. Die Fotos sind alle in Schwarzweif3, die
Personen tragen alle schwarze Shirts und der Hin-
tergrund ist auch in Schwarz. So kommen die Ge-
sichter besser heraus. (Auf einem Foto fallt ein ziem-
lich knallroter Lippenstift-Mund auf. Das bin ich.)

Nebenbei gibt es Gedanken-Protokolle zum
Anhoren. Vier der abgebildeten Menschen berich-
ten aus ihren Leben. Unter anderem kann man
auch mich anhoren, was ich Gber mich erzahle.
Viele von den jungen Menschen flihlen sich nicht
behindert und erklaren in den Protokollen mit ein-
fachen Worten wie sie aussehen, welche Hobbys
sie haben, und auch ihre Plane fur die Zukunft.



In dieser Ausstellung gibt es
auch besondere Vitrinen zu
sehen.

Wo junge Menschen ihre persénlichen Gegenstan-
den ausstellen lassen. Solche verschiedenen The-
men, die einen im alltaglichen Leben begleiten,
sind dort gut und sicher aufgehoben. Zum Beispiel
liegen dort Wurstscheiben. Und das kommt so:
Viele Menschen mit DS werden ziemlich oft jiin-
ger eingeschatzt, weil man ihnen das Alter nicht
so ganz ansehen kann. Deswegen gibt es ein be-
stimmtes Thema Uber das Siezen und das Duzen.
Oft werden Erwachsene einfach geduzt. Deswe-
gen sind diese Plastik-Wurstscheiben zu erken-
nen in der Vitrine. Die haben damit zu tun, dass
Erwachsenen im Laden oft eine Wurstscheibe an-
geboten wird. (Magst 'ne Gelbwurst?)

Es gibt noch ganz viele andere Gegenstan-
de in der Vitrine zu sehen, auch ein Schlisselbund
(der steht unter dem Thema von Autonomie). Das
heil3t ja Selbststandigkeit zu erzielen. Ich kénnte
noch vieles dartiber berichten, aber dann wird der
Artikel noch gar zu lang.

»Es geht iiber das Anglotzen”

Es gibt auch sehr interessante Steckbriefe zu le-
sen von zwei Personen, die auf einer Video-Lein-
wand zu sehen sind. Sie zeigen eine junge Frau
und einen jungen Mann mit dieser Behinderung.
Das Thema ist eindeutig erklart, es geht tiber das
Anglotzen von diesen Personen. Sie selber fiih-
len sich nicht gut dabei. Sie flihlen sich normaler-
weise komplett wie ausgeliefert und kénnen sich
nicht so gut wehren in Worten oder mit bestimm-
ten Gesten. Aber hier diirfen alle Leute die jun-
gen Menschen mit Down-Syndrom einfach so an-
schauen, wie sie wollen. Und auch ziemlich lang.

Ich kenne dieses Problem gar zu gut, auch ich
hatte damit 6fter zu kampfen gehabt, mit fremden
Blicken und auch mit dummen Spriichen noch
dazu. Man fihlt sich damit in Stich gelassen, und
es hat ja auch mit der Ausgrenzung zu tun. Wir ge-
horen auch dazu und wollen sehr gerne ernst ge-
nommen werden von Personen, die kein Down-
Syndrom haben. Wir haben es im Leben nicht
immer so leicht, und wollen trotzdem am inklu-
siven Leben teilnehmen. Auch unsere Meinung
zahlt! -»
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Zu den beiden Video-Aufnahmen gehoren
auch die jeweiligen Texttafeln, um diese Personen
naher kennenzulernen, sie erzahlen tber ihr eige-
nes Leben und ihre Selbststandigkeit.

. ... auch ein sehr interessantes
.o ° ° 66
Thema uber die Liebe.

In dieser Ausstellung gibt es auch ein sehr inte-
ressantes Thema Uber die Liebe. Unter anderem
wird ein wunderschones Brautkleid ausgestellt,
mit verschiedenen Applikationen drauf gestickt.
Die Kunstlerin hat sich sehr viel Miihe gemacht

es liebevoll zu entwerfen, es gibt auch die scho-
nen Brautschuhe dazu. Aber was hat es mit diesem
Kleid auf sich? Es fehlen die Hochzeitsarmel da-
fur, sie sind ganz einfach zugenaht. Weil die junge
Frau weil3, sie wird dieses Brautkleid niemals tra-
gen, weil es keine gute Zukunft fur sie gibt. Auf die
Hochzeit muss sie leider ganz verzichten, weil sie
fur sich keinen geeigneten Mann zu finden glaubt.
Ebenso geht es dem jungen Mann mit dem Down-

Syndrom, er hat extra den Hochzeitsanzug ausstel-
len lassen, mit den passenden Hochzeitsschuhen.
Als Symbol liegen auch schon die Hochzeitsge-
schenke auf dem Stuhl, fir seine heimliche und
gro3e Liebe, die ihn warten ldsst mit ihrem Jawort
zur Hochzeit. Er steht schon parat um nur noch in
den Hochzeitsanzug zu schllpfen, aber sie hat ihn
leider noch nicht erhort. Die schonen und roman-
tischen Liebesbriefe mit Geheimschrift, die er sich
ausgedacht hat, um ihre Liebe fiir sich zu gewin-
nen, hat sie leider nie beantwortet.

Es gibt auch eine interessante Video-Botschaft
uber das Thema Liebe. Wie sich junge Menschen
mit Down-Syndrom austauschen, wie sie sich ihr
Liebesleben vorstellen, kann man anschauen.

In einem besonderen Raum
geht es um die Geschichte.

Dort gibt es verschiedene Kunstwerke zu bestau-
nen, ein altes Gemalde, eine Steinfigur aus Mexiko,
eine Olmekenfigur.




Unter anderem gibt es auch ein Skelett, was
ausgestellt wird. Das Besondere dran ist, dass zum
ersten Mal Gberhaupt ein DNA-Test an einem Ske-
lett ausgefiihrt wurde. Man hat namlich gedacht,
dass diese Person, eine etwa 18 Jahre alte Frau, ein
Down-Syndrom hatte. Aufgrund ihres Knochen-
aufbaus. Aber der Test sagte aus: kein Down-Syn-
drom! Pech gehabt, da lag sie aber schon in der Vi-
trine.

Jetzt geht es in einem anderen
Bereich der Ausstellung um die
Familiengeschichte von dem
englischen Arzt, Doktor John
Langdon Down.

Doktor John Langdon Down wurde im Jahr 1828
geboren und wurde 67 Jahre alt. Er war derjenige
gewesen, der als Erster Menschen mit Down-Syn-
drom beschrieben hat. Diese wohnten in seiner
Einrichtung, da waren viele Menschen mit einer
Behinderung. Er hat sehr gut fiir sie gesorgt und
ihnen ein gutes Leben bereitet. Er war Arzt und
Wissenschaftler, und er hat sehr viele Berichte an-
gefertigt iber Menschen mit Down-Syndrom. Er
hat viele Foto-Aufnahmen aufgenommen mit ei-
ner Nassplatten-Kamera. Das war damals noch
ganz schon umstandlich gewesen. Durch die Fo-
tos entdeckte er, dass einige von den Menschen
bestimmte Ahnlichkeiten hatten. Eine kleine An-
zahl von diesen Bildern der Bewohner/-innen kann
man in dieser Ausstellung anschauen. Es ist sehr
beeindruckend wie Doktor Down sich um diese
Menschen mit Behinderung gekiimmert hat.
Nach seinem Tod hat er leider seinen En-
kel John nicht mehr kennengelernt. Der Enkel hat
namlich auch das Down-Syndrom. Sein Bild hangt
in der Ausstellung. Das war schon ein grof3er Zu-
fall.

Der Chromosomenteppich

Im vorletzten Bereich der Ausstellung gibt es
einen ganz groBen und einen sehr breiten Chro-
mosomen-Teppich, aufgehdangt an einer Wand.
Das hat Gibrigens eine Kiinstlerin aus Frankfurt an-
gefertigt. Sie heif3t: Frau Jeanne Marie Mohn. Und
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sie hat Uber ein ganzes Jahr daran gearbeitet, um
diesen besonderen Teppich zu entwerfen. Ihre Be-
schreibungsweise finde ich sehr lustig. Sie hat zu-
erst die Chromosomen-Bander in Schwarzweil3
entworfen, und alle 47 Chromosomen auf diesem
Teppich aufgendht. Mit dem Nummer-21-Chromo-
som hat sie sich viel Miihe gemacht, um es beson-
ders schdn zu gestalten. Das sieht alles sehr lustig
aus, ist aber auch ziemlich viel an Arbeit gewesen.

Man kann diese Chromosomen auch unter ei-
nem Mikroskop genauer ansehen und studieren,
wie sich die Zellen teilen. Dazu gibt es auch einen
Film. Am Wochenende sind zwei Arztinnen da, die
konnen es noch besser erklaren mit den Chromo-
somen und wie es sich aufteilen lasst mit den Zel-
len.

Die Herzangelegenheiten

Im selben Raum in dieser Ausstellung gibt es noch
ein sehr interessantes Thema Uber das Herz. Weil
auch Leute mit Down-Syndrom o6fter mal einen
Herzfehler haben, miissen sie sich daran operieren
lassen, wenn etwas nicht stimmt mit dem Herzen.
Dadurch bekommen Menschen mit DS eine sehr
hohe Lebenserwartung mit auf ihren Weg. Drei
junge Frauen mit Down-Syndrom beschreiben die-
se Herzangelegenheiten. Unter anderem steht hier
auch mein Bericht zur Verfligung zum Lesen.

Sehr dunkles Thema

Es gibt in der Ausstellung einen speziellen Raum
Uber die Nazi-Zeit von friher, wie sie behinder-

te Menschen umgebracht haben. Naturlich ist das
ein sehr dunkles Thema, was da angesprochen
wird. Man sollte sich dennoch mit diesem Thema
auseinandersetzen, weil es sehr wichtig ist, sich
mit dieser Geschichte zu beschaftigen. Ansonsten
konnte man ja auch den Raum umgehen, vor al-
lem mit den Kindern ist es nicht so gut, da reinzu-
gehen. Das ist einfach zu viel fur Kleinkinder. -+
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»Es gibt viele Besucher”

Es kommen sehr viele unterschiedliche Leute in
diese Ausstellung. Denn dafuir ist die Ausstellung
ja gemacht, dass jeder Mensch dort hin kann. Vie-
le kommen ja auch mit der Familie oder Freunden
und bringen ihre eigenen Kinder mit. Schulergrup-
pen und Studenten/-innen interessieren sich auch
dafir. Sie kommen aus ganz Deutschland. Eine Fa-
milie kam sogar extra aus Belgien angereist, als ich
da war. Die Ausstellung ist fiir alle Menschen inte-

ressant. Ich finde es personlich sehr wichtig, weil
die Menschen dann besser verstehen lernen, wie
wir mit unserem Down-Syndrom leben. Sie be-
kommen einen anderen Blickwinkel und wissen,
wie wir ticken. Sie respektieren uns dann eher und
behandeln uns gleichwertig.

Nicht alle Besucher machen eine Flihrung mit.
Es gibt ja beide Varianten. Manche gehen ohne
eine Fihrung rein. Sie schauen sich interessiert um
und lesen die Schilder. Andere haben sich fiir eine
Fihrung angemeldet. Die erfahren dann mehr da-
riber. Sie bekommen einen Kopfhorer, damit sie
die Person, die herumfiihrt, besser verstehen. Es
wird auch immer sehr gut erklart in klarer Sprache.
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Die Tandem-Fiihrungen

Es gibt die allgemeinen Fihrungen, Experten-Fih-
rungen und die Tandem-Fiihrungen. Bei den Tan-
dem-Fihrungen gibt es immer eine Spezialistin
aus dem Museum zusammen mit einer Spezialistin
mit Down-Syndrom. Es sind immer bis zu 30 Perso-
nen in einer Fihrung dabei. Jeder bekommt einen
Kopfhorer, und es wird immer erklart, wie man das
Teil nutzt, und man kann die Lautstarke selbst ein-
stellen. Man macht auch innerhalb der Gruppe ei-

nen sogenannten Hortest, um zu testen, ob man
es gut horen kann.

Es gibt viele Besucher. An den Tagen, wo ich da
war, war es ganz voll. Die Museums-Fiihrungen sind
ja komplett ausgebucht. Man kommt so schnell
nicht mehr rein.

Man lernt immer mehr dazu, vor allem hab
ich sehr viel Interessantes darliber erfahren, wie
Menschen mit einer Behinderung umgebracht
worden sind in der Nazi-Zeit. Das alles wusste ich
noch gar nicht so genau. Ich habe das zwar fri-
her mal in der Schule gehért, aber da haben wir
uns nicht so ausfuhrlich mit diesem schrecklichen
Thema auseinandergesetzt. Das Thema Uber den



Nazi-Raum fand ich also nicht so prickelnd fiir
mich, aber es ist doch sehr wichtig, sich mit die-
sem Thema zu beschaftigen. Fiir mich ist es sehr
erschreckend und immer wieder schlimm, es
bleibt einem immer im Gedachtnis.

Auch Uber Doktor John Langdon Down
habe ich neue Sachen dazugelernt. Darliber
wusste ich gar nichts.

Das Thema Uber die Liebe fand ich sehr
gut, und auch die Video-Botschaft dariiber war
sehr beriihrend. Die Portratwand mit den jun-
gen Leuten und die Gedanken-Protokolle zum
Anhoren waren interessant. Die Video-Steck-
briefe und die Video-Aufnahmen fand ich sehr
gut, und die jeweiligen Geschichten haben
mich sehr fasziniert.

Ich fand es toll, dass ich die Flihrungen ma-
chen durfte. Es waren sehr schone Tage in der
Bundeskunsthalle in Bonn. m

Die Autorin hat ihren Erfahrungsberichtim
Marz 2017 verfasst, noch wahrend die TOUCH-
DOWN-Ausstellung in der Bundeskunsthalle
Bonn zu sehen war.

Der Artikel ist in der Originalsprache gehalten,
die Zwischenuberschriften stammen von der
Redaktion.

Vom 14. Mai bis zum 27. August 2017 konnte
die Ausstellung in der KulturAmbulanz in Bre-
men besucht werden. Die Er6ffnungsrede hielt
Andrea Halder. Wir freuen uns, ihre Rede auf
der nachfolgenden Seite vorzustellen!

TOUCHDOWN wandert weiter in die Schweiz:
Ab dem 18. Januar 2018 wird die Ausstellung im
Zentrum Paul Klee, Bern zu sehen sein.

DS-ONLINEKONGRESS

Kostenloser Online-Kongress
»Down-Syndrom - leicht.er.leben!”

Vom 10. bis 19. November 2017 findet der Online-Kongress
zum Thema Down-Syndrom im Internet statt - bei dir zu
Hause und kostenlos unter www.downsyndromkongress.de

Der Kongress bietet dir Informationen aus allen Lebens-
bereichen, die mit Down-Syndrom zu tun haben. Dir
begegnen inspirierende Erfahrungen von Familien, hilf-
reiche Lebenstipps von Coaches, neueste Erkenntnisse aus
Medizin und Forschung, spannende Projekte aus Kunst
und Kultur und viele Ideen rund um das Thema Down-
Syndrom.

Meine Motivation zu dem Kongress

Ich bin Mareike Fuisz, die gliickliche Mutter einer Tochter
mit Down-Syndrom. Nach der Geburt unserer Tochter war
ich jedoch zundchst gar nicht gliicklich iiber die Diagnose.
Ich war verzweifelt und hatte den Kopf voller Fragen.

Im Laufe der Entwicklung meiner Tochter und meiner eige-
nen Entwicklung fand ich nach und nach viele Antworten
auf meine Alltags- und Sinnfragen.

Mir hat geholfen zu erleben, wie das Leben mit Down-Syn-
drom aussehen kann. Darum mache ich diesen Kongress:
»Down-Syndrom - leicht.er.leben! Ich biete dir Antworten
auf deine Fragen. Ich mochte dir Ressourcen zur Verfiigung
stellen, dich informieren und inspirieren.

Meine Mission ist es, das Leben mit Down-Syndrom zu
erleichtern. Dazu gehort fiir mich, das Herz und den Kopf
anzusprechen.

Ich freue mich, wenn du dabei bist und auch anderen da-
von erzihlst! Weitere Informationen und die Anmeldung

findest du unter www.downsyndromkongress.de

Mit herzlichen Griif$en bis bald

Crosede
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Andrea Halder
Rede zur Er6ffnung

der Ausstellung zum Forschungsprojekt Touchdown 21
14. Mai 2017 in der KulturAmbulanz Bremen

Meine sehr geehrten Damen
und meine sehr geehrten Herren,

es ist mir eine ganz besondere und grof3e Ehre, dass ich
heute hier in Bremen zur Er6ffnung der Ausstellung zum
Forschungsprojekt Touchdown 21 eine kleine Ansprache
halten darf.

Ich bin heute die offizielle Vertretung von Frau Doktor
Katja de Braganca, sie hatte die Idee zu dieser Ausstel-
lung. Sie ist leider heute verhindert, um nach Bremen zu
kommen.

An den Vorbereitungen zur Ausstellung TOUCHDOWN
war ich mit beteiligt. Als Auflenkorrespondentin der Zeit-
schrift,Ohrenkuss” habe ich verschiedene Texte fiir die
Ausstellung geliefert. Auch finden Sie mich auf der Port-
ratwand und kénnen ein Gedankenprotokoll von mir ho-
ren. Nicht nur ich habe an der Ausstellung mitgearbeitet.
Auch viele andere Leute mit Down-Syndrom. Sie haben
Texte geschrieben. Die Wand-Texte und Texte fuir das
Ausstellungs-Buch. Sie haben Exponate ausgewahlt und
gemacht. Sie haben liber die Themen der Ausstellung
diskutiert. Und sie haben ihre Meinung gesagt. Die Aus-
stellung zeigt Themen, die ihnen wichtig sind.

Es gibt viele Kunstwerke von Menschen mit Down-Syn-
drom zu sehen. Und Menschen mit und ohne das Down-
Syndrom machen zusammen Tandem-Fiihrungen. Das
war in Bonn so, und in Bremen wird es auch Tandem-
FUhrungen geben.

Das Beste war, als ich eingeladen wurde, um in der Aus-
stellung in Bonn bei den Tandem-Fiihrungen mitzu-

machen. Das hat mir super gut gefallen und auch Spal3
gemacht. Und ich habe ganz viel dazugelernt. Fiir Men-
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schen mit Down-Syndrom selbst ist die Ausstellung nam-
lich gut geeignet. Sie kdnnen noch viel Neues tber das
Syndrom erfahren und profitieren davon.

Im Allgemeinen kennen sich Au3enstehende nicht gut
mit dem Thema Down-Syndrom aus. Sie haben haufig
Vorurteile. Sie denken also, dass Menschen mit Down-
Syndrom nichts kdnnen. Sie haben keine Lust, sich mit
uns abzugeben, weil sie glauben, wir sind zu behindert,
und es lohnt sich nicht, sich mit uns zu beschaftigen.

Das stimmt aber so Gberhaupt nicht! Und deshalb ist die-
se Ausstellung so wichtig.

Weil diejenigen, die die TOUCHDOWN-Ausstellung besu-
chen, werden einen anderen Blickwinkel bekommen. Die
Besucher kénnen sich informieren, wie wir ,ticken”. Sie
lernen, dass wir genauso denken und fiihlen wie ande-
re. Und dass man keine Angst haben muss, uns anzuspre-
chen.Wenn sie alles in der Ausstellung anschauen, lesen
und horen, sind sie nicht mehr so unsicher im Umgang
mit uns. Und sie lernen uns zu respektieren und ernst zu
nehmen.

Deswegen hoffe ich, dass ganz viele Menschen, vor allem
auch junge Menschen wie Schiiler und Studenten, diese
Ausstellung besuchen. Wenn alle gut informiert sind, wiir-
de das fiir uns Menschen mit Down-Syndrom den Alltag
sehr erleichtern.

Vielen herzlichen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit, und dass
Sie gekommen sind zur Er6ffnung der Ausstellung zum
Forschungsprojekt Touchdown 21.
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Valueable - handing opportunities

TEXT: CORA HALDER

FOTOS: WEBSITE DES PROJEKTS

Valueable - ein neues europaisches Netzwerk von Hotels und Restaurants, die ihre Sozial-
verantwortung ernst nehmen, wurde gerade gegriindet.
Mehr Chancen auf einen Arbeitsplatz flir Menschen mit Down-Syndrom?
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dhrend der vergangenen drei
Jahre haben verschiedene DS-
Organisationen aus Italien, Spa-

nien und Portugal im sogenannten OMO-
Projekt (on my own at work), das durch das
Erasmus-Programm von der Européischen
Union finanziell geférdert wurde, hart gear-
beitet, um das Ziel zu erreichen: die Griin-
dung eines internationalen Netzwerks von
Hotels und Restaurants, die Menschen mit
Lerneinschrinkungen geeignete Prakti-
kums- und Arbeitsplitze bieten.

Zu diesem Zweck wurden in der ersten
Phase des Projekts verschiedene Lern- und
Informationsmaterialien entwickelt (APPs,
Videos und ein Handbuch), die von jungen
Menschen mit Down-Syndrom am Arbeits-
platz und vom Personal in den verschiede-
nen Hotels getestet wurden (siehe ausfiihr-
lichen Bericht in LmDS Nr. 84).

Die ersten Hotels wurden nun mit dem
speziell fiir dieses Netzwerk entwickelten
Logo ausgezeichnet. Das Valueable-Lo-
go ist ein geschiitztes Markenzeichen und
wird nur den Betrieben zuerkannt, die
die rechtlichen Regeln fiir die Beschifti-
gung behinderter Menschen befolgen, sich
verpflichten, Menschen mit einer Lern-
einschrinkung in ihrer Belegschaft zu in-
tegrieren, indem sie Praktikums- und Ar-
beitspldtze zur Verfiigung stellen und die
Regeln, die in einem Code of Codex festge-
halten wurden, erfiillen.

Valueable - handing opportunities

Die zum Netzwerk gehérenden Betriebe
diirfen nun mit dem neuen Logo werben,
es auf ihren Drucksachen und Websites be-
nutzen.

Es gibt drei Versionen des Valueable-
Markenzeichens: Bronze, Silber und Gold.

@ Die Ausfiihrung in Bronze bestatigt,
dass der Betrieb die speziellen Bedin-
gungen des Gleichbehandlungsgesetzes
erfiillt und dass er regelméaflig Prakti-
kumsplitze fiir Menschen mit Down-
Syndrom oder einer anderen Lernbeein-
trachtigung zur Verfiigung stellt.

® Die silberne Version erfordert ein weite-
res Engagement des Betriebs, indem es
mindestens eine Person dieser Zielgrup-
pe mit einem Arbeitsvertrag fest an-
stellt. Und vorzugsweise auch weiterhin
Ausbildungsbetrieb bleibt.

® Gold wird denjenigen Arbeitgebern ver-
liehen, die sich dartiber hinaus fiir das
Netzwerk engagieren, es in ihrer Bran-
che bekannt machen und dazu beitra-
gen, dass es weiter ausgebaut wird.

Das Ziel der Projektpart-
ner ist es, dass das Logo in der
Zukunft dhnlich bekannt und
etabliert sein wird wie bei-
spielsweise das ,Green Key“-
Zertifikat, eine Auszeich-
nung, die fir Nachhaltigkeit,
speziell im okologischen Be-
reich, steht. Das Valueable-
Label weist auf soziales En-
gagement fiir Menschen mit
Behinderung in einer inklusi-
ven Arbeitsumgebung hin.

Angestrebt ist weiter, dass
Reise-Websites wie TripAd-
visor oder Booking.com das
Valueable-Logo in ihrer Ho-
telwerbung zeigen, um be-
wusst auf die ausgezeichne-
ten Hotels hinzuweisen und
es Kunden zu ermdglichen,
auf den ersten Blick ein inklu-
sives Hotel zu erkennen.

Valueable bekannt machen

Das OMO-Projekt startete in Italien, Spani-
en und Portugal. Die zurzeit schon 50 aus-
gezeichneten Betriebe aus der Hotelbran-
che und der Gastronomie finden sich auf
der Valueable-Website. http://www.valuea-
blenetwork.eu/

Es ist jedoch wichtig, dass Valueab-
le auch in anderen europiischen Landern
bekannt wird, damit das Netzwerk weiter
wachsen kann. Betriebe, die daran interes-
siert sind, Menschen mit Down-Syndrom
einen Praktikumsplatz anzubieten, und
dem Netzwerk beitreten méochten, kénnen
sich mit dem Projektmanagement in Ver-

bindung setzen, der die Lern- und Informa-
tionsmaterialien bereitstellt und die Bewer-
bungen tberpriift.

Auch fur Arbeitsassistenzfirmen und
Jobcoach-Anbieter ist es hilfreich, vom Be-
stehen dieses Netzwerks zu wissen. Viel-
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leicht stellen sie fest, dass bei der Suche nach
geeigneten Praktika- und Arbeitsplitzen in
der Hotel- und Gastronomie-Branche das
Logo ein Anreiz ist, dass Betriebe ein Inter-
esse daran haben, zum Valueable-Netzwerk
zu gehoren, und dadurch eher bereit sind,
Plitze anzubieten. Jeder, der Hotels kennt,
in denen schon Menschen mit Down-Syn-
drom arbeiten, konnte tiber Valueable auf
diese Betriebe hinweisen.

Ein Folgeprojekt - OMO - wurde bean-
tragt und Ende Juli 2017 von der EU-Kom-
mission mit einer Laufzeit von zwei Jah-
ren genehmigt. Damit wird in Deutschland,
Ungarn und der Tiirkei das Netzwerk wei-
ter ausgebaut.

Kontakt

OMO Project Coordinator
AIPD Headquarters

Adresse:

Viale delle milizie

106 - Roma (RM) 00136 - Italy

Tel.: +39.06.3723909 +39.06.3722510
E-Mail: omoaipd@gmail.com

Wer im Stden Europas unterwegs ist, kann auf diesen Reisen die
Augen fir zertifizierte Hotels und Restaurants offen halten, sich
vor Ort erkundigen und die Erfahrungen der anderen sammeln.

Project Manager:
Paola Vulterini, AIPD, Italy

www.valueablenetwork.eu
Hier finden Sie Hotels and Restaurants, die aktuell zum Netzwerk
gehoren.

Spannend, dass bereits seit Jahren Italien, Spanien und Portugal

es sind, die es gut schaffen, den allgemeinen Arbeitsmarkt, spezi-
ell die Hotel- und Gastronomiebranche, fiir Erwachsene mit Down-
Syndrom zu begeistern. Liegt es am touristischen Charakter dieser
Lander? Oder an der damit verbundenen Mentalitat der Einwoh-
ner?

Wie dem auch sei, es spricht nichts dagegen, dass auch in unse-
ren Bundeslandern Valueable Fuf3 fasst. Dabei ist die Projektfinan-
zierung nur ein Aspekt. Ein anderer, im Grunde ein entscheidender,
Punkt hei3t: Wer macht’s?

Sollten Sie von dhnlichen bereits vorhandenen Initiativen in
Deutschland wissen, berichten Sie uns bitte davon — damit wir die
Initiativen bekannt machen kénnen!

Ubrigens, zahlreiche praktische

Menschen Tipps - sowohl fiir Menschen mit
it Down

am Arbe

_syndrom ©
itsplatz | Down-Syndrom als auch fiir Men-

schen, die sie beschdftigen (moch-
ten) - sind bereits da, gesammelt in
zwei Broschiiren des DS-InfoCenters:

~Mein Job und ich - so kann’s ge-
lingen”und ,Menschen mit Down-
Syndrom am Arbeitsplatz".

Wenn die Broschiiren Ihnen gehol-
fen haben, freuen wir uns ebenfalls
auf lhre Erfahrungsberichte!

-/x
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Mittendrin im prallen Leben!

TEXT UND FOTOS: MARTINA MAIGLER

»Eine Brezel bitte!“ Bedient wird die altere
Dame, die diese Bestellung aufgibt, von ei-
nem jungen Mann, den man zunéchst nicht
hinter dem Verkaufstresen eines Backerei-
fachgeschifts vermuten wiirde. Jochen ist
23 Jahre alt und hat das Down-Syndrom.
Seit mehr als zwei Jahren fihrt er selbst-
stindig mit dem Zug zu ,seinem“ Laden.
Ausgesucht hat er sich diesen Arbeitsplatz
selbst.

Als Gast in Begleitung seiner Eltern be-
obachtete er noch zu Schulzeiten das bun-
te Treiben im kleinen Backercafé , Eisinger
mitten in der schonen Altstadt von Bibe-
rach und beschloss: ,,Hier will ich ein Prak-
tikum machen!“ Moglich wurde das durch
zwei engagierte Mitarbeiterinnen, die ihm
von Anfang an wohlgesonnen waren und
sich auch durch seine bisweilen schwer ver-
standliche Sprache nicht abhalten lief3en,
ihm dieses Vorhaben zu ermdglichen, und
einen Inhaber, der den Mut hatte, einen
Menschen mit einer offensichtlichen Be-
hinderung in einem sehr 6ffentlichen Rah-
men zu beschiftigen.

Anfangs war Jochen einen Tag in der
Woche im Rahmen eines Schulpraktikums
im ,,Korble®, einer Bickereifiliale mit Kaf-
feeausschank, beschaftigt. Nach Eintritt in
den Berufsbildungsbereich der WfbM wur-
de daraus ein Dauerpraktikum, das bald
auf zwei Tage die Woche aufgestockt wer-
den konnte. Jochen wuchs schon bald regel-
recht tiber sich hinaus, tibernahm Titigkei-
ten, die ihm keiner zugetraut hatte — aufler
seinen beiden ,,Mentorinnen® Seine Arbeit
umfasste alles, was zum Titigkeitsbereich
des geschulten Bickerladen-Personals ge-
horte. Ob Butterbrezeln bestreichen oder
Brotchen belegen, ob fegen oder Spiilma-
schine ein- und ausrdumen, Jochen erledig-
te alles mit Freude am Tun.

Mit Unterstiitzung seines ,Jobcoachs®
lernte er auch den Umgang mit Geld, und
sein sehr gut ausgeprégtes visuelles Ge-
ddchtnis half ihm dabei, sogar die Compu-
terkasse zu bedienen. Wahrend die anderen
Mitarbeiterinnen am Backofen beschif-
tigt waren, hatte er so manches Mal bereits
Kunden bedient und abkassiert - und die
Kasse stimmte! Bald fillte sich auch sein
Trinkgeld-Sparschwein, sodass er mit sei-
nen ,Midels“ vom Laden dann und wann
eine Pizza essen gehen konnte. Seine an-

Diesen jungen Mann wiirde
man zundchst nicht hinter dem
Verkaufstresen eines Béickerei-
fachgeschdifts vermuten

fangliche Scheu, den Backofen zu bedienen,
legte er bald ab, schob selbststandig Klein-
gebick ein, stellte den Wecker und kontrol-
lierte nach der abgelaufenen Zeit das Back-
ergebnis. So entwickelte er sich mit der Zeit
zu einer entlastenden Arbeitskraft, an der
seine Kolleginnen besonders an umsatz-
starken Tagen recht froh waren. , Arbeit,
das sind fiir Jochen die Tage in der Bécke-
rei, nicht die Tage in der Werkstatt!®, sagte
einmal sein Jobcoach, der bei einem seiner
Besuche im Laden von Jochens Motivation
begeistert war.

Doch iiber all das hinaus brachte er Le-
ben in den kleinen Bickerladen, setzte sich
in seiner Pause zu den morgendlichen Kaf-
feerunden und zeichnete fiir so manchen
Lacher verantwortlich.

Mit viel Geduld erméglichten ihm sei-
ne Gonnerinnen Bea Steiner und Veronika
Kessler, seine ureigenen Féhigkeiten nach
auflen zu tragen und zusitzlich neue, nie
geahnte Fahigkeiten zu entwickeln. Durch
seinen angeborenen Charme gelang es ihm,

B ARBEIT

die Kunden fiir sich zu gewinnen. Nicht sel-
ten begegnen wir in der Stadt Menschen,
die Jochen aufs Freundlichste begriiflen
und die sich auf Nachfrage als ,,seine” Kun-
den des Bickerladens entpuppen. Jochen
gehorte dazu, war mittendrin, immer im
Kontakt mit den Menschen hinter und vor

der Ladentheke ... Von der kleinen Backer-
filiale ging eine soziale Strahlkraft aus, von
der das ganze Unternehmen profitierte ...

Immer war uns klar, dass diese gelunge-
ne, gelebte Inklusion sehr personenbezo-
gen ist, und nach dem Weggang seiner bei-
den geliebten Unterstiitzerinnen steht nun
zu befiirchten, dass Jochens ,,Karriere® im
Verkauf und allem, was dazugehort, dem
traurigen Ende geweiht ist. Was uns bleibt
ist die Hoffnung, dass es noch mehr Men-
schen vom Schlage seiner ,,Mentorinnen®
Bea Steiner und Veronika Kessler gibt, die
Verschiedenheit als Normalitit betrach-
ten und Menschen mit Beeintrachtigungen
die Chance geben, ihre eigenen Grenzen zu
sprengen. =
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Was hat nun dieses zundchst wagemutige
Projekt zu einem gelungenen gemacht? Es
war kein ,,Konzept“ und auch keine engma-
schige padagogische Begleitung. Es waren
die Offenheit, der Mut, die Geduld, das Ver-
trauen und die Menschlichkeit zweier Frau-
en, die bereit waren, sich auf Neues einzu-
lassen, fiir die die Frage ,Was geht und wie
kann es gehen?“ im Vordergrund stand und
die mit viel Fingerspitzengefithl und Liebe
ungeahnte Begabungen in Jochen zum Blii-
hen brachten. Ein wenig mehr Zeitaufwand
war der sich lohnende Invest, den Kunden
und Mitarbeiterinnen zu erbringen hatten.
Jochens Beitrag war der unbedingte Wille
zu lernen, eine Eigenschaft, die bis dato nur
sehr versteckt vorhanden war. Sein Durch-
haltevermaégen, das zwar oft schon nach ein
paar Stunden an seine Grenzen kam, aber
dennoch ein nie gekanntes Ausmafd er-
reichte, war von einer Motivation getragen,
die wir als Freude an der Leistung und am
Erfolgserlebnis deuten, deren Quelle wir
aber nur erahnen konnen. Sein angebore-
ner Charme, sein Strahlen, seine Freund-
lichkeit und seine unbedingte Menschen-
liebe wirkten bei Mitarbeitern wie Kunden
als ,Herzoftner®. Eine seiner Mentorinnen
driickt das so aus: ,Im Gesamten gesehen
hat Jochen nicht nur unser Arbeitsleben be-
reichert und Abwechslung in den Alltag ge-
bracht, sondern durch seine Art auch Son-
ne in den Herzen erstrahlen lassen.“

Mir und uns wiinsche ich, dass unse-
re Kinder mit Down-Syndrom auch in ei-
ner immer schneller getakteten Arbeitswelt
die Chance bekommen, ihre vorhandenen
Fahigkeiten zum Tragen zu bringen und
neue zu entwickeln. Auch wenn Jochens In-
klusionsprojekt zunichst beendet scheint,
mochten wir Eltern, Arbeitgeber und alle,
die an einem derartigen Vorhaben betei-
ligt sind, ermutigen, Moglichkeiten zu er-
kennen und zu fordern, die ein selbstver-
stindliches ,Mittendrin im prallen Leben®
ermoglichen. Die Herzenswirme, die von
Menschen mit Down-Syndrom ausgeht,
konnte einen von Leistungsdruck und Ge-
winnmaximierung geprigten Arbeitsalltag
enorm bereichern.
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Bea Steiner und Veronika Kessler ermdglichten dem jungen Praktikanten
mit viel Geduld, seine ureigenen Féhigkeiten nach aul8en zu tragen und
zusdtzlich neue, nie geahnte Fihigkeiten zu entwickeln
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Brief an meine damalige Gyndkologin

TEXT UND FOTO: VALESKA VON ROSEN

Koln, den 2. April 2017
Sehr geehrte Frau Dr. xxx,

Sie werden sich an meinen Namen nicht er-
innern, mein letzter Besuch bei Thnen liegt
gute zehn Jahre zuriick. Ich war seinerzeit
mit meinem ersten Kind schwanger, und
sie betreuten die Schwangerschaft in den
ersten Schwangerschaftsmonaten. Meine
Tochter Flavia wurde gesund, aber mit ei-
ner Trisomie 21 am 7. April 2007 geboren;
nachste Woche wird sie zehn Jahre alt.

Seit fast ebenso langer Zeit will ich Thnen
diesen Brief schreiben; vielleicht liegt es an
der Rundheit von Flavias Geburtstag, die
mich die Zeit meiner Schwangerschaft be-
sonders durchdenken ldsst, dass ich es nun
endlich tue. Denn es ist mir ein Bediirfnis,
nach so vielen Jahren auf zwei Sitze von Ih-
nen zu reagieren, die Sie seinerzeit zu mir
sagten, als wir iiber die Frage der Pranatal-
diagnostik, konkret die Moglichkeit einer
Fruchtwasseruntersuchung, sprachen.

Diese Frage stand im Raum, denn ich
war bei der Schwangerschaft 38 Jahre alt,
und der Bluttest hatte eine Wahrscheinlich-
keit von 1 zu ungefihr 300 fiir eine Trisomie
21 erbracht, die Nackenfaltenmessung er-
gab einen Wert kurz vor dem Grenzbereich.
Dennoch wollte ich keine Fruchtwasserun-
tersuchung, auch aufgrund des Risikos fiir
die Schwangerschaft, und sagte Thnen das.
Darauf sagten Sie zu mir zwei Sétze, die sich
mir ins Gedéchtnis eingebrannt haben, so-
dass ich recht sicher bin, sie auch nach zehn
Jahren noch anniahernd wortlich wiederge-
ben zu konnen: ,Ich rate Ihnen zu dieser
Untersuchung, die Thnen Klarheit bringt.”
Und dann folgte unmittelbar: ,Und ich
habe noch nie eine Schwangere erlebt, die
sich bei der Diagnose Down-Syndrom fiir
die Fortsetzung der Schwangerschaft ent-
schieden hat.“

Selbstverstandlich glaube ich Thnen die-
se Aussage — nur hitten Sie als Gynakolo-
gin damals eigentlich wissen miissen, dass
sich konstant ungefihr zehn Prozent aller
werdenden Eltern nach der Diagnose ,,DS*
fiir ihr Kind entscheiden. Daraus folgt ei-
gentlich nur ein logischer Schluss: Diese El-
tern kommen gar nicht erst zu Thnen oder
verlassen Sie nach solchen Aussagen, so
wie ich es seinerzeit tat. Denn mein Mann

JVielleicht kbnnen Ihnen auch die beiliegenden Fotos vor Augen fiihren, dass wir
kein dramatisches Schicksal haben, vor dem man uns besser bewahrt hdtte ..."

und ich kamen nach reiflicher Uberlegung
zu dem Entschluss, dass wir angesichts ei-
ner moglichen Trisomie 21, die unser Kind
voraussichtlich nicht schwer leiden lassen
wird, nicht iiber die Frage, was lebenswer-
tes und was unlebenswertes Leben ist, ent-
scheiden konnen und wollen.

Diese Entscheidung war fiir uns die rich-
tige. Flavia ist ein entziickendes, charman-
tes und liebevolles Madchen. Natiirlich gibt
es mit ihr anstrengende Tage - aber die ha-
ben wir auch mit ihrem jiingeren Bruder,
der als ,Normal-Chromosomer®, wie wir
ihn manchmal spéttisch-liebevoll nennen,
drei Jahre nach Flavia geboren wurde.

Flavia geht ihren Weg, hat in einer inklu-
siven Schule Lesen und Schreiben gelernt
und gerade voller Stolz vollig allein die Ein-
ladungskarten fiir zehn Kinder - behinder-
te und nicht behinderte — zu ihrer Geburts-
tagsparty geschrieben. Solche tollen Erfolge
sind schon, und sie machen manches im
Leben leichter, aber sie haben mit der gren-
zenlosen Liebe zu unserem Kind natiirlich
nichts zu tun. Um nichts in der Welt méch-

ten wir Flavia missen - und zwar genau so,
wie sie ist. Wenn mein Mann und ich ge-
legentlich dariiber nachdenken, wir hitten
uns damals auch anders entscheiden kon-
nen (sprich: beeinflussen lassen kénnen),
wird uns schon bei dem bloflen Gedanken
daran elend. Vielleicht konnen Thnen auch
die beiliegenden Fotos vor Augen fiihren,
dass wir kein dramatisches Schicksal ha-
ben, vor dem man uns besser bewahrt hitte,
Sollte dieser Brief bei Thnen zu Uberlegun-
gen fithren, wie Sie kiinftig Schwangere be-
raten, hitte er sein Ziel erfiillt. Aus diesem
Grund habe ich ihn geschrieben.

Mit den besten Wiinschen fiir Sie
und Ihre Familie,

Ihre

Valeska von Rosen
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Down-Syndrom und Psychose

TEXTE: SIBYLLE BLANK, FELIZIA BLANK, JULIA WENKE

FOTOS: FAMILIE BLANK UND PEP-PRAXIS

.Was die Psychose genau ausgeldst hat, wissen wir nicht” — schreiben Eltern der heute 24-jahrigen Felizia,
die vollkommen unerwartet eine psychotische Storung durchlebte.
.Bei Menschen mit Down-Syndrom kénnen Psychosen sehr schwierig zu diagnostizieren sein” - stellen
McGuire und Chicoine in ihrem Standardwerk ,Erwachsene mit Down-Syndrom verstehen, begleiten und
fordern” fest. Im Kapitel 17, Psychotische Stérungen, werden Symptomatik, Behandlungsmaoglichkeiten

und Beispiele geschildert.

Der Selbstbericht von Felizia, der Bericht ihrer Familie und der Brief von Julia Wenke, Felizias Begleiterin
aus dem Team der PEp-Praxis in Mainz, dokumentieren den Verlauf der Erkrankung und zeigen, dass eine
Genesung maoglich ist. Zwar ist der Weg dorthin langwierig und fiir alle Beteiligten sehr schwer zu ertra-

gen und zuweilen mitzutragen, aber Felizia geht nun ihren Weg: ,Fee ist spitze und mutig

III

Dass sie jetzt

an die Offentlichkeit mit ihrer Lebenserfahrung geht, ist der beste Beweis dafiir. Wir bedanken uns herz-
lich fur diese Erfahrungsberichte, die fiir seelisch-psychische Erkrankungen sensibilisieren wollen!

ir waren bei Freunden in der
Nachbarschaft zu Besuch. Ein
Anruf von zu Hause: Felizia, Fee

genannt, 21 Jahre alt mit Down-Syndrom,
ist um 23 Uhr fast nackt aus dem Haus auf
die Strafe gerannt. Ihre Schwestern, 18 und
20 Jahre alt, hatten die grofite Miihe, sie
wieder ins Haus zu holen. Wir eilten nach
Hause. Fee hatte alle Tabletten von ihrer
Minipille eingenommen. Normalerweise
nimmt sie die Tablette regelmaflig selbstin-
dig vor dem Zubettgehen ein.

Nun machen Menschen mit Down-Syn-
drom manchmal Dinge, die schwer nach-
zuvollziehen sind. Also mit Fee geschimpft
und keinen Verdacht geschopft. Es war das
Osterwochenende und mit jedem Tag wur-
de der Zustand von Fee schlimmer. Sie rief
mit grofSer Angst: ,Er holt mich, er holt
mich!“ Sie versteckt sich im Keller. Beim
Geschirrspiilerausrdumen (sonst ihre Auf-
gabe) will sie die Glaser in den Kiihlschrank
stellen und behauptet, sie wisse nicht, wo sie
hingehoren. Nachts zieht sie ihr Bett ab und
lauft durchs Haus, sie klopft an die Wande
... Sie erkennt Freunde des Hauses nicht
mehr. Es wurde uns richtig unheimlich. So
unheimlich, dass wir nicht mehr warten
wollten, bis die Arztpraxis auf hat, sondern
unseren Hausarzt am Ostermontag anrie-
fen. Er empfiehlt uns, Fee sofort in die psy-
chiatrische Klinik zu bringen, solange Fee
noch lenkbar ist. Die Diagnose: akut poly-
morphe psychotische Storung ohne Symp-
tome einer Schizophrenie.

Fee blieb fast drei Wochen in der Klinik.
Sie wurde dort gut versorgt. Anfinglich er-
kannte sie ihren Vater und ihre Schwestern

nicht! Fee wurde auf die fir diese Diagno-
se iblichen Psychopharmaka eingestellt.
Bislang hatten die Arzte und Mitarbeiter
noch keinen Patienten mit Down-Syndrom.
Die leitende Oberdrztin hat Erfahrung mit
Menschen mit geistiger Behinderung. Sie
betreut in einer Wohneinrichtung fiir Men-
schen mit Behinderung die Bewohner am-
bulant. Sie empfahl nach der fiir das Krank-
heitsbild recht kurzen stationiren Phase,
Fee probeweise mit nach Hause zu nehmen,
da nach anfinglicher guter Besserung eher
Riickschritte festzustellen sind: Fee duscht
sich mit Kleidern, sie raumt ihre Sachen so
weg, dass Kleidungsstiicke und anderes Pri-
vates verschwunden bleiben. Die Oberarz-
tin fithrte das darauf zuriick, dass sich die
anderen Patienten tatsachlich sehr liebevoll
um Fee kiitmmerten und Fee sich jetzt den
Patienten anpasst. Ein normales Umfeld zu
Hause sei geeigneter. Fee soll auch gleich
wieder ihre Tétigkeit in der Werkstatt fiir
Behinderte aufnehmen.

Zu Hause mussten wir einen riesigen
Riickschritt feststellen. Fee war total ver-
unsichert und hatte grofie Angste. Sie blieb
nicht eine Minute allein. Sie lief wie eine
Zwei- bis Dreijiahrige immer hinter uns her.
Thr Selbstbewusstsein und ihre Selbstindig-
keit waren verschwunden. Immerhin konn-
te sie geiibte Wege zu Fufl und auch mit der
Bahn allein zuriicklegen. Und jetzt blieb sie
nicht einmal fiinf Minuten allein zu Hau-
se. Sie nahm Sachen in Kauf, die vorher
niemals in Frage gekommen wéren, nur um
nicht allein zu bleiben.

Wir sind weiter in Betreuung: In der
Psychiatrischen Institutsambulanz kiim-
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Fee nach dem Klinikaufenthalt
zusammen mit ihrer Mutter

mert sich zundchst 14-tdgig, dann monat-
lich eine Psychiaterin um uns. Ja, um uns!
Denn langsam verzweifelten wir Eltern. Die
stindige Begleitung durch ein extrem ver-
angstigtes Kind zerrte an unseren Nerven.
Standig musste eine Betreuung organisiert
werden. Fee konnte sich nicht mehr selbst
beschiftigen, sie war depressiv. Sie saf3 da
und starrte in die Luft, duschte sich nicht,
wollte nicht fernsehen und auch kein Buch
mehr lesen. Sie hatte keinen Spafl mehr
an Musik und Tanz oder auch daran, sich
hiibsch anzuziehen. Sie wusste nichts mehr
mit sich anzufangen.

In der Werkstatt ging es auch nicht mehr
so gut wie zuvor. Die Mitarbeiter und Kol-
legen gaben sich grofle Miihe. Auf Anraten
der Psychiaterin soll Fee gleichmaflige Ar-
beiten ausfiihren, die Konzentration erfor-



dern, aber keine Kreativitit: ,Frither sagte
man, verriickte Frauen sollen Knopflocher
ndhen.“ Auch in der Werkstatt suchte sie
stindig Kollegen oder Betreuer, denen sie
nicht von der Seite wich. In der Berufsschu-
le war Fee total iiberfordert und musste den
Kurs wechseln.

Alles was sie vorher konnte, stellte Fee in
Frage. Schwimmen - kann ich nicht, Rad-
fahren - kann ich nicht. Lesen - ich habe
Angst. Zu allem musste sie ermuntert, ja ge-
drangt werden. Geholfen haben die vorher
aufgebauten sozialen Kontakte, z.B. beim
Schwimmen ihre Schwimmgruppe. Thre
Mitschwimmer haben sich sehr gefreut, sie
wiederzusehen. Der herzliche Empfang der
Freunde und die Ermunterung durch sie
waren wohltuend.

Wochen, Monate vergingen und es war
wenig Besserung festzustellen. Wir wussten
nicht mehr, was wir noch tun kénnten, da-
mit Fee wieder der frohliche Mensch wird.
Fee war durch die Medikamente erschopft.
Sie hatte nervose Phasen, in denen sie hek-
tisch ihren Arm streichelte oder stindig
eine Bezugsperson anfassen musste. Sie
fragte uns: Was habe ich gemacht, bevor ich
im Krankenhaus aufgewacht bin? Sie kann
sich nicht erinnern.

Fee macht Sport —
es ist ein wichtiger Teil der Therapie!

Fiir unsere engagierte Familie war es
sehr frustrierend, dass unsere vormals so
fitte Fee eine Psychose ereilt hat, die auch
fiir jedes Familienmitglied plotzlich ein vol-
lig neues Problem aufwarf ... und viel erar-
beitete Freiheit wieder wegnahm.

Was die Psychose genau ausgelost hat,
wissen wir nicht. Wahrscheinlich waren es
die vielen Verianderungen, die sich im Jahr
zuvor fir sie ergeben hatten. Die Schule war
fertig, Arbeitsbeginn in der Werkstatt, der
Tod der geliebten Oma. Die Schwestern zo-
gen aus und studieren woanders.

Nach ca. neun Monaten ging es ganz
langsam aufwirts. Auf Rat der Psychiaterin
tibten wir mit Fee das Alleinsein: z.B. sind
wir zunéchst fiinf Minuten vor die Tiir ge-
gangen. Auch den selbststindigen Weg zu
ihrer Forderstunde nach Mainz (50 km Zug-
fahrt ohne Umsteigen) trainierten wir wie-
der. Uber vier Monate lang musste erneut
jemand (meist ihr Vater) mitfahren. Dann
setzten wir sie in den Zug - Fee, du schaffst
das schon ... Fees Antwort: ,Wenn du mich
lieb hast, fahrst du mit!“ Trotzdem schoben
wir sie in den Zug und Fee hat es geschafft.
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Die Familie in Dubai zum Jahresende 2016

Nun sind 18 Monate vergangen und Fee
geht es wieder recht gut. Sie ist noch nicht
wieder ganz wie vorher. Wir machen uns
auch Gedanken, wie es weitergehen soll.
Moglicherweise ist es fiir Fee besser, in ei-
ner WG mit Gleichgesinnten zu wohnen,
in der Hoffnung, dass sich mehr soziale Be-
zugspunkte ergeben und auch Aktivititen
ohne ihre Eltern einfacher méglich sind.

Fiir die Unterstiitzung durch die PEp-
Praxis fir Entwicklungspadagogik in
Mainz und das Deutsche Down-Syndrom-
InfoCenter sind wir sehr dankbar! Sie ha-
ben uns Rat gegeben und ermutigt wei-
terzumachen. Eine solch schwerwiegende
psychische Erkrankung ist langwierig und
erfordert viel Geduld.

Dieburg, 9.11.2016
Sibylle Blank und Familie
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Fee in der Klinik direkt nach der Diagnose:
akut polymorphe psychotische Stérung

58 Leben mit Down-Syndrom Nr. 86 | Sept. 2017

Fee in der PEp-Praxis zusammen mit
Inge Henrich und Julia Wenke

Down-Syndrom - Blockhaus

Es ist nicht einfach,

wenn man eingeschrankt ist

egal wie du aussiehst

du willst einfach was machen,

du hast die Pflicht,

findest aber keine Méglichkeit

dann bist du lustlos und phantasierst
dich einfach in einen Film hinein

du findest nicht mehr in die Realitat
das hatte ich die ganze Zeit im Jahr 2015
bis ich in der Klinik aufgewacht bin
und es Zeit war, dass du fiir die Familie
da bist und dich benimmst -

und es ist nicht einfach wenn man das
Down-Syndrom hat

es ist nicht schlimm

und das habe ich begriffen

und es ist schon zu sein

und ich gehe meinen Weg

und mochte euch sagen, dass man
zuriickschauen kann

und zuriickkommt in die Realitat

es macht Sinn in die Klinik zu gehen
und sich helfen zu lassen

das habe ich gemacht und es lohnt sich
es hat mich aufgebaut und ich bin
mutiger geworden

das hilft mir in meinem Arbeitstag.

(Interpretiert von Julia Wenke
aus dem Original vom 28.10.2016
Dieburg, Fee Blank)

Wichtiger Glaubenssatz



Liebe Fee,

als ich deinen personlichen Erfahrungsbe-
richt iiber deine Erkrankung im Jahr 2015
gelesen habe, konnte ich nicht anders, als
Bewunderung fiir deine Worte zu empfin-
den. Dein unerschopflicher Kampfgeist,
wihrend der akuten Phase deiner Krankheit
und in der Zeit danach, lasst deine Begleiter
und deine Familie erfreuen und aufatmen.

In den ersten Wochen/Monaten nach
deiner Pause bei PEp warst du leer, lustlos
und anhidnglich, dazu jedoch spater mehr.
So kannten wir, das PEp-Team aus Mainz,
dich gar nicht. In all den Jahren haben wir
dich als selbstbewusste und charakterstar-
ke junge Frau mit Down-Syndrom kennen-
und schitzen gelernt.

Alles fing mit dem Anruf deiner Mutter
an. Dieser kam plotzlich und erschrak uns
alle, dich und deine Familie eingeschlossen.
Noch Tage vor deiner Einweisung in die
psychiatrische Klinik haben wir dich in der
Praxis empfangen und du hast wie gewohnt
an der Forderstunde teilgenommen. Auch
bist du selbstindig mit der Bahn angereist,
wie du es seit vielen Jahren tust. Und jetzt
sollst du eine akute psychotische Stérung
haben? - Unvorstellbar.

Wir als Team waren betroffen, haben uns
viele Gedanken gemacht, wie wir dich und
deine Familie unterstiitzen koénnten. Dass
wir keine direkte Adresse von einem Fach-
arzt, einer Klinik oder einem Therapeuten
hatten, war schwer auszuhalten. Es gibt im
Allgemeinen viel zu wenige Erfahrungsbe-
richte von Betroffenen, Professionellen und
Helfenden, was die Thematik Psychische
Erkrankungen von Menschen mit Down-
Syndrom angeht. Dass der Bedarf gegeben
ist, ist unumstritten.

Viele Familien, die diesen Text lesen
werden, sind vielleicht selbst betroffen oder
waren in einer dhnlichen Situation wie dei-
ne Familie. Gerne wiirden diese Familien
professionelle Hilfe in Form von Therapie-
platzen sowohl ambulant als auch stationér
in Anspruch nehmen. Der Grund fiir den
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Herausforderung angenommen!

Hilfeanspruch kann ganz individuell sein.
Es kann um Verhaltensauffilligkeiten ge-
hen, um Ticks oder Ess- und Zwangssto-
rungen, die Bedarfsliste ist endlos. So soll
dieser Text auch den Anspruch haben, fiir
seelische und neurologische Erkrankun-
gen zu sensibilisieren. Eine Handlungsver-
legenheit sollte abgelegt und in eine effekti-
ve Handlungsmoral umgewandelt werden.
Viele Familien haben den Mut, nach Hilfe
zu suchen, finden jedoch mangels fehlender
Expertise kaum Anlaufstellen, die sich ih-
rer annehmen wollen oder kénnen. Hinzu
kommen sehr lange Wartezeiten.

Fee, du hast in deinem Text geschrie-
ben, dass es ,,0k“ ist, Down-Syndrom zu
haben, jedoch nicht leicht und eine tigli-
che Herausforderung, gerade in Krisensitu-
ationen wie deiner, darstellt. Bei Menschen
mit Down-Syndrom werden Verhaltensbe-
sonderheiten hdufig gerne hingenommen
und regelrecht ausgehalten. Hierunter lei-
det nicht nur die Person selbst, sondern das
ganze System. Ein selbstbestimmtes Leben
ist so nicht moglich.

So der Appell: zwischen syndromspezi-
fischem Verhalten und psychosomatischen
oder gar neurologischen Auffilligkeiten
deutlich zu unterscheiden. Um dies zu leis-
ten, braucht es Professionelle.

Zuriick zu dir, Fee. Gerade in den ersten
Wochen nach deiner Riickkehr in die Praxis
hattest du Angst und das Gefiihl der Unsi-
cherheit, die du uns auch immer wieder mit
grofler Ausdauer kommuniziert hast. Teil-
weise mussten wir deine Angst tiberlisten,
so konntest du dich wieder erinnern an dei-
ne vielen Fihigkeiten und Fertigkeiten.

Die anfénglich leichten Aufgaben im ko-
gnitiv orientierten Lernbereich wurden wo-
chentlich angepasst und immer mehr er-
schwert. Dein vollkommen verschwundenes
Selbstwertgefiihl kehrte langsam wieder zu-
riick. Auch hast du wieder angefangen, dich
sozial in der Gruppe zu integrieren und ver-
bal zu beteiligen. Das verzogerte Reagieren
wurde immer weniger, der Durchbruch.

Alle Gruppenmitglieder haben dich in
dieser Zeit unterstiitzt und Positives zu dei-
ner Genesung beigetragen. Du hast dich da-
fir sehr bedankt. Zeit, Geduld und einige
mutige Schritte hat es gebraucht, dann bist
du auch wieder selbstindig mit der Bahn
gefahren. Erst nur den Hinweg und dann
auch den Riickweg. Diese Zeit war sehr
spannend und aufregend fiir dich, ein we-
nig auch fiir mich. Mit Musik in den Ohren

und einer Zeitschrift in der Hand verging
die Zeit in der Bahn jedoch schnell, Zeit fiir
Sorgen blieb keine.

Du bist nun wieder die ,alte* Fee, ob-
wohl das so nicht stimmt. Denn wihrend
deiner Therapie bist du personlich gewach-
sen. So hast du einiges iiber Verantwortung,
Familienzusammenhalt und dein Selbstbild
erfahren. Das Bild am Anfang zeigt dich,
liebe Fee, wie du einen Cocktail genieft. So
soll es sein und so kann es bleiben.

Das PEp-Team hat dich gerne begleitet,
wird es auch weiterhin tun und ist stolz auf
dich. Zum Schluss noch ein paar Punkte, die
aus der Sicht von PEp geholfen haben, die
»Herausforderung Psychose® anzugehen.

Aufenthalt in der psychiatrischen Klinik
sowie medikamentose Behandlung
AnschliefSende Betreuung durch die an-
sassige Psychiatrische Instituts-Ambu-
lanz

Anpassung/Reduzierung der Medika-
mente

Schnelle Riickfithrung in den Alltag z.B.
Beruf, PEp-Forderstunden, Freizeit
Sport und Bewegung

Der regelmafSige Kontakt zur Familie
sowie Abstimmung aller Mafinahmen
aufeinander

Das Selbstvertrauen, das Fee von ih-

rer Familie entgegengebracht bekom-
men hat.

Mainz, 21.7.2017
Julia Wenke, Mitarbeiterin der PEp-Praxis
fiir Entwicklungspddagogik Mainz
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ein Sohn Tim ist ein junger Mann
M mit Down-Syndrom (fast 26). Er
ist der Sonnenschein unserer Fa-
milie, zu der noch seine beiden Bruder (24
und 22) gehéren und die fiir ihn sehr wich-
tig sind, denn Tim ist ein Familienmensch.
Bis zu einem Sonntag im September
2015 war Tim ein frohlicher, kontaktfreudi-
ger junger Mann, brachte uns oft mit seinen
Spriichen zum Lachen und ging auch ger-
ne zur Arbeit. Seine Freizeit verbrachte er
gerne in seinem Zimmer, wo er Musik hor-
te, am Computer saf3 oder mit seinen Brii-
dern Playstation spielte. Ansonsten moch-
te er gerne schwimmen, Rad fahren oder
nach der Arbeit mit mir einen Spaziergang
machen. Meine Mama, die in einem Pflege-
heim wohnte, heiterte er bei jedem Besuch
immer wieder auf. Er schob sie mit dem
Rollstuhl in den Garten und spielte mit ihr
»Mensch argere dich nicht®.

Doch an einem Sonntag im Septem-
ber sollte alles anders werden. Tim stand
schon schlecht gelaunt und nicht wie sonst

Und plétzlich war alles anders

TEXT: CHRISTIANE KANTNER

Wenn ein frohlicher, kontaktfreudiger junger Mensch mit Down-Syn-
drom von einem Tag auf den anderen und ohne nachvollziehbare
Grinde komplett,,anders” wird, macht es der Familie riesige Sorgen.
Es beginnt die Suche nach Ursachen und vor allem nach einer geeig-
neten Hilfe. Und es ist nicht sicher, ob und wann es besser wird.

In ihrem Erfahrungsbericht schildert Christiane Kantner, Mutter des
26-jahrigen Tim, wie sie fur ihren Sohn alles in Bewegung setzte und
wie sie das ,bislang schlimmste Jahr in seinem Leben” gemeinsam

Uberstanden haben.

mit einem frohlichen ,,Guten Morgen® auf
und war den ganzen Tag iiber lustlos. Er
wirkte nachdenklich und traurig. Da Tim
sehr sensibel ist, dachten wir, es ldge daran,
dass der Abschied von einem seiner Briider,
der fiir ein Auslandssemester nach England
geht, naht. Wir versuchten, Tim mit Bil-
dern von der Uni und dem Wohnheim, in
dem sein Bruder wihrend des Auslandsauf-
enthaltes leben sollte, alles etwas verstind-
licher zu machen. Doch auch dies dnderte
nichts an seiner Stimmung.

Auch in den folgenden Tagen und Wo-
chen fand Tim nicht zu seiner urspriing-
lichen Frohlichkeit zuriick und konnte
auch nicht mehr zur Arbeit gehen. Deshalb
wandte ich mich an unseren Heilpraktiker,
der Tim schon bei manch kleinem Prob-
lem helfen konnte. Doch dieses Mal wollte
nichts Wirkung zeigen. Vielleicht sollte ich
noch erwihnen, dass Tim gleichzeitig auch
bei unserem Hausarzt in Behandlung war,
damit organische Ursachen ausgeschlossen
werden konnten. Mehrere Blutbilder, die
gemacht wurden, zeigten, dass organisch
alles in Ordnung war. So wurde vom Haus-
arzt die Diagnose Depression gestellt, die
ich aber nicht so recht akzeptieren wollte.

Hilflos, ratlos und verzweifelt musste
ich mit ansehen, wie Tim immer mehr an
Gewicht verlor und, was noch viel schlim-
mer war, an Lebensfreude. Er safl nur da
und starrte aus dem Fenster. Essen woll-
te er nur noch zu den Hauptmahlzeiten
und alles, was er sonst so gerne mochte,
schmeckte ihm nicht mehr. Er stellte seine
Erndhrung vollig um und auch die tagli-
che Trinkmenge reduzierte sich von vor-
her mindestens drei Litern pro Tag auf ei-
nen halben Liter.

Auf Anraten unseres Hausarztes fand
ich schliellich nach sechs Absagen eine
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Psychologin, die Erfahrung im Umgang
mit geistig behinderten Menschen hat, und
setzte all meine Hoffnung darauf, endlich
Hilfe fiir mein Kind zu bekommen. Doch
die Dame machte nicht einmal den Ver-
such, mit Tim zu reden, verschrieb Tim
ein Antidepressivum mit den Worten, es
lige an mir, ob ich ihm das Medikament
gebe. Auch auf meine Frage nach einer Ge-
spriachstherapie war die Antwort nein.

Inzwischen waren drei Monate vergan-
gen und in meinem Kopf waren immer die
gleichen Gedanken — Was ist mit Tim, wer
kann jhm helfen und wann kommt der Tag,
an dem er wieder lacht???

Irgendetwas in mir wehrte sich dagegen,
Tim das von der Psychologin verschriebe-
ne Medikament, das viele Nebenwirkun-
gen hat, zu geben, und auch unser Hausarzt
iiberlie8 die Entscheidung mir.

Da kam mir der Gedanke, dass ein Be-
such bei seinem Bruder in England fiir
Tim gut sein konnte, damit er sieht, dass
England gar nicht so weit entfernt ist. Also
flog ich im Januar mit Tim nach London.
Es war eine gute Idee, denn Tim zeigte wie-
der etwas Interesse. Die Tower Bridge faszi-
nierte ihn total und es gefiel ihm, die Men-
schen in der U-Bahn zu beobachten. Gerne
ging er auch mit seinem Bruder einkau-
fen und auch im Hotel fand Tim sich allei-
ne zurecht. Dennoch war er noch nicht so
wie sonst. Sein Tim-Gesichtsausdruck war
meistens ernst, aber irgendwie auch inter-
essiert, einfach anders.

Wieder zu Hause wartete ich gespannt,
ob der Aufenthalt in England eine Verande-
rung bewirkte. Sein jiingerer Bruder fragte
Tim immer wieder, wie es denn in England
gewesen ware, aber Tim redete immer noch
sehr wenig. Also suchte ich nach weiteren
Moglichkeiten, Tim zu helfen. Eine Mog-



lichkeit, die wir noch hatten, war ein MRT
des Gehirns, wodurch man eine Depression
erkennen kann (nicht ganz erwiesen). Auch
dieser Befund (Februar) war in Ordnung.
Das bedeutete wieder, nach einem Ausweg
zu suchen.

Meine Schwester, die Tim lange nicht
gesehen hatte, brachte mich auf eine Idee.
Sie meinte, Tim habe sich sehr verindert.
Seine Gesichtsziige wirkten ménnlicher
und auch der Bart, den er inzwischen wach-
sen lief3, konnte ein Anzeichen der Puber-
tit sein. Tatsdchlich, auch bei seinen Brii-
dern war es damals teilweise dhnlich. Auch
sie veranderten ihr Verhalten zum Teil sehr
deutlich oder stellten ihre Ernahrung um.
Unser Hausarzt hielt eine verspétete Puber-
tat in Tims Alter fiir unwahrscheinlich. Fir
mich war es jedoch ein Strohhalm, an den
ich mich klammerte.

Unser Hausarzt riet im weiteren Ver-
lauf zu einem stationidren Aufenthalt in
einer Klinik fiir psychische Erkrankun-
gen. Fir mich war dies ein sehr schwerer
Schritt. Jedoch wollte ich keine Moglichkeit
unversucht lassen, Tim zu helfen. So brach-
te ich Tim schweren Herzens Anfang Ap-
ril, gemeinsam mit meinem jiingsten Sohn,
in eine Klinik. Nach Meinung des dortigen
Professors miisse Tim von zu Hause weg -
besonders von mir, dann wiirde das schon
werden. Ich wies darauf hin, dass Tim der-
zeit nur gemeinsam mit mir esse. Mir wurde
versichert, das sei kein Problem, wir sollten
nach Hause fahren und Tim vorerst nicht
besuchen. Nach einer schlaflosen Nacht er-
kundigte ich mich telefonisch, wie es Tim
ginge. Die Antwort war unvorstellbar: Ich
koénne Tim gleich abholen, sie koénnten
nichts fiir ihn tun. Nach nicht einmal ei-
nem Tag (!) hatte das Klinikpersonal dies
entschieden. Thre Begriindung war, dass
Tim sich weder Blut abnehmen liefe noch
eine Beruhigungstablette einnehme und es
daher keine Depression sein konne. Ehr-
lich gesagt, war ich dann auch wieder froh,
Tim mitnehmen zu konnen. Aufgelost, da
auch dieser Versuch, Tim zu helfen, erfolg-
los war, fragte ich jedoch noch in der Klinik
nach Tipps fiir das weitere Vorgehen. Man
verwies mich auf das Internet. Als hitte ich
in den letzten Monaten nicht schon jegliche
Internetquelle zigmal durchforstet ...

Noch einmal wurde von einem Spezia-
listen die Schilddriise untersucht, noch ein-
mal (auf mein Drédngen) ein spezielles Blut-
bild gemacht. Die Befunde zeigten jedoch
wieder keine Auffilligkeiten.

Zu guter Letzt machten wir uns im Juni
auf den Weg zum Urologen, der, wie ich
hoffte, herausfinden konnte, ob nicht viel-
leicht einfach die Hormone bei Tim ver-
riicktspielten. Der Befund war, dass beide
Hoden von Tim verschwunden und auch
nicht tastbar waren (wie jeder junge Mann
lasst sich Tim auch nicht mehr anschauen,
deshalb konnte ich das nicht bemerken).
Wir bekamen dann erst Wochen spiter ei-
nen Termin fiir ein MRT vom Oberbauch.
Zeitgleich berichtete ich auch unserem
Heilpraktiker davon. Er schickte sofort
Tropfen fiir Tim, die wir beide Zaubertrop-
fen nennen, denn bei der néchsten Unter-
suchung beim Urologen war alles wieder in
Ordnung und selbst der Arzt verbliiftt.

Von diesem Tag an ging es mit Tim
bergauf. Jeden Tag und jede Woche, Schritt
far Schritt, bis Anfang Juli das néchste Pro-
blem kam und Tim anfing einzukoten. Er
litt furchtbar darunter und wieder lautete
die Diagnose, das sei Teil der Depression,
denn wieder war es keine organische Ursa-
che. Weil Naturmedizin nicht schaden kann,
wandte ich nach Absprache mit dem Heil-
praktiker und dem Arzt ein Themenspray
aus Bachbliiten bei Tim an und endlich nach
drei Monaten war der ganze Spuk vorbei.

...................................
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Tim war auf einem guten Weg, doch da
verstarb Ende August seine geliebte Oma
und die Sorge um Tim wurde wieder grofier.
Er wurde ganz still und nachdenklich. Ei-
nen Tag lang konnte keiner mit ihm reden.
Umso mehr iiberraschte Tim uns alle, als er
eine Kerze anziindete und sagte: ,Jetzt ist
Oma bei Opa und ich habe zwei Schutzen-
gel.“ Auch auf ihrem letzten Weg begleitete
er meine Mama ganz aufrecht und andéch-
tig — sie wire sehr stolz auf ihn gewesen.

Nach diesem bisher schlimmsten Jahr
in seinem Leben wurde am Ende alles gut,
Tim ist noch selbstbewusster geworden und
weifd genau, was er will. Anfang September
begann Tim, langsam wieder zu arbeiten.
Heute ist Tim wieder kontaktfreudig und
nimmt mit Spaf an vielen Freizeitangebo-
ten teil.

Auch wenn ich nicht hoffe, dass jemand
in eine dhnliche Situation gerdt, so hat
mir meine Erfahrung gezeigt, dass es sich
lohnt, den Weg ohne Medikamente zu ge-
hen und nicht aufzugeben. So dunkel die
Tage im letzten Jahr auch waren, so scheint
unser Sonnenschein nun wieder fast wie
zuvor und wir sind wieder eine gliickliche
Familie.

Christiane Kantner

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

Wandkalender
A little extra 2018

Dieser hochwertige Wandkalender ent-
halt wunderbare Mutmach-Bilder von
auBlergewdhnlichen Kindern und Ju-
gendlichen, die Giber ein Chromosom
mehr verfiigen als die meisten Men-
schen: Sie haben Down-Syndrom, und
das bedeutet haufig zu allererst: ein
Mehr an Lebensfreude und Leichtig-
keit, mehr Unbekiimmertheit, mehr
Liebe und mehr Gliick ...

Der Kalender ist auch zu gestaffelten
glinstigen Mengenpreisen erhaltlich —
ein Angebot besonders fiir Eltern-Kind-
Gruppen, Selbsthilfegruppen, Kliniken,
Arztpraxen, Logopdaden, Physiothera-
peuten, Ergotherapeuten, fir Initiati-
ven von Lebensschiitzern, Kirchen, dia-
konische und caritative Einrichtungen
und, und, und: Werben Sie mit professi-
onellen Fotos von Menschen mit phan-
tastischer Ausstrahlung und purer Le-
bensfreude!

A [HHE extaY
2018

Der Kalender ist mehrsprachig und in-
ternational einsetzbar: Das Kalendari-
um ist durchgehend Deutsch, Englisch,
Franzosisch und Italienisch angelegt.

Preis: 14,90 Euro
Zu bestellen beim Neufeld Verlag:
www.neufeld-verlag.de
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Eine glickliche Zeit

TEXT: ALINA BARTH UND SARAH HEIZMANN

eit drei Jahren kennen wir uns nun

schon! Wir, das sind Sarah (28 Jahre)

und ich, Alina (21 Jahre). Eine eher
kurze Zeit, die mir aber schon als sehr lange
vorkommt, da diese Beziehung so innig, in-
tensiv und konstant ist, wie ich es bisher in
keiner Freundschaft erleben durfte.

Als ein Hohepunkt unserer gemeinsa-
men Zeit bleibt dabei der gemeinsame Ur-
laub in Kroatien in Erinnerung, als wir im
Sommer 2016 fiir zwei Wochen auf der In-
sel Bra¢ in Supetar waren und gemeinsam
an der ,Summer Uni“ bei Ines Boban teil-
genommen haben und wo auch das unten
gezeigte Bild entstand. Es war fiir uns beide
eine sehr erholsame und innige Zeit - wir
hatten viel Zeit am Wasser verbracht und
oft gemeinsam gekocht, vor allem Gerich-
te mit Zucchini und Rosmarin, den wir di-
rekt aus dem Garten holen und verwerten
konnten.

Von Anfang an wurde ich von Sarahs Fa-
milie und ganz besonders von ihr selbst mit
offenen Armen und Herzen empfangen. In
unseren gemeinsamen Gesprichen erlebe
ich von Sarah immer unglaublich viel Mit-
gefithl und Verstidndnis, was ich von ande-
ren Menschen in dieser Art nicht kenne.

Vor vier Jahren hatte Sarah an regelma-
Bigen Theaterprojekten teilgenommen. Sie
kann sich gut in Rollen hineinbegeben, da
sie ein in besonderer Art und Weise aus-
geprigtes, empathisches Empfinden und
Feingefiihl hat, das beim Schauspielern und
»Schlipfen® in verschiedene Rollen immer
besonders gut zur Geltung kommt.

Da Sarah momentan die Schauspielschu-
le nicht mehr besuchen kann, habe und hat-
te ich immer wieder das Vergniigen, mit ihr
zusammen Rollenspiele zu machen. So war
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das Drehbuch bzw. der inhaltliche Kontext
eines Rollenspiels beispielsweise ein Auf-
nahmegesprich fiir einen Kindergarten. In
den Rollen: ich als Mutter eines Kindes mit
Down-Syndrom und Sarah als Kindergar-
tenleiterin. Auf meine im Rollenspiel gestell-
ten Fragen hatte Sarah stets eine gute Ant-
wort parat. Ein Beispiel soll das illustrieren.
Ich als Mutter fragte: ,Was passiert, wenn
die anderen Kindergartenkinder mein Kind
nicht gut aufnehmen?“ Darauf antwortete
Sarah sehr entschlossen: ,Keine Sorge, das
ist hier noch nie passiert. Auflerdem sind
wir (die Erzieher) auch noch da; wir werden
spielerisch das Kind integrieren.“ Das war
doch eine grofiartige Antwort!

Sarah arbeitet an drei Vormittagen in der
Woche von neun bis zwolf Uhr fiir den Ver-
ein ,Gemeinsam leben — gemeinsam lernen
Baden-Wiirttemberg® Da arbeitet Sarah ge-
meinsam mit einer Biirokraft, die mit ihr im
Biiro im Tandem arbeitet, sie begleitet und
anleitet. Sarahs Aufgaben sind z.B. telefo-
nieren, Berichte fiir Facebook schreiben,
Listen anfertigen, Vortrdge halten, Ord-
nung im Biiro halten, Pflanzen gieflen, Bo-
tenginge machen und Einkiufe erledigen.

Wiahrend meiner dreijihrigen Ausbil-
dungszeit zur Jugend- und Heimerziehe-
rin hatte ich mit Sarah zusammen Anfang
Mirz 2017 ihr Zimmer frisch gestrichen
und jugendgemafier umgestaltet. Diese Ak-
tion war fiir mich auch eine benotete Prii-
fung, zu der sowohl mein Schulleiter aus der
Ausbildungsschule als auch meine Anleite-
rin kamen, um mich zu priifen und zu be-
urteilen. Anfangs war ich ziemlich nervos,
jedoch versuchte ich, mir das nicht anmer-
ken zu lassen. Das wollte allerdings nicht so
recht klappen, da Sarah sehr feinfiihlig ist
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und immer sofort merkt, wie ich mich fiihle
und in welcher Stimmung ich bin.

Sarah und ich fingen an, die erste Wand
weif3 zu streichen, was wegen meiner an-
fanglichen Nervositit in volliger Stille ge-
schah. Hinter uns safen die beiden Priifer.
Die Atmosphdre war zu diesem Zeitpunkt
recht angespannt und hitte besser sein kon-
nen. Doch nach ca. zehn Minuten wurde
das ,,Eis gebrochen® Sarah ging zu den bei-
den hin, gab ihnen Farbe und Pinsel und
forderte sie auf, uns zu helfen und mit uns
zu streichen. Sogleich entstand eine ganz
andere Stimmung. Die Anspannung ver-
schwand, wir begannen, uns zu unterhal-
ten und zu lachen, und die Situation wirk-
te wie selbstverstandlich, also einfach ganz




natiirlich. So hat mir Sarah auch in die-
sem Fall — wie schon ofter — aus einer
»schwierigen® Situation geholfen.

Als ich ein anderes Mal eine Haus-
arbeit von meiner Ausbildungsschule
bekommen hatte und ein Interview in
Medienpddagogik zum Thema ,Whats-
App-Nutzung® machen sollte, war Sarah
ebenfalls gleich bereit, mir dabei zu hel-
fen und mit mir zu diesem Thema zu ar-
beiten.

Ich hatte vor, das Interview, das ich
mit Sarah durchfithren wollte, mit einer
Videokamera zu filmen und aufzuneh-
men. Allerdings hatte ich bis dato noch
nie vor einer Kamera gesprochen. So
musste ich feststellen, dass dieses Spre-
chen mir sehr unangenehm war und
mich nervés machte, denn dieses Video
wiirde ebenfalls in die Benotung meiner
Arbeit mit einflieffen. Fir Sarah war das
alles kein Problem. Sie erzahlte mir, dass
sie ihre Tagebucheintrige regelmaflig
filmt und diese aufzeichnet. ,Schau ein-
fach mich an, dann merkst du gar nicht,
dass uns die Kamera filmt“ - das ist mei-
ne Erinnerung an ihre Worte. Es kann
doch manchmal so einfach sein!

Ein weiterer, sehr bewundernswerter
Charakterzug von Sarah ist ihre Bestdn-
digkeit, regelméflig und konstant Kon-
takt zu ihren Mitmenschen zu halten.
Das merke ich daran, dass sie mir stin-
dig tiber WhatsApp schreibt und mich
auch an unsere gemeinsamen Termine
einen Tag oder auch ein paar Stunden
zuvor erinnert, was sie auch bei ihren
Freunden und ihren anderen Assisten-
ten regelméiflig macht.

All diese bemerkenswerten und wun-
derbaren Charakterziige und eine un-
glaubliche Herzenswirme mit sehr viel
Gefiihl und Liebe sind das, was Sarah
ausmacht. Trotz eines Chromosoms
»mehr* ist Sarah so viel mehr Mensch,
als viele andere von denen, die vorgeben,
»normal® zu sein.

Ich bin so dankbar, dass ich Sarah ken-
nenlernen durfte, dass wir zusammen
schon so viele wunderbare Dinge erlebt
haben, dass sie sich mir geéffnet und mir
ihr strahlendes Inneres gezeigt hat.

Ich wiinsche ihr von ganzem Herzen
viel Kraft und Zuversicht, dass sie ihre
Pline und Wiinsche immer mehr in die
Realitit umzusetzen lernt und dass ihr
Leben gelingend und befriedigend ver-
lauft.

Alina Barth und Sarah Heizmann

ERFAHRUNGSBERICHT

Mikko - ein Leben ohne
ihn ist schlicht undenkbar!

TEXT: KATJA MOLITOR

es mir eine Herzensangelegenheit ist,

sondern auch, um mich zu erinnern, an
das, was Mikko in mir bewegt hat. Mikko
ist mein besonderes Kind, mein besonderes
Geschenk. Ich durfte durch ihn das Gefiihl
der absoluten Gewissheit, der Ruhe und des
inneren Gliicks erfahren. Diese Erfahrung
sollte nicht durch die Macht des Alltags un-
tergehen.

Nach der Geburt meiner zwei Tochter
wollte ich unbedingt noch ein drittes Kind.
Ich bin damals fest davon ausgegangen,
noch einmal so ein kleines Mddchen mit all
dem Zauber, der damit einhergeht, zu be-

I ch schreibe diesen Bericht nicht nur, weil

kommen.

Dann konnte ich aber fiir meine drit-
te Schwangerschaft, die ich so herbeige-
sehnt hatte, nur verhaltene Freude emp-
finden. Irgendetwas stimmte nicht. Nach
einem sehr auffilligen Befund bei der Na-
ckenfaltentransparenzmessung brachte die
eilig durchgefithrte Chorionzottenbiopsie
ans Licht, dass ich einen Jungen mit Down-
Syndrom erwartete.

Nach dem ersten riesengrofien Schock,
den ich mir eigentlich nie ganz erkldren
konnte, habe ich mich nach einigen Wo-
chen wieder gefangen. Ich treffe immer
wieder Entscheidungen und alles lésst sich
diskutieren und relativieren. Diese Ent-
scheidung nicht. Eigentlich war es kei-
ne wirkliche Entscheidung. Nicht iiber Le-
ben und Tod von Mikko, denn ich habe
ihn unbewusst immer als mein Kind an-
genommen. Mein lang ersehntes drittes
Waunschkind. Eine Entscheidung aber da-
hin gehend, wie ich mit der unerwarteten
Situation umgehe. Dass nun alles so anders
ist als geplant.

Nach meinem Schreck vor den gruseli-
gen Ultraschallbildern und der sehr grofien
Nackenfalte war meine Freude umso gro-
Ber, als ich Mikkos Gesicht das erste Mal
nach der 20. Woche auf einer 3-D-Ultra-
schallaufnahme sah. Ja, genau so sieht er
aus, immer noch. Sehr sif3.

Nach und nach habe ich Vertrauen in
mich und mein Kind gefasst. Schon wih-
rend der Schwangerschaft hat es mich be-
gleitet: dieses Gefithl der Gewissheit, der
Ruhe und der inneren Sicherheit.

Als mir Mikko kurz nach der Geburt ge-
zeigt wurde, war ich tiberwaltigt. Er war ge-
nauso perfekt wie alle anderen Babys auch
und sehr bezaubernd. Mit kleinen Handen
und Fiflen, die Zehen aufgereiht wie Perlen
auf der Kette.

Mikko passt perfekt in unsere Familie
und wir erleben mit ihm ein ganz normales
Leben mit allen Hoéhen und Tiefen. Mein
Mann ist sehr stolz darauf, jetzt nun auch ei-
nen Jungen zu haben, und seine Schwestern
lieben ihn iiber alles. Durch Mikko habe
ich auch bei meinen beiden Madchen ganz
neue Seiten kennengelernt. Es ist fiir mich
ein unglaubliches Gliick, noch einmal ein
Baby aufwachsen sehen zu diirfen und den
Babyalltag zu erleben. Ich habe mit Mikko
die gleichen Aktivitaten — von der Krabbel-
gruppe bis zum Schwimmkurs - wie mit
seinen Schwestern durchlaufen. Es war aber
schon so, dass wir immer eine Sonderposi-
tion hatten. Nach und nach haben wir uns
aber alle besser kennengelernt und Mikkos
Chromosomensatz spielt in unserem na-
hen Umfeld keine Rolle mehr. Insgesamt
haben wir viele neue Freundschaften ge-
schlossen, mit Eltern und Kindern mit oder
ohne Behinderungen. Wir haben auch im-
mer schon Kontakt zu Familien mit beson-
deren Kindern gesucht und so viele liebens-
werte Menschen kennengelernt.

Fiir mich persénlich ist Mikko ein ganz
besonderes Geschenk. Er hat mich in mei-
nem Inneren beriithrt und viele Verletzun-
gen auf den Weg der Heilung gebracht.
Auch hat er mir immer wieder gezeigt, wie
sehr ich doch meinem inneren Instinkt ver-
trauen darf, denn er tduscht mich nie, so
oder so.

Ich habe mit dem Schreiben dieses Be-
richts um den Jahreswechsel 2016/17 be-
gonnen. Leider wurden wir wihrend-
dessen von sehr tragischen Ereignissen
tiberrollt. Mikko war ganz iiberraschend
an Akuter Myeloischer Leukidmie er-
krankt, eine mogliche Erkrankung, iiber
die ich schon wéhrend der vorgeburtlichen
Beratung informiert wurde (und vor der
ich immer Respekt hatte). Nachdem Mik-
ko in einem duf3erst kritischen Zustand in
die Uniklinik eingeliefert wurde, hat er die
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Behandlung - den schrecklichen Umstén-
den entsprechend - sehr gut tiberstanden.
Seit Mitte Mai dieses Jahres ist die Behand-
lung erfolgreich abgeschlossen und die
Arzte gehen von seiner dauerhaften Hei-
lung aus. Durch das Down-Syndrom tritt
eine erhohte Wahrscheinlichkeit auf, an
dieser Form der Leukdmie zu erkranken,
es bestehen aber auch durch die besonde-
ren molekularen Verdnderungen sehr gute
Heilungschancen.

Jetzt haben wir ihn wieder, den lebens-
lustigen, humorvollen Mikko, der sich
wirklich rasant entwickelt, so als wolle er
den durch die Krankheit entstandenen
Riickstand sofort aufholen.

Uber die Zeit seiner Erkrankung ldsst
sich natirlich kaum etwas Positives sa-
gen, jedoch haben wir auch wihrend die-
ser Zeit jeden Moment mit ihm genossen.
Vor allem hat mir die schwere zuriicklie-
gende Zeit noch einmal bewiesen, dass

mir sein Down-Syndrom wirklich egal ist.
Wir mdchten einfach nur, dass er gesund
bleibt, denn ein Leben ohne ihn ist schlicht
undenkbar.

Katja Molitor

Jetzt haben wir ihn wieder,
den lebenslustigen,
humorvollen Mikko”

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

Grietjes Hammer war der Kracher

TEXT: HORST OTTE

D er Werfertag des TSV Medelby im Juli
2017 stand diesmal unter keinem gu-
ten Stern. Wahrend der gesamten Dauer
des Wettkampfes regnete es stindig mehr
oder weniger. Der Regen setzte die Wurf-

ringe unter Wasser und machte es den Ak-
tiven nicht leicht. Aktiv mit dabei, wie seit
30 Jahren, Grietje Kurtzweg vom Leichtath-
letik-Klub Weiche. Grietje ist seit frithes-
ter Kindheit als Leichtathletin aktiv und bei
den Leichtathleten in Schleswig-Holstein
bekannt und beliebt.

Trotz des Wetters erbrachte Grietje mit
ihren Leistungen die groite Uberraschung
des Tages. Gleich zu Beginn der Veranstal-
tung erzielte sie mit dem Vier-kg-Hammer
eine neue Bestleistung mit 18,95 Metern,
wobei sie sich um fast drei Meter verbes-
serte. Damit tibertraf sie sogar die Quali-
fikationsleistung fiir die Norddeutschen
Meisterschaften in ihrer Altersklasse. Die-
se Leistung ist deswegen so beeindruckend,
weil Grietje mit dem Down-Syndrom ge-
boren wurde. Diese Leistung schien sie zu
befliigeln und sie erzielte noch zwei weite-
re Bestleistungen. Im Gewichtswurf erziel-
te sie mit dem fast zehn kg schweren Ge-
wicht 5,12 Meter und im Werferfiinfkampf
iibertraf sie mit 1101 Punkten erstmalig die
1000-Punkte-Marke. Und so hat die Spe-
cial-Olympics-Siegerin von 2015 schon ein
Ziel fiir 2018 - die Teilnahme an den Nord-
deutschen Meisterschaften.

Passend zu den guten Leistungen lie3
sich dann zum Ende der Veranstaltung
auch ein Stiick blauer Himmel erkennen.
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Zum nunmehr zwolften Mal richteten der
Holldnderhof Flensburg sowie der Leichtath-
letik-Klub Weiche das Leichtathletiksport-
fest fiir Menschen mit Down-Syndrom aus.
Ein Sportfest, das es so in Deutschland kein
zweites Mal gibt.

Erfreulicherweise waren 90 Sportlerinnen
und Sportler aus 13 Werkstétten aus dem gan-
zen Land am Start. Die Wertung erfolgte in
den Einzeldisziplinen und im Vierkampf. Da-
bei war wie immer das Wettkampfprogramm
auf die Behinderungen der Sportler abge-
stimmt: 50-m-Lauf, Standweitsprung, Kugel-
stoBen mit leichteren Gewichten und Ball-
wurf. Abgeschlossen wurden die Wettkdmpfe
mit einer 6 x 50-m-Pendelstaffel. Die Leis-
tungen stimmten, die Athleten waren gliick-
lich und die Stimmung bei der Siegerehrung
bombastisch. Jedes Ergebnis wurde lauthals
gefeiert. Zum zwolften Mal konnte Grietje
Kurtzweg (Holldnderhof) den Mehrkampf fiir
sich entscheiden und auch in den Einzeldiszi-
plinen war sie ganz vorne.

Unterstiitzt wurde das Sportfest von vie-
len ehrenamtlichen Helfern, auch von vielen
Sponsoren, die es wieder einmal ermoglicht
haben, dass durch ihre Sach- und Geldspen-
den eine tolle Teilnehmertombola und eine
Siegerehrung im wiirdigen Rahmen stattfin-
den konnten.
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. YES WE CAN!" und Montessori
Geht das denn? .. cwoswose

Ja, ich kann und darf jetzt auch YES WE CAN! als Multiplikatorin und Dozentin lehren!
Nach einer zweitdgigen Fortbildung 2014 bei Bernadette Wieser und dreijdhriger praktischer
Umsetzung dieser Uberzeugenden Methode des Rechnens von Schilern mit und ohne
Down-Syndrom bekam ich im Mai dieses Jahres mein Zertifikat in Leoben tiberreicht.

Seit 2009 bin ich an einer Montessori-Inklusionsschule im Siden von Bayern als Heil-
padagogin, Montessoripadagogin und LOVT-Trainerin in der Primarstufe 1-3 beschaftigt.
Mein Schwerpunkt liegt in der individuellen Férderung und Begleitung von Schiilerinnen
und Schiilern mit Sonderpadagogischem Forderbedarf, in ihren Lerngruppen, sowie in Heil-
padagogischen Ubungsbehandlungen.

YES WE CAN! Und Montessori, geht das denn? Ja, das geht sehr gut!

Die Fiille von Materialangeboten der Ubungen des Praktischen Lebens und der Sinnesschu-
lung fordern die Basisfertigkeiten, die bei YES WE CAN! fiuir das Zdhlen und Rechnen vor-
ausgesetzt werden. Ein konstruktives und belebendes Zusammenspiel von Montessori und
YES WE CAN! spiegelt unser aller Ziel: dem Leben zu helfen, Ressourcen zu mobilisieren und
Menschen mit besonderem Forderbedarf lebenstiichtig und selbstandiger ihr Leben zu ge-
stalten. Frei nach dem Leitsatz: ,Hilf mir, es selbst zu tun!”

Kontakt: simone_moser@web.de

Gemeinsam Zukunft schaffen

TEXT: FLORIAN HERTWICH, SASCHA KRESS

Als zertifizierte Vorsorgeberater fiir biometrische Risiken der uniVersa Versicherungen -
Deutschlands dltester Krankenversicherung seit 1843 mit Sitz in Niirnberg - sind Florian
Hertwich und Sascha Kre8 bundesweit in der Beratung und Aufklarung von Vorsorge-
I6sungen flr Sie da.

Herr KreB ist selbst seit dem 18. Lebensjahr direkt mit dem Thema der Pflegebeddirftig-
keit konfrontiert. Deshalb ist es fiir ihn und seinen Agenturpartner eine Herzensangele-
genheit, Menschen zu beraten, die durch verschiedene Lebensumstéande dauerhaft auf
Pflegeleistungen angewiesen sind. Dazu zéhlen auch Personen mit Down-Syndrom.

Wir mochten Ihnen zwei Bereiche vorstellen, die flr Sie bzw. Ihre Familienangehérigen
mit Down-Syndrom interessant sein konnten. Um Ihren individuellen Bedarf und die Be-
rechnung zu besprechen, kontaktieren Sie Sascha Kre8 oder Florian Hertwich telefo-
nisch oder per E-Mail.

Personlicher Kontakt

Florian Hertwich Sascha Kref8
017634164201 01741788770
florian.hertwich@hertwich-kress.de sascha.kress@hertwich-kress.de
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Doppelte Altersrente
bei Pflegebediirftigkeit

v Pflegeoption ohne Gesund-
heitsprifung inklusive

v  jederzeit schnelle Entnahme-
moglichkeiten

v’ Todesfallleistung bis 50.000
Euro ohne Gesundheitspriifung

v Beitragserhaltungsgarantie

Zahnversorgung
v Kieferorthopadie
(bis zum 18. Lebensjahr)

v/ Zahnersatz ab 80 % Erstattung
(inkl. Implantate)

v’ Professionelle Zahnreinigung

v' ohne Gesundheitspriifung
v ab 12,13 Euro mtl.
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PUBLIKATIONEN

wichtig

Interes

Razschlage fur Elsern
von Kindern mit Trisomie 21

Ratschlage fiir Eltern
von Kindern mit Trisomie 21

Autor: Pablo Pineda

Ubersetzung: Dr. Monika Marzegger
Verlag: Edition 21im G&S Verlag

1. Auflage 2017

Hardcover, 124 Seiten

ISBN: 978-3-945314-03-6

Preis: 21 Euro

Zu bestellen im WebShop des DS InfoCenters

Das neue Buch von Pablo Pineda ist auf
Deutsch erschienen. Ich habe schon viel
von Pablo Pineda gehort und freue mich
darauf, mehr tiber ihn zu erfahren und von
ihm zu lesen. Er gilt als Ausnahmeerschei-
nung, als ,Leuchtturm® fir die Inklusion
von Menschen mit Down-Syndrom. Er hat
an der Universitat Malaga studiert, in einem
Kinofilm mitgespielt und schon viele Vor-
trage gehalten. Er arbeitet fiir eine Stiftung
und setzt sich dafiir ein, die Gesellschaft all-
gemein und speziell die Unternehmen fiir
Menschen mit besonderen Fahigkeiten zu
sensibilisieren.

»Menschen mit besonderen Fihigkei-
ten“ — fiir diese Bezeichnung pladiert Pab-
lo Pineda statt des Begriffes ,,Menschen mit
Behinderung® In der kurzen Einleitung be-
griindet er dies: Jeder Mensch hat seine Fa-
higkeiten und Einschrankungen und dies
gilt genauso fiir Menschen mit Down-Syn-

Ssant

drom, nur dass sich ihre Fihigkeiten von
denen anderer Menschen unterscheiden.
Sein zweites Buch trdgt im spanischen Ori-
ginal auch den Titel ,,Kinder mit besonde-
ren Fahigkeiten®. Es enthélt nicht nur Rat-
schlége fiir Eltern, sondern richtet sich auch
an Kinder mit besonderen Fahigkeiten und
will ihnen helfen, ,,dem Leben ohne Angst
und Komplexe zu begegnen, so Pablo Pine-
da.

Sein Ratgeber umfasst 13 Kapitel, die das
ganze Leben von der Geburt bis zum Tod
abdecken. Das erste Kapitel beleuchtet all-
gemein die Rolle der Familie in der Ent-
wicklung und Erziehung eines Kindes und
das zweite Kapitel beschreibt speziell die
Rolle der Mutter als Angelpunkt in der Fa-
milie. Kapitel 3 ist der Aufgabe des Vaters
gewidmet und Kapitel 4 den Geschwistern
als besten Lehrmeistern. Das fiinfte Kapitel
behandelt die Selbststandigkeit mit Beispie-
len und Vorteilen. Dann kommt die Rolle
der Eltern bei der Einschulung, gefolgt von
einem Kapitel iiber den Jugendlichen mit
Behinderung. Im achten Kapitel geht Pab-
lo Pineda auf die Sozialisierung ein und wie
Vorurteilen der Gesellschaft begegnet wer-
den kann. Ganz offen spricht er im Kapitel
9 die Gefiihlswelt an, ,.ein ungeldstes Prob-
lem*. Kapitel 10 thematisiert die Selbststdn-
digkeit im Erwachsenenalter und Kapitel 11
das Leben in Partnerschaft, jeweils mit sei-
nen Vor- und Nachteilen.

Kapitel 12 ist Pablo Pineda besonders
wichtig: Es heifit ,Die Eingliederung in
die Arbeitswelt - eine Herausforderung fur
die Gesellschaft und uns selbst“ und be-
zieht sich auf das Thema Arbeit, von dem
»unsere Zukunft als Mensch abhédngt®. Das
letzte Kapitel beginnt mit dem Alter - ei-
ner ,Etappe, auf die man sich von Jugend
an vorbereiten sollte” — und endet mit dem
Tod, der ,,zum Leben dazugehort®. Dieses
Kapitel ist ein gutes Beispiel dafiir, dass Pa-
blo Pinedas Buch allen Menschen, unab-
héngig von ihren besonderen Fihigkeiten,
niitzliche und sinnvolle Ratschlige fiir ein
gelungenes Leben geben kann. Dazu eini-
ge der Unteriiberschriften dieses Kapitels:
»Geistig fit bleiben, ,,Sich um den eigenen
Korper kiimmern®, ,,Die Freizeit niitzen ler-
nen‘, ,Beziehungen und Freundschaften
eingehen®

Pablo Pineda spricht sehr personlich
iiber seine eigenen Erfahrungen und auch
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iber seine Wiinsche. Offen und ehrlich
lasst er uns an seinen Gefiithlen teilhaben
und spart auch seine Problemfelder nicht
aus, seien es Partnersuche oder Selbststin-
digkeit im Alltag. Das Buch ist gut lesbar
und verleitet dazu, immer weiterzulesen.
Wichtige Aussagen sind hervorgehoben —
zum Beispiel: ,Werte kann man nicht leh-
ren, man muss sie vorleben.“ Oder: ,Wich-
tig sind nicht unsere Einschrinkungen,
sondern unsere Moglichkeiten. Diese muss
man ausschopfen“ — und viele Fotos aus
dem privaten Fotoalbum lockern das Gan-
ze auf. Fazit: ein wirklich empfehlenswerter
Lebensratgeber eines Menschen mit beson-
deren Fahigkeiten.

Claudia Arnold

Etta Wilkee
Kinder und
Jugendliche mit
Down-Syndrom

Forderung und Teilhalbe

Kinder und Jugendliche
mit Down-Syndrom
Férderung und Teilhabe

Autorin: Etta Wilken

Verlag: Kohlhammer Verlag, 1. Auflage,
November 2016

Kartoniert, 252 Seiten

ISBN: 978-3-17-028436-4

Preis: 29 Euro

Zu bestellen im WebShop des DS InfoCenters

Die Bezeichnung ,,Opus magnum® steht fiir
»das bedeutendste Werk eines Kiinstlers
oder Wissenschaftlers®. Es ist angebracht,
die aktuellste Publikation von Etta Wilken
als Opus magnum vorzustellen.

Erschienen Ende 2016, wurde das Buch
kurz in der Januar-Ausgabe der Leben mit



Down-Syndrom Nr. 84 erwéhnt. Es ist Zeit,
uns ausfiihrlicher diesem Werk zu widmen.
»Kinder und Jugendliche mit Down-
Syndrom. Férderung und Teilhabe“ besteht
aus neun Kapiteln, verfasst von der Padago-
gin und Wissenschaftlerin Etta Wilken, so-
wie vier Gastbeitragen. Das Kapitel 11 ist ein
Erfahrungsbericht ,Von der Frithforderung
zu einem selbstbestimmten Leben - Erfah-
rungen einer Mutter, Christiane Miiller-
Zurek, und das 12. Kapitel thematisiert ,,Ge-
sundheit und Krankheit bei Kindern und
Jugendlichen mit Down-Syndrom®, Auto-
ren sind zwei Pidiater und eine Orthopa-
din: Dr. med. Gerhard Hammersen, Dr.
med. Matthias Gelb und FA Ruth Kamping.
Die letzten neun Seiten stellt eine Literatur-
liste dar, deren Umfang von einer fundier-
ten Recherche zeugt und Studierenden auf
ihrer Quellensuche als eine unverzichtbare
Nachschlage-Adresse dienen wird.

Eine fundierte Forschungsarbeit ist zwar
bei einem wissenschaftlichen Werk zu er-
warten. Dass sie mit der jahrzehntelan-
gen Erfahrung Hand in Hand geht, ist das
Markenzeichen dieses Buches. Im Kontext
der Forschung iiber Menschen mit Down-
Syndrom kommt sie im deutschsprachigen
Raum in dieser Weise bislang kaum vor,
sieht man von dem Vorgangerbuch der Au-
torin ,,Menschen mit Down-Syndrom in
Familie, Schule und Gesellschaft* ab.

Prof. Etta Wilken lehrte am Institut fiir
Sonderpadagogik der Leibniz Universitat
Hannover Allgemeine und integrative Be-
hindertenpiadagogik und ist Generationen
von Eltern und Kindern mit Down-Syn-
drom aus der Beratung und personlichen
Begegnungen bekannt. Im Vorwort zu ih-
rem Buch bedankt sich die Autorin bei ih-
nen: ,,So haben diese Begegnungen iiber vie-
le Jahrzehnte auch mein Leben geprigt und
mir ermoglicht, die Welt mit anderen Augen
zu sehen. Dieses Buch mochte deshalb iiber
die aktuellen wissenschaftlichen Informatio-
nen hinaus die iiber die Jahre gesammelten
vielfiltigen Erfahrungen weitergeben und
damit beitragen, syndromspezifische Fragen
zu kliren.“

Tatsdchlich halt das Buch, was es ver-
spricht — ein griindliches Update der wis-
senschaftlichen Erkentnisse gepaart mit
deren kritisch-genauen Reflexion und an-
gereichert um zahlreiche Zitate von Men-
schen mit Down-Syndrom und Menschen
in ihrem Umfeld, somit um die Erfah-
rungsaspekte.

Im Aufbau des Buches bewegt sich die
Autorin entlang einer gut nachvollziehba-
ren Logik. Sie beginnt mit einem Kapitel
»Familidre und gesellschaftliche Aufgaben
der Erziehung von Kindern® Aus soziologi-

scher Sicht verweist sie auf den mittlerweile
ausgeweiteten Begriff der Familie, die heute
verschiedene Formen annehmen kann und
lingst die vertraute Struktur Mutter-Vater-
Kind(er) nicht mehr abbildet. Zugleich ver-
ortet sie Familien, in die Kinder mit Down-
Syndrom hineingeboren werden, mitten in
der Gesellschaft mit ihren aktuellen Ten-
denzen der Familien- und Lebensplanung.
Gleich zu Beginn wird auch klargestellt,
was Wilken unter Inklusion versteht. Sie zi-
tiert die Worte der seit Januar 2014 amtie-
renden Beauftragten der Bundesregierung
far die Belange von Menschen mit Behinde-
rung, Verena Bentele: ,,Es geht also nicht da-
rum, dass sich der oder die Einzelne anpassen
muss, um teilzuhaben, ,mithalten zu konnen:
Es geht darum, dass sich unsere Gesellschaft
offnet. Dass unser selbstverstandliches Leitbild
Vielfalt wird und die Grundhaltung, dass jede
und jeder Einzelne wertvoll ist mit den jeweili-
gen Fahigkeiten und Voraussetzungen. Dafiir
miissen wir in vielen Bereichen neu denken.*

Fahigkeiten, Voraussetzungen, die Ge-
samtheit der Ressourcen, aber auch Ein-
schrankungen, die eine Familie mitbringt,
sind die Stichworte, die sich durch die ge-
samte Publikation hindurchziehen: Etta
Wilken greift auf die Ergebnisse der Studi-
en und Erkenntnisse aus der Fachliteratur
zuriick, stellt sie immer mit dem Hinweis
auf die ,,Streubreite” dar — ob in motori-
scher, kommunikativer oder sozialer Ent-
wicklung. Sie betont unermiidlich, dass
Vergleiche - es sei denn mit besonders po-
sitiven Beispielen wie auch mit einem we-
niger erfreulich verlaufenden Aufwachsen
- auf dem Weg zu einer moglichst gelun-
genen Selbststdndigkeit und Teilhabe von
jeder und jedem Einzelnen nicht beson-
ders hilfreich sind.

Nach dem kurzen Abschnitt iiber Fa-
miliensituation und Anforderungen an die
Familie heute folgen umfangreiche Kapi-
tel Uber: Basisinformationen (u.a. Ursa-
chen; Haufigkeit), Teilhabe und Forderung
in der Familie (u.a. Diagnosemitteilung,
Geschwister, Selbsthilfe), Die Entwick-
lung von Kindern mit Down-Syndrom (u.a.
konkrete Forderprogramme, Forderung
von Kommunikation und Sprache), Kin-
dergarten und Vorschulzeit, Schulzeit (u.a.
Sprache und Sprechen, Intelligenz und Ler-
nen, Mathematik), Pubertit und Jugendal-
ter (u.a. korperliche Entwicklung, Sexualer-
ziehung), Arbeit, Freizeit und Wohnen (das
Kapitel verfasste Prof. Udo Wilken), Per-
spektiven fiir das Leben als Erwachsene. Ab
der Seite 199 von insgesamt 252 folgen die
bereits genannten Gastartikel.

Die Publikation ist eine Standardlektii-
re fiir Menschen im Umfeld von Kindern,
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Jugendlichen und Erwachsenen mit Down-
Syndrom. Damit soll nicht gesagt werden,
dass Eltern sich dieses Buch als Erstes zum
Lesen vornehmen miissen. Wenn sie es je-
doch als Nachschlagewerk in der Hausbi-
bliothek haben, finden sie bei Bedarf fun-
dierte Informationen und eine sehr gute
Argumentationshilfe z.B. gegeniiber den
Behorden, wenn ein Widerspruch ausfor-
muliert werden muss. An dieser Stelle ist
das kompakte Wissen zum Thema Gesund-
heit noch einmal hervorzuheben. Sicherlich
sind viele (leider nicht immer gepriifte und
studienbasierte) Informationen im Netz zu
finden, in diesem Buch fassen die Fachérz-
te und -drztin, Hammersen, Gelb und Kam-
ping, mit Erfahrung in der Behandlung von
Kindern und Jugendlichen mit Down-Syn-
drom gut verstdndlich und sachkundig zu-
sammen.

Fiir Professionelle aus vielen Bereichen
wie Therapie, Forderung, Pddagogik oder
Assistenz ist das Buch ebenfalls unbedingt
zu empfehlen. Einziger Wermutstropfen ist
die grafische Aufmachung der Publikation:
zu kleine und zu dichte Schrift, wenig und
nur schwarzweife Bilder. Niemand ist aller-
dings dazu angehalten, das komplette Buch
von Kapitel 1 bis 12 am Stiick zu lesen und
der Inhalt steht gewiss tiber der Form.

Welche Lesart auch immer favorisiert
wird, ist dem Werk hoch anzurechnen, dass
Etta Wilken nicht nur umfangreiches Fach-
wissen vermittelt, sie nimmt Stellung und
ermuntert dazu, nie zu eng zu interpretie-
ren. Sie scheut nicht ausdifferenzierte Kritik
und sieht bei fast allen kritischen Punkten
z.B. zu den Forderangeboten oder Inklusi-
onsbemiihungen eine zweite Seite der Me-
daille. Sicherlich ist dabei die Reflexion ge-
fragt, sowohl auf Seiten der Eltern als auch
der Professionellen. Sie gibt ihnen aber Kri-
terien an die Hand, wie sie reflektieren kon-
nen.

Und noch eine wesentliche Qualitat der
Publikation von Etta Wilken fallt auf - ihr
Menschenbild und ihre Haltung gegeniiber
Menschen mit Down-Syndrom. Mit dem
Mut zur Interpretation ldsst sie sich etwa
so zusammenfassen: Jedes Kind (oder Ju-
gendlicher oder Erwachsener) hat sein ein-
maliges, unvergleichbares Entwicklungs-
potenzial. Lasst uns dies sehen und den
Menschen in seiner Kompetenz sich selbst
erleben. So konnen sich seine individuel-
len Potenziale giinstig entfalten. Giinstig
fur diese einzelne Person, nicht in erster Li-
nie fiir ihr Umfeld und nicht, um einer ver-
meintlichen Norm zu entsprechen! =
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Biete Erfahrung - suche Haltung
Wie ,behindert” muss man sein,
um ,Spasti“ als Schimpfwort zu benutzen?

Hg.: Marlies Winkelheide mit dem
Geschwisterrat

Verlag: Geest-Verlag, Vechta 2016

1. Auflage - 4000 Exemplare

Broschiire, 60 Seiten

ISBN: 978-3-86685-603-5

Um eine Spende fiir die Broschiire wird gebeten.

Zu bestellen Gber Geschwisterbiicherei:
www.geschwisterbuecherei.de

»Ich glaube nicht, dass ich noch hitte zih-
len konnen, wie oft ich in meiner Schule das
Wort behindert‘ als Beleidigung gehort habe.
Das war vollig normal.“P., 18 Jahre

»Ich bekomme die Ablehnung gegeniiber be-
hinderten Menschen Tag fiir Tag mit, aber es
wird dabei nicht auf meine Gefiihle geachtet.
Es entwickeln sich neben den vielen anderen
Fragen im Allgemeinen und Speziellen auch
Fragen zur Wertigkeit meiner behinderten
Schwester.“ Madchen, 16 Jahre

Mebhr von solchen Statements enthalt die
Broschiire ,,Biete Erfahrung - suche Hal-
tung® Das schmale, gehaltvolle Heft be-
richtet exemplarisch tiber die Situation von
Geschwistern in Schulen. Die Auswahl der
Texte, die Einteilung in einzelne Kapitel ist
ein Ergebnis der Arbeit des Geschwisterrats
und einiger Teilnehmenden an Geschwis-
terseminaren. Sie haben verschiedene Ge-
schichten ausgewdhlt, die mit schulischer
Situation zu tun haben. Autorinnen und
Autoren dieser Texte sind Kinder und Ju-
gendliche, deren Geschwister mit einer Be-
hinderung, Beeintrichtigung oder chroni-
schen Erkrankung leben.
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Die Herausgeberin und Diplom-Sozial-
wissenschaftlerin Marlies Winkelheide ist
seit vier Jahrzehnten fiir ihr Engagement
fir Geschwister bekannt und mittlerwei-
le eine ,Institution® im Bereich Beglei-
tung und Bildungsangebote fiir Menschen
mit Behinderungen und ihre Angehorigen.
Dass sie gemeinsam mit Geschwistern diese
Broschiire gestaltet und zur Verfiigung ge-
stellt hat, entspricht ihrem Verstandnis von
Begleitung, die in Geschwisterseminaren
geschieht: ,Das sind geschiitzte Riume, in
denen Geschwister — Kinder und Jugendli-
che - im Mittelpunkt stehen und tiber das
sprechen konnen, was sie bewegt.*

Ein sich wiederholendes und seit Jahren
bleibendes Thema ist Schule und die Spra-
che auf den Schulhéfen und in Klassen-
zimmern. Eine ,, Kostprobe® der gingigsten
Schimpfworte erhalten wir zum Einstieg in
das Heft und kaum jemand wird sich nach
dem Uberfliegen der zwei Seiten auf die
Schulbank zuriicksehnen.

Danach folgen einzelne kurzweilige Ka-
pitel: Neben Texten der Geschwisterkinder
im Alter zwischen elf und 18 Jahren finden
sich zwei Aussagen von Eltern, Gedan-
ken der Herausgeberin, Ausziige aus dem
Memorandum des Geschwisterrats, Ge-
schwistergedanken einer Erwachsenen, die
Schwester und Forderschullehrerin ist, und
ein Katalog der Geschwisterfragen.

Es ist keine Theorie, sondern es sind
Erfahrungen, pur, ungefiltert und ehr-
lich, natiirlich subjektiv und zugleich zum
»Sich-darin-Wiederfinden. Wer die Bro-
schiire am Stiick liest, kann sich von der
Fille der harten Erfahrungen niederge-
schlagen fiihlen. Das ist sicherlich kei-
ne Absicht des Teams Herausgeberin-Ge-
schwisterrat. Den Texten ist anzumerken,
wie hilfreich der Austausch untereinan-
der und wie wichtig der Halt innerhalb
der Gruppe sind und die Erfahrung, sich
endlich als Geschwisterkind in den Mittel-
punkt stellen zu kénnen.

Es ist vor allem fiir Eltern eine an-
spruchsvolle Lektire, bei der das Hinschau-
en und einiges auszuhalten gefragt sind.
Und dennoch ist die Broschiire hoffnungs-
voll. Sie kann Eltern Verborgenes zeigen,
nicht um ihnen wieder einmal mehr Sor-
gen zu machen, sondern dariiber reflektie-
ren zu helfen, was Geschwisterkinder iiber
ihre Rolle zu sagen haben.

Lehrkrifte und Padagog*innen erhalten
sogar konkrete Hinweise: ,,Das sollten Leh-
rer und Eltern von Mitschiilern iiber Ge-
schwister wissen.“ Vielleicht wiirden viele
von ihnen dankbar sein, so ehrliche Tipps
und einen geeigneten Stoft fiir Unterrichts-
stunden zum Thema Vielfalt zu bekommen.
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Und noch eine Dimension hat diese
handliche Veroffentlichung - sie ist ein be-
achtlicher Beitrag zur gesellschaftlichen Be-
wusstseinsbildung, die offensichtlich inten-
diert war: Gehen wir am Schulhof vorbei
oder betreten ein Klassenzimmer, begegnet
uns eine Mikrowelt unserer Gesellschaft.
Der Umgangston und die Umgangsweisen,
die Sprache, die Rituale spiegeln einerseits
das wider, was Kinder und Jugendliche von
der Welt der Erwachsenen lernen. Anderer-
seits pragen sie das zukiinftige Miteinander
und lassen uns erahnen, in welcher Gesell-
schaft wir uns in einigen Jahren wiederfin-
den.

»Biete Erfahrung - suche Haltung®
mischt sich ein und will es nicht hinneh-
men, dass ,behindert® als Schimpfwort
weiterhin im taglichen Sprachgebrauch
existiert. Provokante Titel haben es ,in
sich® und wenn es eine ,,positive Provoka-
tion“ gibt, dann haben wir es mit einer sol-
chen bei diesem Titel zu tun.

Die Anliegen der Geschwister von Kindern
mit Behinderungen, Beeintrachtigungen,
chronischen und lebensverkirzenden Er-
krankungen flieBen ein in die Sonderaus-
stellung , Lieblingsraume - so vielfaltig
wie wir” Sie ist im Universum Bremen
noch bis zum 7. Januar 2018 zu sehen.

www.universum-bremen.de
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WO EIN WILLH ST

ST AUCH EIN WEG

Wo ein Willi ist, ist auch ein Weg

Autorin: Birte Muller

Verlag: Verlag Freies Geistesleben, 2017
Gebunden, 240 Seiten

ISBN: 978-3-7725-2788-3

Preis: 19,90 Euro
Zu bestellen im WebShop des DS InfoCenters



Wetten, dass Willi Thnen bekannt ist?
Ohne Willi gibe es nicht die Kolumnen von
Birte Miiller, seiner Mutter, Buchautorin, Il-
lustratorin und Kiinstlerin. Und es gébe na-
tirlich auch diese 240 Buchseiten ,Wo ein
Willi ist, ist auch ein Weg" und — wenn rich-
tig gezdhlt— die 41 Kurzgeschichten aus der
Welt um Willi nicht.

Nun wollen Sie vermutlich trotzdem
wissen, falls Sie ,Willis Biicher tatsachlich
noch nicht kennen sollten, worum es dar-
in genau geht.

Es geht um eine vierkopfige Familie:
Mutter, Vater und zwei Kinder, beide mitt-
lerweile im Schulalter, der dltere Sohn Willi
mit dem Down-Syndrom, die Tochter Oli-
via mit dem Normal-Syndrom. Der Alltag
dieser Familie ist sicherlich nicht erfunden
und doch ist das Buch von Birte Miiller kei-
ne Chronik des Familienalltags. Dennoch
wird es als ,alltaglicher Wahnsinn“ man-
ches Mal besprochen.

Es stimmt: Jeder Text hat eine andere Fa-
cette des téaglichen, wie die Autorin es sagen
wirde, ,ganz normalen Wahnsinns“ zum
Inhalt. Im Grunde sind es aber Miniaturen,
die deshalb entstehen, weil Birte Miiller of-
fenbar so viele Facetten des Lebens - private
wie gesellschaftliche — spannend und strit-
tig, anregend und aufregend findet, dass sie
dariiber berichten muss. Dass sie dabei vie-
le Ereignisse, die mit Willi oder Olivia zu
tun haben, aufgreift, ist mehr als nahelie-
gend. Die beiden inspirieren sicherlich ihre
Mutter und zwingen sie formlich, die dar-
aus entstehenden ,,Gedanken tiber Gott und
die Welt“ in den Texten festzuhalten.

Und warum regt sich Birte Miiller iiber
diese Welt immer wieder so auf? Die Titel
einzelner Texte sind nur ein Vorgeschmack
der Antwort: ,,Alles gut? Muss ja! ,,Ein-
schulungsirrsinn®, ,,Albtraum Hausaufga-
ben, ,Wegwerfgesellschaft®, ,Wenn mein
Mann die Kinder anzieht

Sie schreibt ,,frei von der Leber, manch-
mal politisch unkorrekt, fiir manchen Ge-
schmack vielleicht unfair gegeniiber ih-
ren eigenen Kinder und ihrem Mann. Aber
Geschmaicker sind eben verschieden. Und
Birte Miiller nimmt sich selbst nicht aus.
Bereits ihr erster Satz im Vorwort lautet:
sWenn ich in irgendetwas nicht gut bin,
dann ist es Zeitmanagement.“ Solche eigen-
artige Selbstzensur ldsst sich in beinahe je-
der ihrer Geschichten finden. Man kann sie
auch passenderweise Selbstironie nennen.

Das, was viele an Birte Miillers Texten
begeistert, ist die ,birtemiillerische Spra-
che®. Wie macht sie das blof3? Die Sitze
sind spritzig, locker, miihelos wie dahin-
geschmettert. Jeder Text beginnt mit ei-
nem Gedanken, nach dem man weiterlesen

muss, entweder weil sich der Wiedererken-
nungswert oder der Widerstand sofort regt.
Und hinter dieser Sprach-Begabung steckt
nicht mehr und auch nicht weniger Bir-
te Miiller - so, wie sie die Welt sieht, erlebt
und sie interpretiert.

Neulich habe ich einen skurrilen Spruch
gelesen: ,Wer allen gefallen mochte, sollte
in einem Posaunenorchester spielen. Ich
unterstelle der Autorin von ,Wo ein Willi
ist, ist auch ein Weg®, dass sie sich fiir den
Weg entschieden hat, in keinem Posau-
nenorchester mitzumachen. Thre Biicher
sind keine Erziehungsratgeber und wenn
sich manch eine erziehungsberechtigte Per-
son darin wiederfindet, genief3t sie die Lek-
tiire.

Sonderbarerweise scheint sich diese
Buchbesprechung der ,birtemillerschen
Sprache® anzupassen. Nachahmen kann sie
allerdings niemand! Es ist auch gut so.

Ein Kdnig fahrt Bus

Ein Konig fahrt Bus
Geschichten vom Nicht-Anderssein

Autorin: Effi Winkler

lllustrationen: Franz-Christian Lorenz
Verlag: Chemniz Effi Winkler, 2016
Festeinband, 62 Seiten

Preis: 14 Euro

Zu bestellen: www.effi-winkler.de

Es gibt mindestens drei Griinde, warum
ausgerechnet diese Publikation besonders
fur Kindergarten und Grundschulkinder
geeignet ist und auf die Inklusion-Buch-
tipps-Liste gesetzt gehort.

Erstens: Weil die Autorin der Welt eines
Kindes, seinen Fragen, seiner Sprache und
der Kinderseele sehr nahe ist und sie zu er-
reichen versteht. Kinder sind bekanntlich
neugierige, aufmerksame Beobachtende
und erfinden die besten Namen fiir Dinge,
die sie zum ersten Mal sehen und die sie an
etwas erinnern, was ihnen bereits begegnet
ist. Sie scheuen kaum zu fragen, wenn sie
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etwas nicht verstehen. Das weify Effi Wink-
ler gekonnt einzubinden.

Zweitens: Weil sie in ihren Geschichten
eine Atmosphare schafft, in der die Haupt-
figuren - Kinder und Erwachsene — immer
voneinander lernen. Das Lernen passiert
wie nebenbei, wahrend es immer an einer
konkreten Erfahrung ankniipft.

Ein Beispiel aus ,,Oma beim Ballett“: So-
phias Eltern gehen am Samstag ins The-
ater und sie darf die Nacht bei ihrer Oma
verbringen, aber Enkelin und Grofimut-
ter gehen nicht ins Ballett, wie man anneh-
men konnte. Nein, Sophia entdeckt an der
Wand in Omas Badezimmer eine Stange.
Das kennt sie von zu Hause nicht, aber vor
Kurzem guckte sie ein Buch an und bewun-
derte darin eine Ballerina im rosa Riischen-
rock. Jetzt fragt Sophia nach, ob ihre Oma
im Bad tanzt? Und erfihrt, dass die Stan-
ge der Grofimutter hilft, sich im Bad bes-
ser zu bewegen, wenn sie ihren Rollator an
der Badezimmertiir stehen ldsst. Was der
Oma das Gehen erleichtert und Sicherheit
schafft, nutzt die Enkelin gleich, um sich als
Ballerina auszuprobieren. Und noch mehr:
Am néchsten Tag wiinscht sie sich Ballett-
schuhe und eine Stange fiir ihr Zimmer, da-
mit sich Oma daran festhalten kann, wenn
sie zu Besuch kommt.

Drittens: Weil in diesem Buch mit ei-
ner Selbstverstindlichkeit und Leichtig-
keit gezeigt wird, dass verschiedene Men-
schen verschiedene Dinge, nennen wir sie
auch Hilfen, im Alltag brauchen und das ist
ganz normal und macht sie deshalb nicht zu
»Menschen mit einer Andersartigkeit.

Da steht der ,Kugelstock® fir einen
»Blindenstock®, eine ,Marchenwanne® fiir
eine Badewanne mit Lift, eine ,sprechen-
de Uhr* ist fiir Menschen gedacht, die nicht
(mehr) gut lesen konnen. Jedes Kapitel
macht neugierig auf das néchste und seinen
Inhalt. Wovon handelt zum Beispiel das Ka-
pitel ,Wackelhand“?

Stimmig und passend sind auch die
Zeichnungen, genau so wie der Aufbau je-
der einzelnen Kurzgeschichte: Ein Kind
macht eine neue Erfahrung, Erwachsene er-
klaren sehr gekonnt diese Erfahrung, dann
versetzt sich der kleine Mensch beim Aus-
probieren in die Lage des anderen hinein
und zum Schluss haben auch Erwachsene
ihr Aha-Erlebnis.

Es ist ein sehr kluges, ein sehr charman-
tes Buch, das Empathie weckt und verstarkt.
Inklusion braucht mehr von solchen Bii-
chern wie ,Konig fahrt Bus. Geschichten
vom Nicht-Anderssein®

Die Buchbesprechungen auf den
Seiten 67 bis 69 verfasste Elzbieta Szczebak.
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Lob fiir den Artikel von Heike Hendl iiber
Unterstiitzte Kommunikation: LmDS 85,
Mai 2017

Hallo DS-InfoCenter-Team!

Vielen Dank fiir den wunderbaren Artikel
iiber die Unterstiitzte Kommunikation! Un-
ser Sohn mit DS (4 Jahre) spricht zurzeit
nur ein Wort. Wir versuchen schon ewig,
ihm Gebiérden beizubringen, aber er macht
sie feinmotorisch so schlecht, dass er nicht
verstanden wurde und sie deshalb aus Frust
nicht einsetzt.

Bei ihm ist auch der Blickkontakt erst
seit einem Jahr da und den konnten wir
auch durch Beratung in der Unterstiitz-
ten Kommunikation erreichen. Wir haben
noch einen langen Weg zur Sprache, aber
durch diesen Artikel habe ich viele Ideen
erhalten, wie wir auch Tipps von Logopa-
den besser umsetzen konnen. Da fehlt mir
oft die richtige Methode.

Diese Idee mit dem Tagebuch ist klasse!
Ich finde es immer traurig, dass mein Sohn
mir nicht erzdhlen kann, wie es im Kinder-
garten war. Aber so kann er es.

Viele liebe Griifse
Katja Weckert

In der Ausgabe vom Mai 2017 ist der
Beitrag zur Geschwisterliebe sehr be-
riihrend fiir uns.

Liebe Redaktion der Zeitschrift Leben mit
Down-Syndrom,

wir beziehen erst seit Kurzem Ihre Zeit-
schrift und sind uberwiltigt, wie umfas-
send, vielschichtig und hilfreich die The-
men sind.

In der Ausgabe vom Mai 2017 ist der
Beitrag zur Geschwisterliebe sehr beriih-
rend fiir uns.

Unser Oliver ist jetzt neun Monate alt.
Dass er das Down-Syndrom haben wird,
war uns in der Schwangerschaft bereits
bekannt. Fiir mich stand sofort fest, dass
Oliver geboren wird. Die Diganose haben
wir aber auch mit unserer Familie bespro-
chen. Meine Eltern hatten sich damals ge-
gen die Schwangerschaft ausgesprochen.
Eine Aussage meiner Mutter hat mich be-
sonders getroffen und lasst mich auch heu-

te noch teilweise Schuldgefiihle verspii-
ren. ,Denk an Alexander (grofSer Bruder,
drei Jahre alt), er wird keine unbeschwerte
Kindheit mehr haben und immer zuriick-
stecken miissen.“ In den ersten Monaten
hatten wir einige langere Krankenhausauf-
enthalte und die Trennung von Alexander
war dabei fiir mich als Mutter sehr schwer.
Umso schoner ist es, taglich zu sehen,
wie er mit Oliver umgeht und spielt. Die
Berichte der Kinder in Ihren Beitrigen
geben mir die Zuversicht, dass er seine
Kindheit als ganz normal sehen wird, und
die Hoftnung, dass auch er eines Tages sa-
gen wird, dass sein Bruder eine Bereiche-
rung fiir sein Leben ist.
Danke, dass Sie diesen Artikel abge-
druckt haben.
Viele Griifie aus Dresden
Jana und Martin Gritz
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Toleranz, Akzeptanz, Respekt? Fiir alle?

Ein Pladoyer fiir das Sonderpadago-
gische Bildungs- & Beratungszentrum
SBBZ (ehemals die Sonderschule)

Mein Kind geht in die Sonderschule, mein
Kind geht gerne in die Sonderschule und
ich als Mutter bin sehr zufrieden mit der
Schule meines Kindes. Was mich ein biss-
chen verwundert, das ist der schlechte Ruf
der Sonderschule/Forderschule und die ab-
solute Ablehnung der Sonderschule/For-
derschule. Alles Streben geht nach inklu-
sivem Unterricht, unsere Kinder miissen
weiterkommen, immer kdmpfen, wir Miit-
ter und Viter miissen kdmpfen, und wer
am lautesten kampft, hat recht.

Ich finde das fiir jeden in Ordnung, der
das so sieht und diesen Weg mit seinem
Kind gehen mochte.

Was ich aber nicht in Ordnung finde, das
ist die Abqualifizierung und Nichtachtung
derer, die anders denken. Wir alle wollen



Akzeptanz fir unsere Kinder, sollten
wir dann nicht selbst damit anfangen,
Andersdenkenden wenigstens Respekt
zu zollen.

Vor Jahren bin ich aus der DS-Mai-
lingliste ausgestiegen, weil mir das ,Ge-
schrei“ und die Beschimpfungen von
»engagierten Vorkampferinnen auf den
Wecker gingen. Da musste ich mich als
asozial, inkompetent und unfihig be-
schimpfen lassen, weil ich gewagt hatte
zu bemerken, dass ich mit dem Kinder-
garten der Sonderschule meines Soh-
nes zufrieden bin und mein Kind nicht
als ein Badumchen sehe, das schliefllich
auch in die richtige Richtung geschnit-
ten werden muss.

Miissen wir uns gegenseitig zerflei-
schen, um unseren eigenen Weg zu
rechtfertigen? Nein, ich finde, wir soll-
ten Uberhaupt nicht in die Situation
kommen, uns rechtfertigen zu miissen.
Jeder mochte das Beste fiir sein Kind,
und es gibt viele mogliche Wege.

Wenn ich mittlerweile das LmDS
lese, dann beriihrt es mich zwischen-
zeitlich wirklich sehr, noch bessere For-
derung, noch intensiveres Training,
noch mehr Input oder sogar die Verab-
reichung von Zusatzstoffen, um die De-
fizite auszumerzen. Was geben wir un-
seren Kindern denn vor, so wie du bist,
bist du nicht genug. Gleichzeitig for-
dern wir maximale Akzeptanz von an-
deren, was das Anderssein unserer Kin-
der angeht.

Jeder von uns mochte das Beste fiir
sein Kind, fiir jedes unserer Kinder, mit
und ohne Behinderung. Und natiirlich
hat jeder von uns zum ersten Mal ein
behindertes Kind und ist gezwungen,
seinen ganz personlichen Familienweg
zu suchen.

Aber dann lasst uns doch gleichbe-
rechtigt an allen Lebensbereichen unse-
rer Kinder, und an allen Lebenswegen,
Erfahrungen, Freuden, Frustrationen
teilhaben. Wir kénnen doch nur lernen
voneinander.

Jeder kann und soll seinen Weg ge-
hen, so wie er oder sie es fiir sich und
sein Kind fiir richtig hélt. Aber keiner
soll den anderen fiir einen anderen Weg
abqualifizieren. Jedes Kind verdndert
die Welt, ganz besonders die seiner Fa-
milie und seiner Umgebung.

Mit freundlichen GriifSen
Uschi Schroder

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

Karla und ihr Seepferdchen
Liebes DS-InfoCenter,

ich bin so stolz auf meine Tochter Kar-
la (6 Jahre), dass ich es mitteilen moch-
te: Karla hat vorletzte Woche ihr Seepferd-
chen geschafft. Wir mussten Geduld haben
und sind iiber ein Jahr regelméflig zum
Schwimmbkurs gegangen, aber es hat sich
gelohnt!

Damit mochte ich andere Eltern er-
mutigen. Es ist so wichtig, dass ein Kind
schwimmen kann.

Viele liebe Griifse
Eva Willmann

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

Juhu, ich habe den Mittelschulabschluss geschafft.

Hallo, ich heifle Lars, bin 15 Jahre alt,
habe das Down-Syndrom und habe gera-
de erfolgreich den Mittelschulabschluss ge-
schafft.

Heute am 28.7.2017 wurde ich mit mei-
nen Klassenkameraden aus der Hugelfinger
Mittelschule Schule geworfen. Das ist nichts
schlimmes, sondern bei uns in Hugelfing
Tradition, wenn man die Schule verlasst.

Ich bin ganze 9 Jahre zur Schule gegan-
gen und hatte das Gliick, dass ich in die Hu-
gelfinger Schule sowohl die Grundschule
als auch die Mittelschule besuchen durfte.
Ab September werde ich weiter zur Schu-
le gehen.

Alles Liebe
Euer Lars

Ich, Lars (Zweiter von links) mit meinen Klassenkameraden Josia, Leon und Franzi
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Interessante Fortbildungen, Seminare und Veranstaltungen

Fortbildungen/Termine des DS-InfoCenters

——
r'ﬁ‘ﬂ

KREATIV-TAGUNG

Samstag, 7. Oktober 2017, Narnberg
§  915Uhr— 1730 Uhr

o
..

| g i

PROGRAMM

© DIE GEDANKEN SIND FR
® MUSIK OHNE GRENZEN

© FREIER BLICK -

Diese Tagung ist bereits ausgebucht.

Wir freuen uns auf alle, die am 7. Oktober dabei sind!

Wer keinen Platz bekommen hat,

mabhlt hoffentlich bei einer ndchsten Tagung zuerst.

Das Programm ,Kleine Schritte”
und die Friih-Lese-Methode

Seminar fir Eltern und Fachkréfte
»Kleine Schritte ist ein Frithforderpro-
gramm fiir Kinder im Alter von bis zu
funf Jahren. Es wurde gezielt fiir Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom konzi-
piert und liefert strukturierte Hilfen fiir
die Erziehung des Kindes in seinem haus-
lichen Umfeld. Selbstverstindlich koén-
nen auch Piadagogen, Therapeuten und
Studierende mit diesem Programm ar-
beiten.

Es werden das Entstehen und die
Grundlagen des Programms erldutert und
der Aufbau des Programms erklart. Im
zweiten Teil werden vor allem praktische
Tipps im Umgang mit dem Programm zu
Hause vermittelt.

Die Frith-Lese-Methode ist Bestand-
teil des Kleine-Schritte-Programms und
wird im dritten Teil des Seminars vorge-
stellt.

Referentin: Cora Halder

Termin: Samstag, 28. Oktober 2017

10-16 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus,

KonigstraBe 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder, 60
Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Gebarden-unterstiitzte
Kommunikation (GuK)

Seminar fiir Eltern und Fachkréfte

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 Kommuni-
kation anzubieten. Ein Verfahren, das sich
besonders fiir kleine Kinder bewiéhrt hat,
ist die Gebarden-unterstiitzte Kommuni-
kation (GuK). Dabei werden begleitend
zur gesprochenen Sprache nur die bedeu-
tungstragenden Worter gebérdet; die ge-
sprochene Sprache wird auf keinen Fall er-
setzt!

In diesem Seminar werden die theore-
tischen Grundlagen der Gebarden-unter-
stitzten 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,

KonigstraRe 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,

60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder
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Gerne verweisen wir auf
andere Veranstaltungen

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

Fortbildungen
fiir Eltern und Fachpersonen finden Sie
auch iiber folgende Webadressen:

www.impuls-21.de
www.kidshamburg.de
www.ds-wissen.de
www.downsyndromberlin.de
www.down-kind.de

Lesungen aus,Bin kein Star, bin ich!”
mit Doro und Jonas Zachmann 2017

Samstag, 4. November in 45525 Hattingen
Freitag, 17. November in 76356 Weingarten
Samstag, 25. November in 61273 Wehrheim

Nahere Informationen entnehmen Sie bit-
te dem Veranstaltungskalender auf meiner
Homepage: www.doro-zachmann.de.

Sehen wir uns? Ich freue mich!
Alles Liebe wiinscht lhnen Doro Zachmann
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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
Forderungsmaoglichkeiten, Sprachentwicklung, Gesundheit, Inklusion,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von

Neuerscheinungen, Berichte iiber Kongresse und Tagun-
““““ | gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im In-
und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
_______ auch im Internet unter
e L mmeeee®  www.ds-infocenter.de.

Lo el

Syndrom

s

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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