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EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser!

»Du sollst dir keine Sorgen um mich machen, du sollst an mich glauben!*
Als ich diesen Satz irgendwo las, fragte ich mich spontan: Wiirden dies nicht
viele Menschen mit Down-Syndrom ihren Eltern sagen wollen? Oder sagen
es ihnen sogar?!

Leichter gesagt als getan, besonders dann, wenn sich Stolpersteine auftun
oder die Krifte im Alltag schwinden. Umso mehr wiinsche ich Thnen von
Herzen am Beginn des neuen Jahres: Glauben Sie an Ihr Kind! Das ist seine
wichtigste Lebensversicherung, erst recht dann, wenn seine Entwicklung im
Vergleich zu anderen viele Sorgen bereitet. Und dennoch: Es geht seinen Weg,
selbst wenn es noch nicht laufen kann, und umso mehr, wenn es bereits er-
wachsen ist.

Dass es eine Aufgabe fiirs Leben ist, wissen Sie bestimmt und kénnen es in
den Eltern-Berichten von unserer Tagung ,,Frei sein“ nachlesen. In einer
~Gedankensammlung® blickt Cora Halder auf die Zeit nach der Geburt ihrer
Tochter und auf das Jetzt. Ihr Fazit: Begleitung und Unterstiitzung sind wei-
terhin notwendig. Es ist allerdings ein Lebensauftrag und keine Last.

Wie man mit diesem Lebensauftrag umzugehen lernt, hiangt auch davon ab,
was dem Kind in die Wiege gelegt wurde. Zu recht fordert Maggie Rausch in
ihrem Artikel ,, Diagnose und Prognose® eine ehrliche Prognose, die von den
schwierigen, vor allem aber auch von den wunderbaren Dingen erzédhlt. Und
die Letzteren sind in jedem noch so belastenden Alltag zu finden. Die elfjah-
rige Greta weif3 ein Lied davon zu singen, wenn sie sich {iber ihre Schwester
argert und letztlich offen sagt: ,, Am schlimmsten und gleichzeitig am schéns-
ten finde ich aber an ihr, dass man ihr nicht sehr lange bose sein kann.*

Weitere Artikel, die Sie in dieser Ausgabe finden, reihen sich in die gewohn-
ten Rubriken ein. Mochten Sie die Inhalte diskutieren oder aus einer anderen
Perspektive beleuchten? Ihre Beitrige sind jederzeit sehr willkommen!

Mitten im Winter werden Sie in den Erfahrungsberichten einige Sommer-
bilder sehen. Sie versprechen uns schon jetzt den Ausblick auf mehr Sonne,
Licht und Wérme.

Wie hief? der erste Gedanke auf dieser Seite noch einmal? ,,Du sollst dir keine
Sorgen um mich machen, du sollst an mich glauben!“ Glauben wir dem Jahr
2018, dass es Schones und Gutes mit uns vorhat!

Herzlich
Thre

Unlsseb

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleginnen
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nverhofft kommt oft! Im Oktober
U 2017 hat uns Dr. Brian Skotko aus

den USA geschrieben. Er sei im No-
vember 2017 in Deutschland und koénne fiir
Eltern und Fachleute einen Abendvortrag
halten. Wir haben spontan Ja gesagt und lu-
den alle Mitglieder und Interessierte sehr
kurzfristig zu seinem Abendvortrag am 13.
November in Niirnberg ein.

In seiner Prisentation beleuchtete Bri-
an Skotko, basierend auf seiner klinischen
Erfahrung in der Down-Syndrom-Am-
bulanz am Massachusetts General Hospi-
tal, medizinische Themen, die viele Eltern
im Hinblick auf die Gesundheit ihrer Kin-

Medizinisches Update
mit Dr. Brian Skotko

Dr. Brian Skotko ist Mediziner mit den Schwerpunkten Padiatrie
und Genetik. Aktuell ist er tatig als Co-Direktor des Down-Syndrom-
Programms am Massachusetts General Hospital. Sein berufliches
Interesse und die Leidenschaft gelten seit Jahren Menschen mit
Down-Syndrom. Er engagiert sich in Forschung und Beratung als
Wissenschaftler und Bruder einer Frau mit Trisomie 21. Brian Skotko
zahlt zu den bekanntesten Experten, die sich flir Familien und Per-
sonen mit Down-Syndrom weltweit engagieren.

der mit Trisomie 21 beschaftigen. In der an-
schlieenden Fragerunde ging Dr. Skotko
auf konkrete Fragen ein. Es wurde an dem
Abend sicherlich deutlich, dass nicht jedes
gesundheitliche Problem auf Anhieb zu 16-
sen ist. Dr. Skotko hat jedoch das Ziel, Eltern
zu stirken, damit sie mit den gesundheitli-
chen Bedingungen besser umgehen kénnen.
Sein Engagement erklirt sich von selbst. Es
war zwar nicht das Thema seines Vortrags in
Niirnberg, aber was er anderen speziell als
Bruder zu sagen hat, fasste er in einer seiner
zahlreichen Publikationen ,,Bitte anschnal-
len: Ein Crash-Kurs zum Down-Syndrom
fir Briider und Schwestern zusammen.

2011 fithrte der Mediziner drei gro-
fle Studien zur Lebenszufriedenheit von
Menschen mit DS und ihren Angehorigen
durch. Die Ergebnisse sind u.a. in Leben mit
Down-Syndrom Nr. 70, Mai 2012, Seite 24—
28 nachzulesen: https://www.ds-infocenter.
de/downloads/Imds_70_mai2012.pdf

www.brianskotko.com

Fiir die Ubersetzung an dem Abend bedanken
wir uns herzlich bei Dr. Gerhard Hammersen.

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

EDSA trifft sich in Dublin

1987-2017

36-

INCLUDING PERSONS
WITH DOWN SYNDROME
IN EUROPE

ur Jahresversammlung vom 10. bis
Z 12. November 2017 trafen sich die
Mitglieder von EDSA, der Europi-
ischen Down Syndrome Association in den
Réumen des irischen Down-Syndrom-Ver-
eins (DSI) in Dublin. Die fast 30 Teilneh-
merinnen und Teilnehmer kamen aus 19
verschiedenen europdischen Landern.
Erfreulich war, dass die Vereine aus
Griechenland und der Slowakei sich wieder
als Mitglied zuriickgemeldet haben, nach-
dem es einige Jahre keinen Kontakt gab,
und dass der Verein neue Mitglieder aus der
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italienischen Schweiz, aus Portugal und Po-
len begriifien konnte.

Auf dem Programm standen in diesem
Jahr Neuwahlen, alle drei Jahre wird ein
neuer Vorstand gewdhlt. Auf der EDSA-
Website werden die Vorstandsmitglie-
der vorgestellt und dort erfahrt man auch
sonst viel Wissenswertes iiber den Verein:
www.edsa.eu

Ein Tag der Jahresversammlung wird
traditionsgemaf} einem bestimmten Thema
gewidmet. Dieses Mal stand die schulische
Inklusion im Fokus. Im Vorfeld wurde eine



Umfrage unter den EDSA-Mitgliedern
iber die schulische Situation in ihrem
jeweiligen Land durchgefiihrt. Uber
diese Studie und die weiteren sehr inte-
ressanten Vortrdge an diesem Tag, der
vom irischen DS-Verband vorbereitet
wurde, werden wir in der ndchsten Aus-
gabe von LmDS berichten.

November 1987 wurde EDSA ge-
griindet, somit konnten wir in Dub-
lin das 30-jahrige Jubildum feiern. Prof.
Juan Perera (von Asnimo auf Mallorca),
einer der Griinder des Vereins, hatte
eine Prisentation iiber 30 Jahre EDSA
vorbereitet, eine Erinnerungs-Plakette
wurde allen Mitgliedern tiberreicht und
in dem nichsten EDSA-online-News-
letter wird es einen Uberblick iiber die-
se 30 Jahre geben.

Am letzten Tag hatten die Teilneh-
menden die Moglichkeit, Projekte, Ma-
terialien, Filme, neue Studien etc. aus
ihrem Land vorzustellen. Dieser le-
bendige Austausch ist inspirierend und
lehrreich. Fiir mich dieses Mal eine Idee
aus Frankreich: Kurse in Coaching fiir
junge Erwachsene mit Down-Syndrom.
Sie werden fit und kompetent gemacht,
andere mit DS in schwierigen Situatio-
nen zu unterstiitzen. Beeindruckend!

Cora Halder

DS-Ambulanzen-Treffen

in Miinchen

uch 2017 trafen sich wieder die in-
A terdisziplinaren Teams der DS-Am-

bulanzen aus ganz Deutschland zum
fachlichen Austausch. Die Gastgeberrolle
iibernahm bei dem Treffen am 26. Novem-
ber die Spezialsprechstunde fiir Kinder und
Jugendliche mit Trisomie 21 im kbo-Kinder-
zentrum Miinchen.

Medizinische Themen im Fokus

Das ambitionierte Fortbildungs-Pro-
gramm fokussierte hauptsiachlich medizi-
nische Themen.

Im ersten Vortrag fasste Padiater Dr.
Gerhard Hammersen (DS-Sprechstunde
Cnopf’sche Kinderklinik Niirnberg) ,Me-

fiir Erwachsene mit Behinderung

1. Kongress der medizinischen Zentren . j

1.-2, Mirz 2018
Rummelsberg /Niirnberg

dizinische Besonderheiten bei Kindern
mit Down-Syndrom” zusammen.

Mit dem zweiten Vortrag spannte sich
der Themenbogen weit in die Zukunft: Dr.
med. Johannes Levin (Leiter der Sprech-
stunde fiir kognitive Beeintridchtigungen
bei Menschen mit einem Down-Syndrom,
Klinikum Grof8hadern Miinchen) referier-
te zum Thema ,Friih beginnender Alz-
heimer bei Menschen mit Down-Syn-
drom”. Seine Kollegin, Neuropsychologin
Dr. phil. Sandra Loosli, berichtete iiber
»Neuropsychologische Diagnostik bei
Erwachsenen mit Down-Syndrom*”.

Die Kinder- und Jugendérztin Dr. med.
Aynur Damli-Huber stellte ein neues Pro-
jekt ,Home Treatment” vor, das am kbo-
Kinderzentrum Miinchen initiiert wurde,
um eine bessere Unterstiitzung u.a. fiir Fa-

milien von Kindern mit Down-Syndrom zu
gewihrleisten.

Uber ,Medizinische Zentren fiir Er-
wachsene mit Behinderungen - aktu-
eller Stand der Umsetzung” informierte
Dr. med. Burkhard Mehl aus Bremen.

In einem Vergleich verschiedener Studi-
eninterpretierte Prof. Dr. med. Tilman Roh-
rer (Universitatsklinikum des Saarlandes)
die Daten zum Thema ,Dysfunktion der
Hypothalamus-Hypophysen-Schild-
driisenachse bei Down-Syndrom*.

Dr. Katja de Braganca (Chefredakteu-
rin des Magazins Ohrenkuss) informierte
zum Schluss iiber das partizipative For-
schungsprojekt TOUCHDOWN 21. Sie

L DS

Details zum Kongress unter: www.mzeb-kongress.de
Website der DGMGB (Deutsche Gesellschaft fiir Medizin fiir Menschen mit geistiger oder mehr-
facher Behinderung e.V.): www.aemgb.de

brachte auch eine Anregung ihrer Team-
kolleginnen und -kollegen mit: Sie wiirden
gerne an der Entwicklung von DS-Ambu-
lanzen fiir Erwachsene mitwirken.

In der Tat ist es ein Projekt, das nach ei-
ner dringenden Umsetzung schreit. Wir
haben in Deutschland kein einziges Ver-
sorgungs-Zentrum fiir Erwachsene mit Tri-
somie 21. Seit 2015 etablieren sich deutsch-
landweit MZEBs (Medizinische Zentren fiir
Erwachsene mit geistiger und mehrfacher
Behinderung), die natiirlich auch Personen
mit Down-Syndrom ambulant diagnosti-
zieren und behandeln.

Die néachsten Treffen der DS-Ambulan-
zen werden sich weiterhin mit dem Pro-
blem der medizinischen Versorgung fiir
Menschen mit Trisomie 21 auseinander-
setzen. W
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Neues aus dem DS-InfoCenter ...

Welt-Down-Syndrom-Tag 2018

Unter dem Leitspruch der DSi:

,Wir haben viel zu geben!

n

,What | bring to my community”

- auf Deutsch und frei interpretiert: , Wir haben viel zu geben

World

L Down
Syndrome
Day

Unter diesen Leitspruch stellt Down Syndrome International (DSi) den WDST 2018
und ruft am Mittwoch, 21. Marz, alle Menschen mit Down-Syndrom dazu auf, der Welt
mitzuteilen, was sie der Gesellschaft zu geben haben. Und Menschen mit Trisomie 21
haben viel zu geben! Uberall, wo sie sind — in ihren Familien, in Kindergarten oder
Schulen, an Arbeitsplatzen, in den Gemeinden oder Wohnhausern -, soll ihr Beitrag

sichtbarer werden.

Der 21.3. ist ein Tag flr positive Botschaften und Aktionen, die deutlich machen:
Vielfalt steht uns allen gut! Eine Gesellschaft ohne Menschen mit Down-Syndrom,
uberhaupt ohne Menschen mit Behinderungen, ware nicht vollstandig. Weil es sie gibt,
konnen wir dies Uberhaupt merken: Wir sind nur gemeinsam mit ihnen komplett!

Greifen Sie auf die Ideen unseres DS-
InfoCenters zuriick! Wir wiinschen uns
allen einen bewegenden Tag und viel
Elan fiir die Vorbereitungen und Aktio-
nen!

Am Anfang steht die
Entscheidung
Aktionskarte:, Ja, wir haben es gewusst!”

Mit einer Aktions-Karte ,Ja, wir haben es
gewusst!“ machen wir seit dem WDST 2017
darauf aufmerksam, dass sich heute etwa 10
% der Eltern nach einer positiven prénata-
len Diagnose fiir ihr Kind mit Trisomie 21
entscheiden. Wir alle sind ,,das Umfeld“ der
Familien und tragen dazu bei, ob und wie
Kinder mit Down-Syndrom unter uns will-
kommen sind. Man kann das der Offent-
lichkeit gegeniiber nicht oft genug sagen.
Besonders, wenn die WDST-Aktionen in
diesem Jahr das Motto ,,Wir haben viel zu
geben!* tragen.

Die Aktions-Karte kann jederzeit bei
uns angefordert und verteilt werden, zum
Beispiel in den Arztpraxen oder bei Ver-
anstaltungen. Wir sind froh iiber Anfragen
von Thnen/euch und senden die gewiinsch-
te Anzahl an Karten gegen Versandkosten
zu!

Haben Sigs pjopt
Vorher gewyssty
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Ja, wir haben es gewusst!

Etwa 10 % der Elternpaare entscheiden sich
fiir ihr Kind nach einer positiven Prénatal-
Diagnose auf Trisomie 21.

Haben Sie das gewusst?

Alle hier gezeigten Ideen
sind auch auf unserer Web-
site und iiber Facebook zu
finden. Ein Besuch lohnt
sich - wir werden womog-
lich noch mehr anbieten,
was gut zum Motto des
WDST 2018 passt!



| Auszeichnung |

fiir

als Dank und Anerkennung

des besonderen Engagements fuir Kinder
mit Down-Syndrom

anlasslich des

Welt-Down-Syndrom-Tages am 21.3.

Wir wiinschen unseren Kindern eine immer offenere Gesellschaft,
die sie in ihrem Leben fordert und starkt

Wir wiinschen ihnen und uns allen, dass jeder Mensch willkommen
geheiBen, geschéitzt und respektiert wird, so wie er st.

Mit Ihnen kbnnen diese Wiinsche wahr werden.

Herzlichen Dank dafiir!

Eltern und Freunde von Menschen mit Down-Syndrom

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
21 Mirz 2018

deutsches
down-syndrom
infocenter

Wer sich offnet,
bekommt etwas zurick

Auszeichnung fiir Kindergarten
und Schulen

Im letzten Jahr fand die Aktion erstmalig
zum WDST statt. Einige von Thnen/euch
haben es erst spater wahrgenommen und
hatten sich auch eine Auszeichnung fiir den
Kindergarten oder die Schule ihres Kindes
gewiinscht. Auch deshalb geht diese Aktion
in die zweite Auflage. Nach wie vor sind wir
tiberzeugt: Viele Kindergérten und Schulen
geben sich alle Miihe, Kinder und Jugendli-
che mit Down-Syndrom sehr vorbildhaft zu
fordern und zu begleiten. Wir glauben, dass
ihre Arbeit es verdient, mit einer Auszeich-
nung anerkannt zu werden.

Sie konnen Threm Kindergarten-
Team oder Threr Schule anlésslich des
WDST 2018 am 21. Mirz eine Urkun-
de iibergeben. Damit die Post recht-
zeitig bei Thnen/euch ankommt und
die Ubergabe am 21. Mérz stattfinden
kann, sammeln wir die Namen der
»ausgezeichneten® Kindergirten und
Schulen bis zum 5. Marz 2018: info@
ds-infocenter.de (Betrefl: Auszeich-
nung). Wir sind gespannt und freuen
uns auf eine rege Teilnahme an der Ak-
tion!

D R I R I I N I R R I I I I I A A P A P )

Augenoffner
und Mutmacher

Autoaufkleber, Down-Syndrom?
Einfach mehr drin!”

Mit diesem Autoaufkleber ,Down-Syn-
drom? Einfach mehr drin!“ ldsst sich ein-
deutig Flagge zeigen! Sie kénnen Thr Auto
damit bestiicken oder ihn an Verwand-
te und Freunde weiterschenken. Es ist ein
Zeichen der Solidaritit mit Menschen mit
Down-Syndrom.

Der Aufkleber ist von innen an der Au-
toscheibe zu befestigen und leicht wieder
abziehbar. Die Sticker konnen Sie iiber un-
seren WebShop beziehen.

Down-y odror? g
EINFACH b
MEHR

2y2\ :

DRIN!
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Down-Syndrom

Hiarden Chanien. Auksichisn im Alktag

Info-Materialien

Fir Thre/eure Aktionen zum WDST ha-
ben wir eine Auswahl an Info-Materialien.
Zum Beispiel den Flyer ,Down-Syndrom -
Die wichtigsten Fragen und Antworten in
Kiirze“ oder die Aufkldarungs-Karte ,Diag-
nose positiv, die sich fiir gynékologische,
humangenetische oder psychosoziale Bera-
tungsstellen gut eignen. Schauen Sie bitte in
der Rubrik Infomaterial nach:
www.ds-infocenter.de

Auch Exemplare unserer Zeitschrift Le-
ben mit Down-Syndrom zum Kennenlernen
senden wir Thnen gerne gegen Versandkos-
ten zu.

sLachende 21"

Diese Ansteck-Pins waren
sehr beliebt, aber seit einiger

Zeit nicht mehr zu haben. "‘:_:3

Jetzt sind sie wieder da und "‘l
konnen in unserem Web- =
Shop bestellt werden.

Pressetext

Bis Mitte Mirz finden Sie wieder auf un-
serer Website unter ,,Aktuell“ und ,, Akti-
onen“ einen Pressetext, den Sie herunter-
laden und fir Thre Offentlichkeitsarbeit
verwenden konnen.
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Endlich geht es los!

Niirnberg, Samstag, 7. Oktober 2017. Wir
konnen es kaum erwarten, dass die ers-
ten Teilnehmerinnen und Teilnehmer bei
der Tagung ankommen. Alles ist vorberei-
tet. Seit Langem natirlich, genau genom-
men seit wir nach der letzten Fachtagung
,Uberginge gestalten” im Mai 2016 die
Idee hatten: Es muss endlich eine Tagung
geben, bei der Jugendliche und Erwachse-
ne mit Down-Syndrom die Hauptperso-
nen sind!

Gesagt, getan. Bald steht das Motto der
Tagung fest — ,Frei sein® Auf den ersten
Blick fiihlt sich der Titel leicht, locker und
spielerisch an. Beim zweiten Hinsehen zei-
gen sich auch andere Seiten des Themas.
Eine davon sind die organisatorischen Vor-
bereitungen. Jede Tagung bindet immer
viel Kraft und Zeit des gesamten InfoCen-
ter-Teams: Absprachen mit den einzelnen
Leiterinnen und Leitern der Workshops,
Reservierung der Rdume im Tagungshaus,
Programmgestaltung, Koordination der
Anmeldungen und und und ... All das lauft
im Hintergrund parallel zum gewohnten
Alltag im DS-InfoCenter. Deshalb sind wir
alle heilfroh, wenn es endlich losgeht, wenn
endlich die Tagungsgiste da sind, wenn klar
ist, dass auch alle Workshops stattfinden,
weil die angefragten Fachleute da sind.

Eine andere Facette von ,,Frei sein” liegt
auf der Hand: Wir wollen den kreativen Po-

tenzialen, Talenten, Vorlieben und Inter-
essen von Jugendlichen und Erwachsenen
viel Freiraum geben. Sie sollten eine Gele-
genheit haben, sich untereinander zu tref-
fen, in Workshops das ausdriicken, was ih-
nen wichtig ist: Was ist ,,Frei sein” fiir mich?
Wo und wann fithle ich mich frei? Was
schrankt mich in meiner Freiheit ein? Fra-
gen tber Fragen und noch dazu ist das im
Grunde ein Lebensthema jedes Menschen.
Umso mehr ist es ein Lebensthema von
Menschen, die in ihrem Alltag auf Assis-
tenzen und Hilfen angewiesen sind. Fiir sie
stellt sich wirklich die Frage: Wie frei kann
ich sein, wenn ich auf Unterstiitzung ange-
wiesen bin?

Und so setzen 50 Teilnehmerinnen und
Teilnehmer mit Trisomie 21 in fiinf verschie-
denen Workshops ihre Ideen zum Tagungs-
motto ,,Frei sein um. Sie wahlen im Vorfeld
zwischen Theater, Musik, Schreibwerkstatt,
Fotowerkstatt oder Tanz. Im zweiten Teil
der Kreativ-Tagung sehen wir die Prasenta-
tionen in aller Vielfalt und aller Freiheit.

Und was machen Eltern wéhrend dieser
Tagung? Fiir sie stehen vier verschiedene
Austauschgruppen zur Wahl. Es geht dabei
um die Selbststindigkeit der erwachsenen
Kinder und die Rolle der Eltern, um die Be-
gegnung auf Augenhohe, um die Bewegung
und kognitive Potenziale sowie Freizeit, so-
ziale Teilhabe und Kommunikation.

10 Leben mit Down-Syndrom Nr. 87 | Jan. 2018

Die Eindriicke und der Austausch von
Erfahrungen sind sicherlich sehr individu-
ell und lassen sich nicht verallgemeinern.
Um einen Einblick trotzdem vermitteln zu
konnen, haben wir einige Teilnehmerinnen
gebeten, drei Fragen zu beantworten:
Welche Anregungen/Impulse bzw. welche

Frage(n) nehme ich aus meinem Work-

shop mit?

Welche Inhalte haben mich besonders ange-
sprochen, bewegt, beschdftigt?

Was davon kann ich in meinem Alltag um-
setzen?

Und: Ich muss noch unbedingt sagen ...

Fur die Bereitschaft und die Zeit, per-
sonliche Gedanken zu Papier zu bringen,
bedanken wir uns sehr herzlich!

Eindriicke einiger Eltern

Fiir mich ist in dem Workshop wieder
einmal deutlich geworden, dass der Aus-
tausch von Erfahrungen fiir Eltern sehr
wichtig ist. Zu horen, dass es vergleichbare
Erlebnisse gibt und vielleicht auch, wie sie
abgelaufen und ausgegangen sind, verstarkt
das Gefiihl, nicht alleine zu sein.

Fiir den Alltag nehme ich mit, weiterhin
geduldig zu sein und nicht aufzugeben. Ich
will auch wieder mehr versuchen, zu ver-
stehen, wie unser Sohn seinen Alltag erlebt
und warum manches fiir ihn so viel schwie-
riger ist, als es mir erscheint.

Beruhigend war zu erleben, dass wir
schon so vieles gemeistert haben (mein
Sohn war eines der iltesten ,,Kinder® der
anwesenden Eltern), was bei den anderen
Familien noch aktuell ist.

Danke fiir den bereichernden Tag.

Michaela Kanawin,
Mutter von Uli Kanawin (35 Jahre)



Ich fand es wie immer schon, sich mit an-
deren Eltern auszutauschen. Es ist eine gute
Plattform, um von Fachleuten Tipps zu be-
kommen, selber mit seinen Erfahrungen
beizutragen und auch Fragen zu stellen,
wenn irgendwo der Schuh driickt, und vor
allem zu merken, dass man mit seinen Pro-
blemen nicht allein steht.

Ich fand auch die Angebote fiir unse-
re Kinder sehr ansprechend, dies finde ich
auf solch einer Tagung auch immer sehr gut
und wichtig, dass auch fiir die Kinder ein
gutes Programm geboten wird.

Ich war im Workshop mit Etta und Udo
Wilken und habe fiir mich personlich ge-
dacht, dass wir auch dank des InfoCenters
echt gut tiber alle Moglichkeiten informiert
sind und dass mir es gerade mit Moni, ih-
rer Wohnung und Arbeit echt saugut geht!

Martina Schubert,
Mutter von Monika Gérlich (21 Jahre)

Was mir bewusst geworden ist, ist, dass
»Begegnung auf Augenhohe® nicht heifit,
dass der andere/Kleinere sich auf meine
Hohe begeben muss, sondern dass ich mich
auf seine Augenhohe begebe.

Auf das Verhiltnis zu unseren Kindern
mit DS tbertragen, heiflt dies, ich muss
einerseits die Fahigkeiten meines Kin-
des sehen und anerkennen, z.B. seine So-
zialkompetenz, seine Freundlichkeit, seine
Offenheit, andererseits aber werde ich auch
mit gewissen Defiziten leben miissen, die
mein Kind auf Grund seiner Beschrankun-
gen nicht dandern kann. Zum Beispiel wur-
de in unserer Gruppe oft die Langsamkeit
benannt. Dies zu akzeptieren ist ein Schritt,
meinem Kind auf Augenhdhe zu begegnen,
es so zu nehmen, wie es ist. Ein weiterer
Schritt fiir eine gelingende Beziehung ist es,
wenn es mir gelingt, z.B. dieser Langsam-
keit trotz allem etwas Positives abzugewin-
nen, sie zum Beispiel als Chance fiir eine
Entschleunigung zu sehen.

Der zweite Punkt zur Begegnung auf Au-
genhohe ist folgender: Dies wird mir nur ge-
lingen, wenn es mir gut geht, wenn ich ich
selbst sein kann und nicht das Gefiihl habe,
von meinem Kind oder dem Alltag stindig
tber die Grenzen gefordert zu sein. Also ist
es gerade fiir uns Eltern wichtig, gut auf uns

und unser Wohlbefinden zu achten, ohne
ein schlechtes Gewissen haben zu miissen.

Der Workshop mit Heike Pourian war
sehr kurzweilig mit einer gelungenen Mi-
schung aus Gesprich und Ubungen. Leider
war in der begrenzten Zeit nur ein kurzes
Reinschnuppern moglich.

Ebenfalls sehr wichtig waren mir die Ge-
sprache mit anderen Eltern, gerade auch aus
anderen Bundesldndern. Die Moglichkeit zu
einem solchen Austausch ist sonst eher sel-
ten gegeben, ist aber gerade auch die Chance
einer bundesweiten Selbsthilfegruppe.

Auch Mirjam war von ihrem Schau-
spielworkshop sehr angetan. Und es war er-
staunlich zu sehen, was die Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit DS so alles
hinbekommen haben.

Die Tagung schreit nach einer Wiederho-
lung. Dies wurde auch von vielen anderen ge-
dufert, gerne auch etwas ausgedehnt, eventu-
ell auf ein Wochenende. Ich weif3 natiirlich,
was fiir ein Aufwand dahintersteckt ...

Heike Sohr,
Mutter von Miriam Sohr (20 Jahre)

Gedanken nach der Teilnahme an der Ta-
gung ,, Frei sein®:

Bin ich ,frei®, wenn mein erwachsenes
Kind (mit Down-Syndrom) zu Hause aus-
gezogen ist und von anderen professio-
nellen Helfern unterstiitzt wird? Ist ,man®
dann frei? Frei von Sorgen?

Diese Frage kann so nicht allgemein be-
antwortet werden. Man hat ja hdufig noch
andere Kinder, pflegebediirftige Eltern, ge-
sundheitliche Probleme oder anderes.

Es wurden Eltern zitiert, die in etwa das
Gefiihl zum Ausdruck gebracht hatten: ,,Ich
habe mich jetzt sehr lange um mein Kind
gekiimmert, nun brauche ich mehr Zeit fiir
mich, fiir meinen Partner. Mein Kind ist gut
versorgt, wo es jetzt wohnt. Ich muss mich
nicht mehr einbringen.*

Die vorwiegende Antwort auf die ein-
gangs gestellte Frage in unserem Work-
shop koénnte man jedoch so zusammenfas-
sen: ,Nein, ich bin nicht frei von Aufgaben;
sie ergeben sich aus der Bindung zu meiner
Tochter oder meinem Sohn. Auch dann,
wenn sie oder er nicht mehr unter meinem
Dach wohnt.“ »
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Jeder Mensch und jede Familienkons-
tellation sind einzigartig, auch die Wohn-
Maoglichkeiten vor Ort unterscheiden sich
sehr voneinander. Es war interessant, die
verschiedenen Berichte der anwesenden
Personen zu héren.

Ich machte mir die eine oder andere No-
tiz iber mogliche kleine Hilfen im Alltag
meiner Tochter mit Down-Syndrom und
erweiterte meinen Kenntnisstand in punc-
to Wohnformen.

Letztlich sind Eltern in der Lage, indivi-
duell auf besondere Wiinsche oder Bediirf-
nisse ihrer Kinder einzugehen. Sie kennen
sie natiirlich deutlich ldnger und besser als
andere. Ohne an vereinbarte Dienstpldne/
Uhrzeiten gebunden zu sein (wie es etwa
bei ,Wohnassistenten“ oder Begleitern in-
nerhalb von Wohneinrichtungen der Fall
ist), konnen sich Eltern zudem fiir den Sohn
oder die Tochter eher mal spontan Zeit neh-
men, wenn der Bedarf gerade auftritt.

Wie alle Eltern wiinsche ich mir fiir mei-
ne Tochter ein moglichst selbststindiges
und gliickliches Leben. Hoffentlich sind
mir noch viel Energie und Schaffenskraft
geschenkt, damit ich sie auf ihrem Weg be-
gleiten kann.

Schliefllich bleibt aber die Frage: Wie
wird das alles eines Tages ohne meinen
Mann und mich funktionieren? Beizeiten
versuchen, ein verlassliches ,,Netzwerk“ auf-
zubauen? Natiirlich. Das beginnt mit dem
Tag der Geburt. Wahrscheinlich miissen wir
lernen, auch Fragezeichen im Leben stehen
zu lassen. Das Leben ist nicht bis ins Detail
planbar, nur immer wieder neu gestaltbar.

Charlotte Schatz,
Mutter von Michaela Schatz (25 Jahre)

Eindriicke aus der Perspektive
der Workshop-Leiterinnen
und -Leiter

Dankenswerterweise reichten einige der
Workshop-Leiterinnen und -Leiter ihr
Feedback ein.

Welche Fragen/Anregungen aus meinem
Workshop beschiiftigen mich, weil sie fiir
Menschen mit DS relevant sind?

.-.‘J -

P

Leiterinnen und Leiter der Workshops fiir Jugendliche und junge Erwachsene

(von links nach rechts): Susanne Abel — ,Frei sein auf der Biihne’,

Anne Leichtful8 -, Die Gedanken sind frei!; Hannah Weimel und Sophie Kitschke —
Musik ohne Grenzen, Hermann Posch — ,Freier Blick’,

Wilhelm Haushammer ,Freies Tanzen und Begegnung”

Menschen mit Down-Syndrom:

Sie sehnen sich nach einem selbststdndi-
gen Leben.

Sie sind ,,genervt“ von der standigen Kon-
trolle der Eltern/Betreuer.

Sie wollen nicht immer fiir alles Rechen-
schaft ablegen.

Sie wollen sich frei bewegen, spontan sein
dirfen.

Wie kann man ihnen dies ermdoglichen?

Im Umfeld von Menschen mit DS ,,schwirrt®
immer irgendwo ein ,Betreuer herum. Da-
durch fiithlen sie sich einerseits tiberwacht
und andererseits genieflen sie dieses ,,Behii-
tet-Sein - sie sind den ,,Rundum®-Service
gewohnt, sind gewohnt, dass sich jemand
fiir und um sie sorgt.

Mir stellen sich Fragen:

Wann sind Menschen mit DS wirklich
selbststandig?

Sind sie dazu tiberhaupt wirklich in der
Lage? Oder konnen sie das noch nach
all den Jahren des Umsorgt-Seins?

Wann sind Menschen mit DS auf sich ge-
stellt und frei?

Sogar bei der DS-Akademie ist immer
ein Leiter ohne Behinderung dabei - so wie
ich bei der Kreativ-Tagung.

Hat es meine Anwesenheit im Workshop-
Tag gebraucht?

Was wire passiert ohne mich?

Was wurde mir bewusst als wichtige Themen
(der Menschen mit DS), die unbedingt ver-
tieft/verfolgt werden sollten?
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Meine Sammlung von Themen, die bei
mir im Workshop auftauchten:
Sexualitét
korperliche Néhe und Distanz zu anderen
eigene Frustration und der Umgang damit
Eigenwahrnehmung/Selbstiiberschitzung
»das Team, das Ziel VOR dem Ich*
Fordern der unglaublichen Kreativitat von
Menschen mit DS

Wie beurteile ich das Format der Tagung?
(Moderierte Austauschgruppen fiir Eltern/
Workshops fiir Menschen mit DS/Prdsenta-
tion: Come together)

Ich fand es spannend. Mich hitte als TN

aber auch interessiert, was die Eltern wéh-
rend des ganzen Tages gemacht haben. Viel-
leicht hétten auch sie etwas beim ,,Come to-
gether® beitragen konnen?
Aber - das denke ich auch - vielleicht wa-
ren die Teilnehmenden mit DS nicht inte-
ressiert an diesem Austausch. Man konnte
mal fragen ...

Ich fand die Tagung sehr gelungen. Es
war eine ganz andere Stimmung als bei den
letzten Tagungen. Irgendwie hat es sich an-
gefiihlt, als seien die Eltern ,,nur* Begleiter,
die auch beschiftigt werden mussten. Und
sonst war das immer genau andersherum.

Was ich noch mit Blick auf die Tagung los-
werden will ...

Ihr organisiert das immer alles ganz toll.
Das Drumrum stimmt. Ich als Workshop-
Leiter ware am Ende der Tagung noch an
einem Austausch unter den Workshop-Lei-
tern interessiert gewesen.



Die Gruppengrofie in meinem Work-
shop war perfekt. Ich wiirde mir das néchs-
te Mal wiinschen, dass die vorderen Plitze
beim ,,Come together fiir die Menschen
mit DS reserviert sind. Denn ich finde, sie
sollten sich gegenseitig zusehen, nicht wie-
der die Eltern ihren Kindern. Meine Grup-
pe zum Beispiel hat einfach still gewartet,
bis sie selbst drankommen, und wurden
teilweise sehr miide dabei. Vielleicht wére
das in der ersten oder zweiten Reihe sit-
zend - also mitten im Geschehen - anders
gewesen?

Susanne Abel,
Leiterin des Theater-Workshops

Welche Fragen/Anregungen aus meinem
Workshop beschiftigen mich, weil sie fiir
Menschen mit DS relevant sind?

Wie kann ich ein Spielfeld erdffnen, in
dem meine Géste aus eigenen Impulsen ak-
tiv werden und nicht meine Erwartungen
oder Vorgaben erfiillen? Die Fragestellung
kenne ich aus jeglichem Workshop-Bereich.
Mit Menschen mit DS ist dieses eigene Tun
sogar moglicher, wenn ich dem Prozess
mehr Raum lasse als dem Ergebnis.

Die gewiinschte Prdsentation hat den
Workshop sehr gepriagt und dadurch Frei-
raum genommen.

Was wurde mir bewusst als wichtige Themen
(der Menschen mit DS), die unbedingt ver-
tieft/verfolgt werden sollten?

Eigene Grenzen zeigen, Widerspruch
wagen, ernst genommen werden, nicht be-
vormundet werden ...

Es geht also auch um die Menschen um
sie herum. Welche innere Haltung kann
Menschen mit DS und Menschen um sie
herum tiefer verbinden?

Den Menschen mit Down-Syndrom als
miindig betrachten und dennoch einen
schiitzenden Raum halten.

Wie beurteile ich das Format der Tagung?
(Moderierte Austauschgruppen fiir Eltern/
Workshops fiir Menschen mit DS/Prdsenta-
tion: Come together)

Generell sehr schon. Vorschldge:

Die Workshops fiir die Eltern mehr in
Richtung Wahrnehmung formen, statt
Wissen zu vermitteln.

Die Prasentation optional ansetzen, dann
kann der Workshop-Leiter im Lauf der
Zeit entscheiden, ob es dazu kommen
mag oder nicht, und tiefer auf die Situa-
tion im Workshop reagieren.

Was ich noch mit Blick auf die Tagung los-
werden will ...

Ein DANKE! Ich hab viel erlebt und
komme gerne wieder.

Noch was: Ich konnte mir die Veranstal-
tung auch ,formal lockerer” vorstellen —
z.B auch Sitzkissen auf dem Saalboden, ge-
meinsames Lied zu Beginn oder Handkreis.

Hermann Posch,
Leiter des Foto-Workshops

Mich beschiftigt die Frage, wie lange so ein
Workshop gerade fiir junge Menschen mit
Down-Syndrom zwischen 14 und 18 Jah-
ren sein sollte, eventuell wire ein Format
von drei Stunden angemessen. Wie wire es,
wenn man gemischte Workshops hatte?

Mir geht noch die Frage nach:

Ist das oft grofle Bediirfnis an Berithrung
ein ,Makel“ der Menschen mit DS oder ist
das ,Zuwenig (an Bertthrung)“ ein ,, Makel
unserer Gesellschaft.

Brauchen Menschen mit Down-Syndrom
mehr Workshops oder auch die Eltern, im
Bezug zum Beispiel auf Loslassen-Koénnen?

Das Format der Tagung mit den Workshops
fand ich sehr spannend und mit den Ergeb-
nissen dann sehr bereichernd. Das Come
together war fiir mich ein Hohepunkt, da
einerseits die Teilnehmenden ihre Tagesar-
beit anreiflen konnten, andererseits es fiir
mich eine neue Erfahrung war, vor so vie-
len Menschen zu sprechen .... Ich empfand
es als gelebte Inklusion.

Leben mit Do

Was ich noch mit Blick auf die Tagung los-
werden will ...? Ich hatte den Eindruck,
dass, trotz der Fiille und grofflen Anzahl
der Menschen, jeder sich irgendwie gebor-
gen fiihlte, auch bei mir war ein Gefiihl von
»gut betreut sein® da ... und ich fand es zu-
dem schon, das komplette Team des DS-In-
foCenters mal zu sehen.

Wilhelm Haushammer,
Leiter des Tanz-Workshops
fiir 14- bis 18-Jédhrige

Einige Teilnehmerinnen und
Teilnehmer des Foto-Workshops
in Aktion
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Leiterinnen und Leiter der Workshops fiir Eltern und andere Bezugspersonen

(von links nach rechts): Cora Halder - ,Selbststdndig sein und den Alltag gestalten.
Welche Rolle spielen Eltern dabei?, Heike Pourian —,,Begegnung von Mensch zu Mensch’,
Dr. Alfred Rohm - ,,Bewegung und kognitive Potenziale’; Prof. em. Dr. Etta Wilken

und Prof. Udo Wilken -, Freizeit, soziale Teilhabe und Kommunikation”

Liebe Elzbieta,
gerne antworten wir auf Deine Reflexions-
fragen Folgendes:

® Das Kind sollte von klein auf in hausli-
che Aufgaben eingebunden sein und die
Chance zum Erleben von Selbstwirk-
sambkeit erhalten. Erworbene Selbstver-
sorgungskompetenz hilft beim Leben
nach dem Auszug aus dem Elternhaus.

® Freizeittypische Angebote der Schule
sollten in die Lebenswelt der jungen Er-
wachsenen tuiberfithrt werden (Schul-
sport in den Vereinssport).

® Wie kann Freizeit gestaltet werden,
wenn durch berufliche Inklusion tag-
lich (nur) drei Stunden unterstiitzte Be-
schiftigung auf dem allgemeinen Ar-
beitsmarkt moglich sind?

® Es gibt zu wenig differenzierte Ange-
bote vor Ort jenseits groflerer Stidte.
Notig sind: Initiativen und Kooperati-
onsangebote von Ortlichen Behinder-
tenbeauftragten mit regionalen Verei-
nen und Freizeitstatten.

® Wie kann Freizeit gestaltet werden,
ohne dass Eltern immer in der Pflicht
sind (frei sein von permanenter Zustan-
digkeit)? Freizeit- Assistenzen, Familien-
entlastende (unterstiitzende) Dienste
werden erwiinscht.

® ,Wie konnen behinderte Personen aus
dem léndlichen Raum regionale Frei-
zeitangebote besser erreichen?*
Notig sind: Neben unentgeltlicher Be-
forderung im (oft zeitlich eingeschrank-
ten) offentlichen Personenverkehr (§$
145 f. SGB IX) Taxi-Freifahrten, wie z.B.
im Landkreis Niirnberger Land.

® Mobilitatswunsch und Freizeit: Bei al-
len Jugendlichen besteht der Wunsch, den
Kfz-Fiihrerschein zu erwerben. Aber die
Selbst- und Fremdgefihrdung im Verkehr
wird als zu hoch eingeschatzt, selbst wenn
sie in der Lage wéren, Verkehrsregeln und
Fahrzeugbeherrschung zu erlernen. Des-
halb ist an Alternativen zu denken: Mog-
lich ist vielleicht der Gabelstapler-Fiihrer-
schein am Arbeitsplatz (der WIbM). Auch
ein Fahrradfiihrerschein fiir Erwachsene
kann die Mobilitdt erhohen. Er ist wich-
tig, da bei Unfillen mit Fuflgangern in ca.
60 % der Falle Radfahrer Unfallverursa-
cher sind (Prozentangabe bezieht sich auf
die Bevolkerung insgesamt).

® Gefahr der Selbstiiberschatzung bei
Freizeitaktivitdten in der Gruppe von
Personen mit Down-Syndrom, durch
sich gegenseitig ,,ibertrumpfen wollen.

® Soziale Kompetenzen sind fir den Frei-
zeitbereich bedeutsam: Regulierung von
Néhe und Distanz, Freundlichkeit und
Hilfsbereitschaft auch im Umgang mit
nicht behinderten Personen.

® Bei der sprachlichen Kommunikations-
kompetenz ist der zu kommunizierende
Inhalt primar, nicht die grammatikali-
sche Prazision.

o Kontakt mittels Handy geht oft besser
als unmittelbarer, personlicher Kontakt.

® Reflektiertes Sexualverhalten ist lebens-
begleitend zu thematisieren.

® Wie und wo kann ein Partner, eine
Partnerin gefunden werden?
Kann Sexualbegleitung eine Alternative
sein? Wie kann dies auch fiir hetero-
sexuelle behinderte junge Frauen mog-
lich werden?
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® Auch tiber Missbrauchsfille, von de-
nen in der Presse berichtet wird, sollte
gesprochen werden, um zu lernen, dass
es Missbrauch gibt und dass Téter be-
straft werden. Zugleich ist es wichtig zu
vermitteln, was man selbst gegen Miss-
brauch tun kann.

® Eltern sind trotz Kuschelbediirfnis ih-
rer erwachsen werdenden Kinder kein
Partnerersatz.

® Trotz zunehmender Selbststandigkeit ist
zu sichern, dass gesundheitliche Betreu-
ung nicht nur bei Krankheit, sondern
auch als Pravention (Impfungen, Vor-
sorge) jenseits des Elternhauses erfolgt.

® Das Format der Tagung war sehr gelun-
gen!

Herzliche Griiffe Udo und Etta Wilken

Lesen Sie in der Rubrik ,Selbsthilfe” einen ausfiihr-
lichen Artikel von Cora Halder ,Wann sind wir wie-
der frei’?”

~Freiheit ist viel bunter als die
Welt” - Einige freie Gedanken
aus der Schreib-Werkstatt

Uli: frei sein wie ein Schmetterling; frei sein
wie ein Vogel, der singt und lacht

Clara: viel drauf8en sein; im Meer zu baden
ist einfach schon. Beim Tauchen frei sein
und alles vergessen.

Andrea: Fiir mich bedeutet frei sein einfach
alles. Einfach alles, was dazugeho6rt mit The-
ma frei sein. Die Gedanken sind ja auch er-
laubt. Vor allem Sport. Fiir mich ist frei sein
vor allem mit dem Thema Tanzen verbun-
den. Man tanzt sich ja die Seele aus dem Leib.

Mathias: die Natur geniefen; Freiheit ist
viel bunter als die Welt.

Emily: das die Leben Spafl haben; in der
Blumewiese die Sonne herrlich lacht

Matbhias: Religion, das liegt mir im Blut. Ich
bin ja selber Ministrant von meinem Dorf.
Meine Oma und Opa sind beide gestorben
leider. Immer wenn ich aufs Grab gehe, dann
kommen bei mir schon die ersten Trénen.



Fabian: Wenn ich jetzt frei bin, dann ent-
scheide ich: Mache ich das eine oder das
andere. Dann entscheide ich, was mir mei-
ne Eltern sagen. Entweder mache ich mei-
ne Arbeit drauflen im Garten oder ich sitze
am Computer. Oder ich spiele Schlagzeug.
Ich bin immer frei. Wenn nicht, dann wiir-
de ich mir eine andere Stelle suchen, eine
wo ich frei bin.

Tim: Also Gliick habe ich bereits. Mit dem
guten Freundschaft und auch mit meiner
Familie. Witzen und Abenteuern mache ich
so gerne. Ich kann auf jeden Fall gute Wit-
ze zu zitieren, um allen richtig gutes Lachen
beizubringen.

Veronika: Ich hab die Arbeit-Wohnung.
Mit Hauser Wohnung. Ich interessiere mich
fur ein Instrument. Ich wiirde gerne Key-
board lernen. Ich selber habe entschieden,
dass ich Keyboard lernen will.

Andrea: Immerhin habe ich ja meine ei-
gene Wohnung, in der ich mich gliicklich
schdtze. Und ich denke auf jeden Fall nicht
daran, dass ich meine Wohnung aufgeben
werde. Weil ich hab ndmlich meine Lieb-
lingszahl. Meine Lieblingszahl ist der 25.
Oktober. Das ist namlich der schonste Tag
in meinem Leben. Das werde ich nie ver-
gessen. Ich hab an dem 25. Oktober ndm-
lich Jubildum. Das heif$t: Mit meiner Woh-
nung zusammen. Weil ich seit mehr als
5 Jahren da drin wohne. Ich liebe meine
Wohnung iiber alles. An dem Tag werde ich
eine kleine Feier machen. Ich mochte auch
meine Wohn-Assistenten dazu einladen.

Uli: Frei zu sein in der Gesundheit, das ist
schon was Grofleres. Was muss man da be-
achten? Es ist nicht vorgeschrieben, wann
man was machen muss daran. Zum Arzt zu
gehen is frei, man entscheidet, welche Un-
tersuchungen man machen will, ein Ge-
sundheitscheck zum Beispiel. Man ist frei
darin, ob man zur Vorsorge geht oder nicht.
Darauf muss man achten.

Clara: Familie ist fiir mich wichtig, dass
man eine Schwester hat, dass man sich sehr
doll lieb hat. Ich fiithle mich frei in meiner
Familie. Wenn die mir sagen, mach das und

das, dann mache ich das auch. Wenn man
gemeinsam kochen kann und gemeinsam
essen, zwischendurch mal in Konzerte ge-
hen oder gemeinsam tanzen. Gelegentlich
kommt mein Vater noch zu uns, gelegent-
lich fahre ich nach Berlin rauf, zu ihm. Wir
wollen nicht umziehen. Wenn man alleine
zu dritt zu Hause ist, kann man immer was
Schones daraus machen. Man kann soviel
erleben wie man will. Man muss immer ab-
sprechen, wo man hingeht. Die Geborgen-
heit von meiner Schwester, meiner Mama
und meinem Vater — in der Geborgenheit
fithle ich mich ganz frei. Ich bin so ein Frei-
Mensch. Das brauche ich einfach.

Emily: In Freundschaft fiihle ich mich am
meisten frei, weil man da seine Freunde
ganz oft sehen kann und auch treffen. Das
ist auch wirklich sehr schon. Das finde ich
auch super. Man hat zum Beispiel auch die-
selben Interessen. Die einen Freunde mo-
gen das gerne, zum Beispiel, wenn man jetzt
Theater spielen oder vielleicht auch die Ge-
schmicke teilt, was an Musik ist. Oder auch
mal ins Kino gehen. Weil ich ja auch ganz
gerne mit mein Freunde auch mal selber

Gruppenfoto aus der Schreib-Werkstatt

frei entscheiden, wir entscheiden uns im-
mer fiir das, was wir immer zuerst machen.

Fenea: Ich fithle mich frei in meiner Fami-
lie, weil ich ein eigenes Zimmer habe. Ich
habe ja selber auch einen Freund. Er ist
so alt wie ich, aber er wohnt weit weg — in
Dortmund, und nicht, wo ich bin. Aber ich
komme damit klar. ®

Die Texte wurden abgetippt

und erscheinen in der Originalschreibweise
der Autorinnen und Autoren.

Biihne frei

fiir die Theater-Leute
(oben) und fiir die
Musik-Gruppe
(unten)
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W SELBSTHILFE

Wann sind wir wieder ,,frei”?

Die Rolle der Eltern im Leben ihrer
erwachsenen Kinder

TEXT: CORA HALDER

Als ich gefragt wurde, ein Gesprachsthema fiir die Tagung ,Frei sein” vor-
zuschlagen, kam mir sehr bald das ,Frei sein”, die wiedergewonnene

Freiheit der Eltern nach dem Auszug ihres Sohnes oder ihrer Tochter mit
Down-Syndrom, in den Sinn: die Rolle der Eltern im Leben ihrer erwach-

senen Kinder.

Der folgende Beitrag ist weder eine wissenschaftliche Abhandlung
noch ein fundierter Artikel, sondern eher eine Gedankensammlung, ein
Denkanstol fiir eine Diskussion. Erganzt wird er durch Meinungen an-
derer Eltern, die ich zu diesem Thema befragt habe, und Bemerkungen
sowie Erfahrungen, die im Gesprach mit den Teilnehmern/-innen bei der

Tagung selbst nach vorne kamen.

Am Anfang viele Bedenken

Als damals meine Tochter Andrea gebo-

ren und uns die Diagnose Down-Syndrom

tibermittelt wurde, schwirrten mir die ver-

schiedensten Gedanken durch den Kopf,

zum Teil dunkle, bedngstigende Vorstel-

lungen von dem Leben, das mich jetzt er-

wartete. Noch ganz genau kann ich mich

beispielsweise an folgende Befiirchtungen

erinnern:

® Nie werde ich mehr lachen kénnen.

@ Urlaub machen wire wohl nie mehr
moglich.

® Zuriick in den Beruf, iberhaupt
einer Arbeit aufSer Haus nachgehen -
bestimmt undenkbar

® ... und ein Leben lang hitte ich jetzt eine
Last zu tragen. Ich wiirde nie mehr un-
bekiimmert, dafiir immer gebunden
sein. Ich wiirde nie mehr ,frei sein"

Das ist jetzt 33 Jahre her, ich hatte kei-
ne Ahnung von Down-Syndrom, wusste
nichts tiber solche Familien, Integrations-
bestrebungen waren weitgehend unbe-
kannt. Heute kann ich sagen, die Horror-
szenarien haben sich nicht bewahrheitet.
Zum Gliick.

Gibt es da nichts zum Lachen?

Denn das Lachen kam trotzdem zuriick in
unser Leben. Vielleicht nicht gleich in den
ersten Tagen nach der Geburt, aber doch

bald danach. Bis heute haben wir viel Spaf3,
wir lachen viel mit und um Andrea. Ge-
nauso gern lacht sie selbst und bringt an-
dere mit ihren Bemerkungen und Witzchen
zum Schmunzeln, zum Staunen und zum
Lachen. Dass es uns auch mal zum Weinen
zumute ist, sollte nicht verschwiegen wer-
den. Doch das Lachen ist uns nicht vergan-
gen, ganz im Gegenteil.

Nie mehr Urlaub?

Zusammen mit unserer Tochter ldsst sich
gut Urlaub machen. Unzihlige Reisen ha-
ben wir und habe ich mit ihr gemacht. Und
die waren immer schon, sehr schén sogar.
Es passierten Dinge, die uns sonst nie pas-
siert wéren, viele schone Erlebnisse, die wir
in Tagebtichern, in Artikeln und mit Fotos
festgehalten haben.

Meine Tochter reist mit jhrem Vater, ih-
rer Schwester, mit Freunden und Bekann-
ten; sie macht Stddtereisen, Familienbesu-
che und kommt mit zum Pilgern.

Auflerdem hatte ich selbst immer wieder
die Moglichkeit, allein oder mit anderen zu
verreisen, ohne sie. In meinem speziellen
Fall kann ich sogar behaupten, dass ich aus-
gerechnet durch das Down-Syndrom mei-
ner Tochter viel mehr gereist bin, als wenn
sie ohne das Syndrom geboren wire. Denn
meine Arbeit in der DS-Welt bot mir im-
mer wieder die Gelegenheit, im In- und
Ausland zu reisen.
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Meine anfinglichen Bedenken, immer
zu Hause sitzen zu miissen, nie mehr reisen
zu konnen, haben sich also nicht bewahr-
heitet.

Wieder arbeiten?

Und als Mutter eines Kindes mit einer Be-
sonderheit wie das Down-Syndrom wieder
einer Arbeit nachgehen? Auch das gelang
wieder. Nach einigen Jahren Kinderpau-
se, die nicht einmal direkt mit dem Down-
Syndrom zu tun hatte, stand ich wieder voll
und ganz in der Arbeitswelt.

Aus Gesprichen mit vielen Miittern,
bald nach der Geburt ihres Kindes, weif3
ich, dass manch eine sich fragt, ob eine
Riickkehr in den Beruf iiberhaupt denkbar
ist. Beruhigend kann ich antworten, dass
heute die allermeisten Miitter schon sehr
bald wieder eine Arbeit aufnehmen. Ein
Kind mit Down-Syndrom zu haben und ei-
nem Beruf nachzugehen, auch das ist also
moglich.

Mir ist selbstverstandlich klar, dass die
Situation in den Familien sehr verschieden
sein kann. Wenn das Kind zusitzlich grofle
gesundheitliche oder andere Probleme hat,
ist Urlaubmachen eventuell nicht so ein-
fach und der Weg zuriick in den Beruf er-
schwert.

Eine lebenslange Last?

Kommen wir zu meinem letzten Beden-
ken: eine Last tragen zu miissen - ein Leben
lang. Nie mehr , frei“ sein. Immer angebun-
den. Nicht die Freiheit zu haben, tun und
lassen zu kdnnen, was man will.

Diesen Punkt kann ich auch nach 33 Jah-
ren nicht so eindeutig abhaken. Da ist si-
cherlich etwas dran, und so habe ich mir
in Vorbereitung zu dieser Tagung genauer
iiberlegt: Welche Rolle spiele ich jetzt noch
im Leben meiner Tochter und welche Rolle
spielt sie in meinem Leben? Was ist mit der
Freiheit der Eltern? Wie frei sind denn El-
tern, wenn der erwachsene Sohn oder die
erwachsene Tochter von daheim ausgezo-
gen ist?



Erzogen zur Selbststindigkeit

Bis zu diesem Zeitpunkt waren wir ganz
schon angebunden. Wir haben alles getan,
damit unser Kind so selbststindig wie mog-
lich wird. Zwanzig, dreiflig Jahre haben wir
auf diesen Moment hingearbeitet. Der Au-
genblick, an dem wir unser Kind gehen las-
sen kénnen, an dem es auszieht, um in ei-
ner eigenen Wohnung, in einer WG oder in
einem Wohnheim endlich auf eigenen Bei-
nen zu stehen.

Den schwierigen Prozess des Loslassens
haben wir geschaftt, wenigstens teilwei-
se. Unser Kind wohnt nun nicht mehr bei
uns im Haus. Fiir Eltern bedeutet dies ei-
nen grofSen Schritt, auch einen Einschnitt
in ihrem Leben, denn es ist nicht leicht, ein
Kind, so wie wir hier alle eines haben, zie-
hen zu lassen.

Haben die vielen Jahre der Begleitung
und Forderung, die das Elternhaus bis da-
hin geleistet hat, nun ein Ende? Sind die
jungen Menschen jetzt tatsichlich so selbst-
standig, dass sie keine Unterstiitzung mehr
brauchen?

Werden sie sich aus eigener Initiative he-
raus weiterentwickeln? Thre Freizeit gestal-
ten? Thren Haushalt fithren?

Freunde
pflegen? Probleme am Arbeitsplatz 16sen?
Gentigend auf ihre Gesundheit achten?

finden und Freundschaften

Begleitung ist weiterhin notwendig

Sie merken es schon, die Antwort ist NEIN.
Begleitung und Unterstiitzung sind weiter-
hin notwendig. Aber dafiir ist ja gesorgt.
Betreuer in Wohnheimen und Werkstitten
tibernehmen diese Aufgaben. Wohn-, Frei-
zeit- und Arbeitsassistentinnen und -assis-
tenten treten in das Leben unserer erwach-
senen Kinder und nehmen das Ruder in die
Hand. Sie sind extra dafiir ausgebildet, wer-
den dazu angestellt und dafiir bezahlt. Sie
werden die Begleiter und Helfer, die sich ab
jetzt um unsere Tochter und S6hne kiim-
mern.

Wie wunderbar! Denn das bedeutet
fiir uns, dass ein ,Frei sein® wieder mog-
lich ist. Wir haben unsere Freiheit wieder -
nach so vielen Jahren! Wir Eltern kénnen
uns zuriicklehnen und die Aufgaben an-
deren tberlassen. Konnen wir das tatsach-
lich? Oder ist das zu einfach gedacht? Spie-
len also die Eltern nach wie vor eine Rolle?
Und wenn ja, wie sieht diese aus? Was kon-
nen wir, sollen wir, diirfen wir, mochten
oder miissen wir iibernehmen?

Und was sagen unsere erwachsenen Kin-
der selbst dazu? Mochten sie bei gewissen
Dingen noch die Hilfe der Eltern anneh-
men? Mochten sie tiberhaupt, dass die El-
tern sich noch ,einmischen, oder bedeutet

der Auszug von zu Hause auch fiir sie, ,frei
zu sein” — frei von den Eltern zu sein?

Nun geht es bei Unterstiitzung und Be-
gleitung um viel mehr als bloff darum, je-
mandem das Kochen beizubringen, ihm im
Haushalt oder beim Einkaufen behilflich zu
sein oder Wege mit offentlichen Verkehrs-
mitteln mit ihm einzutiben. Das Vermit-
teln solch praktischer Alltagsfertigkeiten
kann tatsdchlich von Helfern und Betreu-
ern iitbernommen werden.

Aber wenn uns etwas daran liegt, dass:
® Fertigkeiten wie Lesen und Schreiben,

die unser Kind sich tiber viele Jahre hin-

weg mithsam angeeignet hat, nicht ver-
loren gehen,

@ unser Kind sich weiterentwickelt,

® es weiterhin seinen Hobbys und Frei-
zeitbeschiftigungen nachgeht oder sich
auch neue Hobbys sucht,

® es seine Freundschaften pflegt,

@ unser Kind sich verniinftig und gesund
ernihrt, sich bewegt, sportlich betitigt,

® sein Recht auf Teilhabe am Leben in der

Gesellschaft umgesetzt wird, damit ihm

ein zufriedenes, erfiilltes Leben gelin-

gen kann.

Wenn wir darauf Wert legen und es als
das richtige Lebensmodell firr unser Kind
anstreben, frage ich mich: Welcher Betreu-
er, welche Betreuerin ist dazu bereit? Ich
bezweifle, dass sich Assistenten finden las-
sen, die das alles im Auge behalten und eine
solch intensive Begleitung auch nur teilwei-
se leisten konnen.

Wenn wir uns nicht auf professionelle
Hilfen verlassen konnen, miissen wir uns
dann selbst darum kiimmern?

Oder gibt es ein verniinftiges Konzept,
bei dem die Rollen so verteilt werden, dass
alle zufrieden sein kénnen und alle Betei-
ligten - die jungen Menschen, um die es
geht, die Familien und die Fachkrifte — ge-
meinsam ,,das Leben bewiltigen*?

Was wollen die jungen Menschen selbst?
Freilich kommt es genauso darauf an, was
unsere Kinder selbst wollen. Einige mogen
genug haben von der elterlichen Fiirsor-
ge und es bevorzugen, dass, wenn sie Hilfe
brauchen, diese von anderen, von Fachkraf-
ten geleistet wird, vielleicht auch lieber von
Geschwistern als von den Eltern.

Genauso wenig selbstverstidndlich ist es,
dass das, was Eltern fiir ihr Leben gut fin-
den, dem entspricht, was sie selbst mochten
... Weiterbildung? Freundschaften pflegen?
Sinnvolle Freizeitbeschiftigung? Gesunde
Erndhrung? Sport?

Vielleicht mochten sie lieber gemiit-
lich daheim auf dem Sofa sitzen, fernse-
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hen, Chips essen und stifle Getrianke dazu
..., lieber passiv zu sein, statt sich aktiv zu
betdtigen.

Die Erfahrungen zeigen, dass genau
das zu einem Problem werden kann. Es
braucht jemanden, der sie von einem Leben
als ,Couch Potato“ rettet. Denn so ein Le-
ben wire auf Dauer schadlich, sowohl fiir
die korperliche Gesundheit als auch fiir die
Psyche. Es ist ein Muss, unsere Kinder da-
vor zu bewahren. Und wer anderes als die
Eltern wire dafiir zustdndig? Oder handeln
wir da tbergriffig?

Die Rolle der Eltern und die Wohn-
situation ihrer Kinder

Die Erfahrungen zeigen zum Gliick auch,
dass erwachsene Menschen mit Down-Syn-
drom in der Regel noch gerne mit ihren El-
tern zusammen sind, gerne mit ihnen ge-
meinsam Dinge unternehmen und Eltern
auch als Vorbild und als Ratgeber akzeptie-
ren. Wahrscheinlich sind es also nach wie
vor die Eltern, die ihnen am meisten Sicher-
heit bieten in einer fiir sie schwierigen und
manchmal unverstindlichen Welt. Wenn
sie Hilfe benotigen, werden sie in der Regel
zuerst bei den Eltern anklopfen und darauf
vertrauen, dass diese parat stehen.

So bleibt es dabei, dass wir Eltern auch
weiterhin eine (wichtige) Rolle spielen.
Trotzdem kann diese sehr unterschiedlich
ausfallen. Zieht die Tochter oder der Sohn
aus, um in einer anthroposophischen Dorf-
gemeinschaft oder einem groflen Wohn-
heim zu leben, wird sie oder er wieder Teil
einer Familien-dhnlichen Gemeinschaft
sein. Dort gibt es bestehende Strukturen,
eventuell weniger Spielraum fiir individu-
elle Wiinsche, aber es gibt dort Menschen,
die sich um alles kitmmern, so wie frither
zu Hause die Eltern. Ein Input von den ei-
genen Eltern ist nicht mehr so notwendig,
manchmal auch nicht erwiinscht. Die hau-
fig vorhandene ortliche Distanz erschwert
einen Einsatz der Eltern zusitzlich. Das
wiederum bedeutet gleichzeitig, dass Eltern
tatsichlich wieder viel freier sind bei ihrer
eigenen Lebensgestaltung.

Wenn der junge Mensch in eine kleine
WG zieht, ein Modell, das in der Zukunft
vielleicht die iiblichste Wohnform sein wird
fiir Menschen mit Down-Syndrom, ist dort
auf jeden Fall immer Personal vorhanden.
Einige Betreuer wechseln sich ab, regeln zu-
sammen mit den Bewohnerinnen und Be-
wohnern den Alltag. Die WG der Zukunft
wird auch eher zentral in einer Gemeinde
liegen — nicht am Stadtrand oder irgendwo
auf dem Land. So haben die jungen Men-
schen mehr Moglichkeiten, selbstbestimmt
unterwegs zu sein. Die Bediirfnisse des
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Einzelnen werden nicht denen der ganzen
Gruppe untergeordnet, die Bewohnerinnen
und Bewohner konnen ihre Hobbys wei-
terhin ausiiben und sich im Rahmen ihrer
Moglichkeiten frei bewegen. Thre Individu-
alitat wird unterstiitzt.

Obwohl das WG-Personal einen grofien
Teil der Aufgaben der Eltern iibernimmt,
mochten sich manche Eltern verstindli-
cherweise noch gerne einbringen, und im
Idealfall kann es wirklich zu einer frucht-
baren und fiir alle zufriedenstellenden Zu-
sammenarbeit zwischen Betreuern, Eltern
und den Personen, um die es geht, kom-
men.

Beispielsweise kiimmern Eltern sich
nach wie vor um eventuelle Arztbesu-
che oder um finanzielle Themen. Die jun-
gen Menschen konnen Wochenenden bei
den Eltern verbringen, wenn sie das mdch-
ten. Urlaub kann, muss aber nicht mit der
Gruppe gemacht werden.

So nehmen Eltern weiterhin teil am Le-
ben ihrer Kinder, sind bei manchen Dingen
noch aktiv gefragt und kénnen doch ande-
rerseits viel Alltagskram abgeben. Das be-
deutet fiir sie, wieder mehr Zeit fiir sich
selbst zu haben.

Was ist nun, wenn der junge Mensch so
selbststandig ist, dass er allein in einer ei-
genen Wohnung leben méchte und das mit
einer Anzahl Stunden Wohnassistenz auch
schaftt? Braucht er oder sie dann noch Hil-
fe von den Eltern? Eigenartigerweise genau
dann scheint ein regelméfliger elterlicher
Einsatz notwendig zu sein.

Das klingt fast paradox. Aber wenn je-
mand mitten in der Gesellschaft lebt, eigen-
verantwortlich und selbststindig in einer
Wohnung, wird er auch mit dem alltagli-
chen Kleinkram konfrontiert, muss er sich
um all das kitmmern, womit sich jeder he-
rumschlagen muss: ,,Hilfe, es lauft Wasser
aus der Spiilmaschine!“ Die Glithbirne ist
kaputt, Telefonwerbung, die Zeugen Jeho-
vas an der Tiir, die Tageszeitung ist nicht im
Briefkasten, das Packchen fiir die Tante muss
ordentlich eingepackt, richtig frankiert und
zur Post gebracht werden, das Internet funk-
tioniert nicht, der Nachbar macht Krach in
der Nacht, Post von der Krankenkasse, vom
Bezirk, von der Rentenanstalt, Betriebskos-
ten-Abrechnung, Wasseruhren werden aus-
gewechselt, Mieterversammlung, krank zu
Hause ...

Oft sind es Dinge, die sofort erledigt
werden miissen. Warten bis die Wohnassis-
tenz kommt, geht nicht, die kommt ja nur
zweimal in der Woche. Auftauchende Pro-
bleme richten sich nicht nach dem Stun-
denplan eines Assistenten. Also werden die
Eltern angerufen und Hilfe per Telefon ge-
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leistet oder ein personlicher Einsatz ist not-
wendig. Und das kommt in meinem Fall
tatsdchlich regelmaf3ig vor.

Die Stunden, die ich mit meiner erwach-
senen Tochter verbringe, weil meine Hilfe
oder mein Rat gefragt ist, sind fiir mich je-
doch sinnvoll investierte Zeit. Das sind kei-
ne verlorenen Stunden und ich empfinde
das nicht als ,,Last“. Manchmal ldstig, man-
ches ziemlich nervig und ich behalte mir
vor, auch mal zu sagen: Das geht jetzt nicht,
ich habe keine Zeit, du musst selbst klar-
kommen oder jemanden anderen organi-
sieren. Das Problem muss warten.

Das Gute ist, die Hilferufe werden weni-
ger. Denn bei jeder dieser Hilfe-Aktionen
lernt meine Tochter dazu. Das nichste Mal
weifd sie, wo sie anrufen muss, wenn die
Zeitung nicht da ist; sie lasst keine Zeugen
Jehovas mehr in ihre Wohnung; sie weif3
jetzt, wie man Werbung am Telefon sofort
abwimmelt. Post von Amtern? Die kann
schon einige Tage warten bis zum festen
wochentlichen Besprechungstermin. Aber
tatsdchlich: Eine kaputte Spiilmaschine darf
nicht mehr benutzt und das Problem muss
so schnell wie méglich behoben werden.

Obwohl Unterstiitzung von Eltern, Ge-
schwistern, deren Freunden oder Freun-
dinnen immer wieder notwendig sein wird,
bekommt der junge Mensch auf diese Art
doch die Chance, ein Leben so selbststin-
dig wie moglich zu fithren und am Leben
in der Gesellschaft teilzuhaben. So gut wie
das eben geht. Dies tragt entscheidend zu
seinem Wohlbefinden und einem positiven
Selbstwertgefiihl bei.

Ich sollte nicht vergessen zu erwahnen,
dass es viel mehr Stunden gibt, in denen
meine Tochter mich nicht braucht, in de-
nen ich ,,mein“ Leben leben kann und frei
bin, meinen Alltag zu gestalten.

Lebensauftrag statt Last

Um noch einmal auf meine Anfangssor-
gen zuriickzukommen: Gleich nach der Di-
agnose Down-Syndrom befiirchtete ich: ...
ein Leben lang eine Last tragen zu miissen,
nie mehr unbekiimmert, nie mehr ,,frei“ zu
sein. Die Last von damals sehe ich heute als
eine ganz spezielle Verantwortung in mei-
nem Leben, eine besondere Aufgabe, die
ich auf meinen Lebensweg mitbekommen
habe, eine Art Lebensauftrag. Von Last mag
ich nicht mehr sprechen.

Und was ist mit meiner Freiheit? Bedeutet
es, dass ich, wenn ich noch viel Zeit in mein
Kind investieren muss, nicht frei bin? Fiih-
le ich mich dann ,,unfrei“? Fiir mich person-
lich gilt das nicht, ich fithle mich deswegen
nicht unfrei. Ich schaffe es, in meinem Le-
ben beides - die Begleitung meiner Tochter
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und mein eigenes Leben — unter einen Hut
zu bringen. Meine anfinglichen Befiirchtun-
gen haben sich nicht bewahrheitet.

Und doch: So ganz unbekiimmert bin
ich nicht. Ein Teil meiner Gedanken ist stets
bei meinen Kindern, auch bei der Tochter
ohne Down-Syndrom. Dass sich Eltern Ge-
danken, Sorgen machen um ihre Kinder
ist normal. Kiimmern muss ich mich mal
mehr, mal weniger um die eine oder um die
andere Tochter. Es ist illusorisch anzuneh-
men, Eltern kénnten davon vollig frei sein.
Elterliche Prasenz hort niemals auf. Und
das ist auch etwas Schones.

Wie weit wir Eltern uns noch einbrin-
gen, wie grof3 die Rolle ist, die wir im Leben
unserer erwachsenen Kinder spielen, wird
immer individuell unterschiedlich sein. Je-
der Mensch mit Down-Syndrom, jede Fa-
milie ,tickt“ anders. Lebenssituationen sind
ganz unterschiedlich. Es gibt weder richtig
noch falsch. Klar ist, dass es keine Patent-
16sung gibt, die fir alle gilt, dass es nur um
individuelle Losungen gehen kann. Und
eine Losung, die im Augenblick passend ist,
muss in einigen Jahren vielleicht neu iiber-
dacht werden, weil sich die Lebenssituation
oder die Rahmenbedingungen geiandert ha-
ben. Flexibilitat bleibt wichtig.

Im Vordergrund sollte immer stehen,
dass unsere Tochter und Séhne ein zufrie-
denes, erfiilltes und gesundes Leben leben
konnen, mit genau so viel an Unterstiit-
zung, wie sie brauchen. Und diese kann von
Eltern, Familien und Fachkriften gemein-
sam geleistet werden.

Dariiber sind wir bei der Tagung ins
Gesprach gekommen.

Spielen wir noch eine Rolle im Leben un-
serer erwachsenen Kinder mit Down-Syn-
drom? Wenn nein, wer iibernimmt dann
diese Rolle? Wenn ja, wie kann die Rolle
aussehen? Dazu habe ich in den letzten Mo-
naten immer wieder Eltern nach ihrer Mei-
nung gefragt. Einige Statements mochte ich
hier zum Schluss dieses Beitrags wieder-
geben. Es gibt unterschiedliche Losungen
und Ansitze und es bleiben auch viele of-
fene Fragen.

»Eltern haben schlicht und einfach das
Recht darauf, nach 25 Jahren intensiver
Betreuung/Forderung endlich wieder
frei zu sein! Und ganz ehrlich, ich habe
genug vom Down-Syndrom!*

,»Ich sehe es als meine Pflicht, meine Auf-
gabe an, mein Kind so lange ich kann
in seinem Leben zu begleiten. Und ich
mochte gerne in das weitere Leben mei-
nes Kindes involviert sein. Bei gewissen



Dingen, wie zum Beispiel gesundheitli-
chen oder finanziellen Fragen, will ich
unbedingt mitreden.“

,Wir haben unser Kind zur grofitmogli-
chen Selbststindigkeit erzogen. Damit
ist unser Erziehungsauftrag abgeschlos-
sen. Fiir die weitere Begleitung und Be-
treuung konnen bezahlte Krifte auf-
kommen. Wir Eltern haben das einfach
abgegeben und konnen damit gut le-
ben.“

,»Eltern wissen am besten, was gut fiir ihr
Kind ist. Betreuern traue ich das nicht
unbedingt zu. Auflerdem ist da ein stin-
diger Wechsel.

»Es ist ein Unterschied, ob mein Kind
in einem Wohnheim, in einer Dorf-
gemeinschaft oder in einer eigenen
Wohnung wohnt. Ausgerechnet diejeni-
gen, die selbststindig wohnen, brauchen
beim Leben in der Gesellschaft relativ
viel Unterstiitzung von den Eltern.*

»Ich stehe auch meinen anderen Kindern
mit Rat und Tat zur Seite, wenn nétig
und erwiinscht. Wieso sollte das nicht
fiir mein Kind mit Down-Syndrom gel-
ten?

»Mein Kind soll selbst bestimmen, welche
Rolle die Eltern in seinem Leben noch
spielen sollen. Ich bin da, wenn ich ge-
braucht werde.“

Lunser Sohn (35 J.) lebt noch bei uns.
Manchmal werden wir darauf ange-
sprochen, fast schon vorwurfsvoll: Was?
Und ihr macht noch alles fiir ihn? Was
ist, wenn ihr mal nicht mehr konnt? Er
muss doch dringend aus dem Haus! Da-
bei sind wir alle mit der Situation gliick-
lich. Es fiihlt sich momentan genau
,richtig’ an.“

SWir miissen zwar rund um die Uhr fiir
unser Kind da sein, dennoch fiithlen wir
uns nicht unfrei! Freiheit bedeutet wohl
fiir jeden von uns etwas anderes.*

»Es ist uns klar, dass wir unsere Kinder
nicht einfach so ganz loslassen kénnen.
Und sind sie noch so selbststindig, sie
werden bei vielen Dingen in threm Le-
ben Unterstiitzung brauchen. Manchmal
geniigt eine kleine Anleitung, manch-
mal braucht es einen ,Schubser’, um mit
etwas in Gang zu kommen, manchmal
aber wird auch eine intensive Begleitung
notwendig sein.”
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»Die richtige Balance zu finden, unseren
Einsatz als Eltern richtig zu dosieren,
nicht zu wenig, nicht zu viel, ist schwie-
rig, und hdufig haben wir ein schlechtes
Gewissen, dass wir den goldenen Mit-
telweg nicht finden.”

»Ich mochte gerne noch viel fiir mein Kind
tun. Aber der Gedanke, wer meine Rolle
tibernimmt, wenn ich nicht mehr kann,
bereitet mir Sorgen. Wir arbeiten daran,
ein Netzwerk aufzubauen von nahe-
stehenden Personen, die diese Aufgabe
iibernehmen kénnen.“ W

Foto-Impressionen

von der Kreativ-Tagung:
Eltern (Bilder oben)

und Referent*innen (unten)
im Austausch

fir Menschen mit

Wir feiern in diesem Jahr unseren 30. Geburtstag und freuen uns sehr
auf ein

1988 beschlossen einige Eltern in Franken, die ,Selbsthilfegruppe fiir
Menschen mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V." ins Leben zu
rufen. Zehn Jahre spater folgte dann ein nachster mutiger Schritt mit
der Griindung des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters, das sich
bis heute aktiv durch Beratung und Informationsweitergabe fiir Fami-
lien deutschlandweit einsetzt.

Vieles ist in den vergangenen 30 Jahren gewachsen — Themen, Auf-

gaben und Herausforderungen, Offentlichkeitsarbeit, Kontakte und
Vernetzung mit zahlreichen DS-Vereinen im In- und Ausland.

Wir sind gliicklich und dankbar tiber die 30 Jahre Engagement fiir
Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Trisomie 21 und ihre Ange-
hérigen. Hatten wir drei Wiinsche frei, die in Erfiillung gehen sollten,
waren es diese drei:

« Ein herzliches Willkommen fiir jedes Kind mit Down-Syndrom!
« Eine gute medizinische Versorgung fiir alle, vor allem fiir Erwachsene!

» Mehr Miteinander unter Menschen — unabhangig von der Chromo-
somenzahl - in Kindergarten, Schulen, an Arbeitspladtzen, in der Frei-
zeit und an den Wohnorten!

Dafir setzen wir uns weiterhin ein.




GESCHWISTER

Total normal und irgendwie anders

TEXT: GRETA MAHLSTEDT APILANEZ (elf Jahre alt)

lle, die davon betroffen sind, sagen

immer, es ware total normal mit einer

Schwester/einem Bruder mit Down-
Syndrom, was ja eigentlich auch teilweise
stimmt. Jedenfalls aus meiner Sicht, aber ei-
gentlich ist es schon irgendwie ,anders”.

Ich meine, Lola kann nicht so gut lernen, hat
Schwierigkeiten beim Sprechen und ist see-
lisch auf dem Niveau einer Finfjdhrigen und
das bekomme ich eben schon mit. Ich meine,
sie spielt mit meinem flinfjahrigen Bruder ,Va-
ter-Mutter-Kind“!!! Dazu kommt natdirlich noch
ihr Dickkopf. Was ja einerseits eine gute Eigen-
schaft ist, also von wegen Selbstbewusstsein,
aber manchmal geht’s dann schon Uber die
Grenzen. Sie bleibt ,ab und zu” einfach sitzen,
guckt einen provozierend an und wartet nur
darauf, dass man ausflippt, und das passiert
auch ofter mitten auf der Stra8e ... Wahrend
alle Leute Lola doof angucken (ich hasse es,
wenn Leute Lola doof angucken oder ihr aus-
weichen und Angst vor ihr haben! Mich macht
das voll wiitend!), muss man dann versuchen,
sie zum Laufen zu bewegen. Extrem peinlich!

AufBerdem halt sie nicht so viel von Ord-
nung, was mich auf die Palme bringt (wir tei-
len uns ein Zimmer). Ich wiirde an dieser Stelle
jetzt eigentlich aufhoren, nur Uber schlechte
Eigenschaften von Lola zu schreiben, aber, ich
weil3, das klingt doof, da sind noch ein paar
Sachen, die noch raus missen! Lola dreht
manchmal richtig auf! Sie macht nur Scheif3e
und albert rum! Vor allem wenn viele Gaste da
sind. Ich finde das soooo peinlich! Sie schreit
dann immer rum und dreht eben voll auf. Dazu
kommt manchmal noch ihre Brutalitdt gegen-
Uiber ihren Briidern. Sie verkloppt die manch-
mal echt!

Aber, STOP! Jetzt ist es echt genug! Lola ist
janicht nur so. Am meisten liebe ich an ihr, dass
sie eine so gute Trosterin ist! Immer wenn ich
weine, kommt sie zu mir und streichelt mich
und redet zartlich auf mich ein, aber ich bin in
dem Moment immer so witend, dass ich sie
einfach weg ,scheuche”. Ich bereue es danach
aber immer.

Am schlimmsten und gleichzeitig am
schonsten finde ich aber an ihr, dass man ihr
nicht sehr lange bdse sein kann. Eine halbe
Stunde werfe ich ihr vielleicht bose Blicke zu,
aber dann ist alles wie immer. Es liegt glaube
ich daran, dass sie MIR so schnell verzeiht. Sie
benimmt sich einfach immer nach einem Streit
gleich wieder voll normal.
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Manchmal wiinsche ich mir dann aber doch
noch einen Gesprachspartner, der einigerma-
Ben in meinem Alter ist, und werde dann im-
mer ganz traurig, weil mir einfallt, dass Lola es
gar nicht verstehen wiirde, wenn ich ihr von
meinen Sorgen erzdhle ... Aber ich muss mich
eben damit abfinden.

Im GroBen und Ganzen ist sie aber einfach
der liebevollste Mensch, den ich kenne. Even-
tuell zeigt sie das manchmal etwas grob, sie
hat einen einjahrigen Bruder, den sie immer
zartlich hochheben will, was aber dann doch
eher ziemlich schmerzhaft fir ihn endet! Aber
sie hat einfach ein verdammt reines Herz!!! Sie
ist und bleibt meine allerliebste Schwester (ich
habe zwar nur eine, aber egal!)!

Lesen Sie einen zweiten Text von Greta Mahlstedt
Apilanez in der Rubrik,Ethik” (Seite 36-37).

Kleine Schwester,
grof3e Schwester

TEXT UND FOTOS: AMELIE MAHLSTEDT

ola sitzt laut schmatzend am Abendbrot-

tisch, die Augen zum Schielen verdreht.

Ich mag gar nicht hingucken. Sage aber
nichts. ,Lola, das ist eklig. Hor auf, so zu schmat-
zen, das ist widerlich”, fahrt Greta, ihre altere
Schwester, sie von der Seite an. Ich ziehe den
Mund hoch und schaue Greta etwas vorwurfs-
voll an. Muss das denn schon wieder sein?

Lola hustet, ohne die Hand vor den Mund
zu halten, und ein Sttick Brotkriimel fliegt quer
Uber den Tisch. ,Das ist widerlich”, ruft Greta
aus und springt auf. ,Diese bescheuerte Lola!”,
fahrt sie mich an. ,Das macht sie extra. Ich will
nicht mehr neben ihr sitzen.”

,Greta, setz dich wieder hin. Lola macht das
nur, um dich zu drgern. Beachte sie einfach nicht
und flipp vor allem nicht so aus, das spornt sie
nur noch mehr an”, beschwichtige ich. Weif3 ich
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doch zu genau, welche Heidenfreude Lola hat,
so viel Aufmerksamkeit zu bekommen.

,Das ist mir egal, ich will das nicht. Sie macht
das stdndig, und ich kann das nicht mehr ertra-
gen”, fahrt sie mich an. ,Und du sagst einfach
gar nichts!”

,Soll ich sie jetzt auch noch anfahren?”, fra-
ge ich gereizt. ,Und dann motzen wir alle auf
sie ein, und Lola hat genau die Aufmerksamkeit
bekommen, die sie wollte? Beachte sie doch bitte
einfach nicht. Bitte! Und du wirst sehen, dass sie
auch ganz anstdndig essen kann. Und wenn je-
mand sie korrigiert, dann ICH!"

JIst mir egal”, sagt Greta und steht nun endgil-
tig auf und geht vom Tisch. Und Lola schmatzt
weiter.

LLola”, sage ich streng und schaue sie kri-
tisch an. Lola grinst und mimmelt weiter,



schielend. Ich schaue weg. Es ist mir egal. Heu-
te ist es mir egal.

Oder hat Greta recht, und ich misste Lola
gegenliber konsequenter sein, was ihre Tisch-
manieren angeht? Sie direkt vom Tisch schi-
cken und solch unproduktive Diskussionen
gar nicht erst aufkommen lassen? Aber dann
bekommt sie doch wieder Aufmerksamkeit.
Und mit dem gemdiitlichen Abendessen ist es
auch vorbei. Und es ist mir heute einfach zu
anstrengend.

Wahrscheinlich hat jede von uns recht, auf
ihre Weise. Und Greta ist vor allem eines: wi-
tend auf Lola. Von der verstandigen liebevollen
grofBen Schwester vom Anfang, die ihre kleine
Schwester Uber alles lieb hat und alles an ihr
mag, ist nicht mehr viel Gbergeblieben.

Doch, wenn ich ehrlich bin, bin ich froh,
dass sie endlich ihre Wut auf Lola zeigt, ihre
Ablehnung und ihren Frust. Nachdem sie lan-
ge Jahre vor allem eines war: liebevoll bemuht
um ihre zwei Jahre jlingere Schwester. Immer
wusste, was Lola brauchte. Fast die bessere
Mutter. Sicher eine grof3e Unterstiitzung im
Alltag fur mich, die ich vielleicht auch zu oft
dankend angenommen habe. Aber auf jeden
Fall mehrere Schuhnummern zu grof3 fir die-
ses kleine Madchen.

So ist es gestinder flr sie, so schimpfend
und wiitend am Tisch — auch wenn ich ihr das
natdrlich nie sagen wiirde. Denn im Grunde hat
sie recht: Es ist eklig! Und das weil3 Lola, und das
macht es doppelt schlimm. Dass sie sich einen
Spald daraus macht, andere zu provozieren.

Greta ist zwei Jahre dlter als Lola, die grof3e
Schwester, und war lange die beste Freundin
und Spielkameradin von Lola. Hat mit ihr Pup-
pen gespielt, gesungen, Biicher angeschaut,
gebastelt und stundenlang gemalt. Sie in allem
und jedem mitgezogen und inspiriert.

Doch spétestens seit ihrer Einschulung
und allerspatestens seit sie auf die hohere
Schule geht, haben die beiden kaum mehr
Gemeinsamkeiten. Musik héren und tanzen
vielleicht. Und wenn alles gut lauft, sitzen sie
beide an ihren Schreibtischen im gemeinsa-
men Zimmer und schreiben Tagebuch (Lola
kritzelt ganze Blatter voll, unleserlich, aber
Hauptsache sie beschreibt ihre Buchseiten)
oder liegen auf ihren Betten und lesen, bzw.
Lola erzahlt sich laut die ihr bekannten Ge-
schichten aus den Conni-Blichern nach. Aber
eigentlich ist Greta vor allem genervt und
wirde nichts lieber, als endlich ihre Ruhe und
vor allem ein eigenes Zimmer haben. Oder

wdre das mit jedem anderen Geschwister in
diesem Alter genauso?

Wie gerne wiirde ich Greta manchmal die
Verantwortung nehmen, die sie von sich aus
Ubernimmt. Oder gebe ich sie ihr? Nehme sie
dankend an? Dass sie nochmal nachhakt, wenn
Lola sich immer noch nicht umzieht. Dass sie
zusammen mit ihr ins Bett geht, weil Lola sonst
nicht einschlaft, und dann erst das Licht wieder
anknipst, um ein Buch zu lesen, wenn Lola ein-
geschlafen ist. Dass sie gemeinsam mit ihr vom
Geigenunterricht zurlick nach Hause fahrt.
Oder sind das alles Dinge, die auch jedes ande-
re Geschwisterkind machen wiirde, jede grof3e
Schwester? Wenn auch widerwillig?

Greta hat Lola von Anfang an als die genom-
men, die sie ist, ohne Vorbehalte, Vergleiche,
Hadern oder Trauer. Fiur sie war Lola einfach
ihre kleine Schwester Lola. Ganz,,normal” eben.
Auf einem Spielplatz zeigte sie einmal auf ein
jungeres Kind, das den Weg entlang tapste,
mit den Worten: ,Mama, schau mal, das Kind da
kann schon laufen. Dabei ist es erst ein Jahr alt”
Fir sie ein Ding der Unmdglichkeit. Denn fiir sie
war Lola die Norm, die mit fast drei Jahren noch
krabbelte. Sie kannte es nicht anders.

Heute ist Greta elf, und sie kennt es anders.
Sie hat Uber die Jahre — schmerzhaft — erken-
nen mussen, dass Lola eben doch nicht so
,normal”ist, wie sie es immer wahrgenommen
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hatte. Ist sich auch immer mehr bewusst ge-
worden, wie irritiert viele Passanten, Nachbarn
und andere Kinder auf Lola reagieren.

~Mama, die Leute schauen uns so komisch
an”, sagte sie mir einmal, als sie etwa sieben
oder acht Jahre alt war. ,Die sollen aufhéren, so
zu gucken. Ich glaub, das ist wegen Lola.” Ich hat-
te die Blicke tGberhaupt nicht wahrgenommen.
Wahrscheinlich, weil ich schon lange nicht
mehr hinschaue, einfach dariiber hinweglach-
le oder in mich hineingrummle, je nach Tages-
form.

.Schau einfach weg”, hab ich ihr gesagt.
,Die kennen Lola halt nicht.” Ob ihr das gehol-
fen hat? Am Ende macht sie vielleicht jetzt, um
Jahre verspatet, einen Prozess durch, mit dem
ich mich schon kurz nach Lolas Geburt ausein-
andersetzen musste. Mit Trauer, Schmerz, und
eben auch Wut. Und das ist gut so. Vielleicht
muss sie da hindurch, durch diese starken ne-
gativen Gefiihle. Um Lola dann irgendwann als
die annehmen zu kdnnen, die sie ist. Als Lola!
Alles — aber nicht,,normal”,

Zum Gluck hat Lola bis dahin noch drei jiin-
gere Halbbriider (finf, drei und eins), die sie
immer noch als die nehmen, die sie ist. Weil sie
es nicht anders kennen und noch nicht wissen,
was ,normal” ist — und was nicht. Und auf Lola
einfach nur wiitend sein diirfen, ohne dafiir zu-

rechtgewiesen zu werden ... B
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Physiotherapie im Vorschulalter

Die Mechanik des Korpers ist ein Schlussel
fir die Bewegungsqualitat

TEXT: CHRISTINA WOLF

+Alles hangt mit allem zusammen. Niemand ist gleich, also ist jeder anders.” (Anru)

eit Anfang 2017 arbeite ich im Team
S der DS-Ambulanz in Lauf als Phy-

siotherapeutin mit. Jedes Kind, das
zu uns kommt, ist einzigartig: in seinem
Charakter, seiner Korperlichkeit, seiner
Wahrnehmung, seiner sprachlichen Aus-
drucksweise.

Die Fragen der Eltern von Kindern im
Vorschulalter sind unterschiedlich wie zum
Beispiel:

m Warum hebt Leon seine Beine nicht beim

Gehen?

m Warum wird er so schnell miide beim

Laufen?

m Warum kann er nicht gut balancieren?

m Warum drehen sich Annikas Beine nach
innen?

m Warum stolpert sie so oft?

m Warum kann sie die Sprossenwand nicht
sicher hochklettern?

m Warum knicken die FiifSe nach innen?

Orthesen - ja oder nein?

m Warum ist Tim schief? Warum hilt er
den Hals nicht gerade? Warum hat er
keine Kraft?

BEI MIR IST ES WIE IN EINER
WERKSTATT — WIR ARBEITEN
HAND IN HAND.

Meine Aufgabe als Physiotherapeutin ist es,

zu beobachten und die Bewegung zu analy-

sieren - die Mechanik des Korpers fur die

Bewegungsqualitét zu entschliisseln.

Ich analysiere Folgendes:

m Wie stehen die Fuflachsen, Sprungge-
lenke; wie stehen die Beinachsen - nach
innen, nach auflen? Was machen die
Kniegelenke?

m Wie steht das Becken — mittig, schief,
nach vorne, nach hinten?

m Wie steht die Wirbelséule — gerade, ge-

bogen, verdreht, schief, Schwerpunkt
nach vorne, nach hinten ...?

m Wie steht die Brustwirbelsdule — gerade,
gekriimmt, gebeugt?

m Wie hingen die Arme - nach innen ge-
dreht, nach auflen? Die Hande?

m Wie steht die Halswirbelsdule? (Kiefer,
Mund, Augen?)

Alles hiangt mit allem zusammen, das ver-
suche ich, den Eltern aufzuzeigen.

Was koénnen wir tun - das Kind, die
Mutter, der Vater und ich -, um die Bewe-
gung zu verandern? Finden wir es heraus!

Ich sage immer: Bei mir ist es wie in ei-
ner Werkstatt — wir arbeiten Hand in Hand.
Oder ein anderer Vergleich: Das Kind ist
der Sportler, die Eltern sind die Trainer und
die Physiotherapeutin ist der Coach.

Ein Beispiel

Felix ist ein vierjahriger Junge, er ist freund-
lich und anfinglich vorsichtig. Er ist ein
schlankes Kind. Die Eltern berichten, dass
er oft hinfillt. Er mochte ganz viel, aber es
klappt nicht so gut: das Hiipfen, Balancie-
ren, den Ball schieflen ... Felix hat sonst
keine gesundheitlichen Probleme. Er habe
als Baby anfinglich eine leichte Schiefla-
ge gehabt, das habe die Physiotherapie be-
hoben. Felix hat keine Hilfsmittel. Eventu-
ell bekommt er eine Brille, dies wird noch
abgeklart.

,Wenn Felix doch eine stabilere Korper-
spannung hatte! Er ist ganz wiitend, wenn
Klettern, Hiipfen, Springen nicht so klap-
pen und er umfillt. Wir wissen, dass noch
so viel in ihm steckt ... Wie kénnen wir thn
unterstiitzen?*, fragt die Mutter.

Wir schauen uns Felix gemeinsam an:
von vorn, von der Seite ... Ich zeige an der
Therapiepuppe, was wir machen. Meist
klappt es damit gut.

Felix hat Knick-Senk-Fiifle. Die Bein-
achsen sind leicht nach innen gedreht. Das
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hat Konsequenzen fiir die Hiiftgelenke! Das
Becken steht etwas schief und ist nach vor-
ne gekippt. Die Wirbelsdule ist leicht rechts-
bogig. Die Halswirbelsdule ist entsprechend
einer weiterlaufenden Bewegung ebenso
minimal schief.

Es folgen noch Gelenktests, Rollgleiten
des Hiiftgelenkkopfes in der Pfanne etc.

Felix’ Bindegewebe ist weich, auf Grund
der angeborenen Bindegewebeschwiche ist
sein ganzer Korper eher nach innen rotiert.

Felix erhdlt in einem integrativen Kin-
dergarten einmal pro Woche Physiothera-
pie. Er bekommt dort keine Hausaufgaben
gestellt. Felix’ Physiotherapeutin und sei-
ne Eltern stehen in einem vertrauensvollen
Verhiltnis zueinander.

Ich finde die Hausaufgaben enorm wich-
tig, zehn Minuten Training am Tag sollten
moglich sein und lassen sich in den Alltag
integrieren.

Mein Vorschlag ist folgender:

1. Beckenschiefstand beheben
Das Becken ist die Kérpermitte, es soll
in die Aufrichtung. Das bewirkt die
Zentrierung der Hiiftgelenke — wirkt
auf Beinachsen, die Sprunggelenke ste-
hen dann stabiler — stabiles Stehen,
Laufen, Balancieren, Klettern. Aufler-
dem bewirkt es eine bessere Aufrich-
tung des Beckens und eine bessere Kor-
perwahrnehmung. Es kommt zu einer
Aufrichtung des kindlichen Koérpers im
Sinne der Auflenrotation. Dies beein-
flusst:

2. die Wirbelsaule. Sie ist dann aufrechter
und beeinflusst:

3. die Halswirbelsaule. Sie kann sich bes-
ser stabilisieren, was sich wiederum auf
die Augen, den Mund und den Kiefer
auswirkt.



Anmerkung:

Jeder orthopéadische oder neurologische
erwachsene Patient wird von den behan-
delnden Physiotherapeuten entsprechend
befundet und behandelt. Fiir mich gehort
es selbstverstandlich auch in die Physio-
therapie mit Kindern. Sei es eine spasti-
sche Erscheinungsform oder ein Kind mit
Down-Syndrom oder eines mit einer star-
ken Wirbelsaulenverkriimmung.

Das Arbeiten am kndchernen, bindege-
webigen System ist fiir mich immer der
Auftakt, dann folgen kréftigende, bewe-
gungsiibende, kognitive, auch turnerische
Elemente der Therapie. Dariiber hinaus
zum Beispiel noch Physiotherapie nach
Vojta oder Bobath, sensomotorische Kon-
zepte ..., Turnen, Bewegungsparcours, Be-
wegungsbad, Reiten, Bewegungsspiele ...
Es gibt viele Wege, die ein gut ausgebilde-
ter Therapeut oder eine Therapeutin mit
den jungen Patienten gehen kann und
mochte.

NUN WIRD GEUBT

Nun wird getibt mit Felix und seinen Eltern.
Die Ubungen sind schnell und leicht zu ler-
nen.

Bauchlage: Beinschaukel

Das Kind liegt auf dem Bauch. Eine Hand
auf dem Kreuzbein. Die andere Hand fiihrt
z.B. das rechte gestreckte Bein nach aufSen
und zuriick (in die Abduktion, in die Ad-
duktion) mit rhythmischer Sprache beglei-
tend, singend am besten. Das Bein wird mi-
nimal iiber dem Boden bewegt. ,Hinaus
- Hinein - Hinaus - Hinein“ - nicht viel
mehr nebenbei sprechen.

Die Bewegung ist sanft, gleichmaflig,
nicht schnell (Uhrpendel). Es wird idealer-
weise so lange bewegt, bis das Becken mittig
ist. Es werden immer beide Seiten bewegt
(rechts und links).

Wenn es gut klappt, lieber lang und
durchgehend ein Bein bewegen als kurz
und oft. Viele Kinder singen mit. Das ist
dann prima!

Wenn es nicht klappt, weil sich das Kind
nicht anfassen lasst, zeige ich es an der Pup-
pe. Ich zeige es den Erwachsenen aneinan-
der. Sie sollen es spiiren, wie es sich anfiihlt.
Mutter und Vater sollen sich neben dem
Kind auf den Bauch legen. Das Kind hilft
jetzt mit, den Erwachsenen zu bewegen. Wir
begleiten die Bewegung singend im Takt des
Bewegungsausschlags. Wie gesagt, oft ge-
lingt es, manchmal nicht - Leben eben.

Wichtige Inhalte dazu: Uben der Eigen-
wahrnehmung der Eltern

Die Eltern sollen wissen, wie fiihlt es sich
an. Warum machen wir das mit dem Kind.
Wie ist es, wenn das Becken etwas schief
ist und die Beinachsen nach innen. Ich las-
se die Eltern in dieser Haltung stehen und
balancieren und hiipfen ... ,Das ist aber
wackelig” - der Erwachsene weil jetzt,
wie es z.B. fiir Felix ist. Warum es instabil
ist, auch wenn er sich Miihe gibt.

Ich male die Ubung immer auf. Sie soll je-
den Tag durchgefiihrt werden, funf bis
zehn Minuten. Alle aus der Familie kénnen
am besten aneinander (iben. Es ist eine
kleine, feine Technik, um das Becken in die
Mitte zu schaukeln.

Dann muss noch gekriftigt werden ... -
mithilfe von einem Ball oder allem Mogli-
chen.

Ich lasse die Eltern gerne in den Fersen-
sitz gehen. Die Kinder sollen dann auf den
Oberschenkeln freihdndig stehen (schiefe
Ebene), so lange wie moglich (immer ab-
sichern) — Gesicht nach vorne und Gesicht
zum Erwachsenen.

Ziele der Ubung sind hierbei Ganzkérper-
spannung, Gleichgewicht, Koordination,
Konzentration, Wahrnehmung, Korper-
mitte.

Oder der Erwachsene sitzt auf dem Ball,
das Kind steht auf den Obeschenkeln des
Erwachsenen (absichern). Das Kind soll so
lang stehen wie moglich, entweder mit dem
Riicken zum Erwachsenen oder mit dem
Bauch. Auch diese Ubung verfolgt diesel-
ben Ziele wie die vorhergehende. Nach der
Ubung steht das Becken meist mittiger.

Wichtige Inhalte dazu:

Die Wirkung der Ubung liegt in der regel-
maBigen Wiederholung. Ich erkldre den
Eltern: Es ist wie Zahneputzen. Wenn man
es nur einmal in fiinf Wochen macht, kann
man es gleich sein lassen.

Wirbelsdulenschaukel
Eine zweite kleine Mechanikiibung ist die
Wirbelsaulenschaukel. Viele kennen sie aus
der Sauglingstherapie, Yoga, Gymnastik.
Das Kind liegt auf dem Riicken, die Bei-
ne werden angewinkelt, Oberschenkel auf
den Bauch und wieder zuriick in leichte
Beugestellung. Die Arme liegen entspannt
neben dem Korper (Variation: nach oben
gestreckt). »

W THERAPIE

Beinschaukel:

Kontaktpunkt Kreuzbein (oben),
die sanfte, gleichmdBige
Bewegung (unten)
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Ziele sind hierbei:

Mobilisieren (beweglicher machen) der
Wirbelsdule in allen drei Abschnitten:
Lenden-, Brust-, Halswirbelsaule.

Beckenbeweglichkeit - Becken in die
Mitte schaukeln.

Durchblutung der inneren Organe, auch
Blase und Darm. Entliiftung, was beim
Baby funktioniert, klappt auch beim
groBeren Kind. Kinder mit Down-
Syndrom haben oft Verdauungsbe-
schwerden!

Die Ubung wird vom Erwachsenen am
Kind durchgefiihrt. Lieber einmal lang als
mehrmals kurz (passiv, die Bewegungen
sind sanft und flieflend) verbunden mit Sin-
gen oder rhythmischer Sprache.

Ein System, das mechanisch verdndert wor-

den ist, muss anschlieend immer gekraf-

tigt werden, z.B.:

m sich tiber die Bank ziehen in Bauchlage

m auf dem Ball liegen in der Bauchlage.
Sandsickchen oder Bille aus der 1. Kis-
te holen und in die 2. Kiste legen etc.

Als erste Ubung lehre ich immer die Bein-
schaukel, dann die Wirbelsaulenschaukel.

Anmerkung:

Die Kinder mit Down-Syndrom, die ich
kennengelernt habe, haben haufig klei-
ne Mechanikprobleme; das Becken ist
schief, die Wirbelsaule etwas krumm, der
Hals instabil etc. Wie bei jedem anderen
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Wirbelsdulenschaukel / Riickenschaukel (von links):

Anfangsposition Riickenlage, Beine angewinkelt, Oberschenkel beriihren den Bauch
und gehen dann anschlie8end zurtick in leichte Beugestellung.

Patienten versuche ich, eine Moglichkeit
zu finden, um das System positiv zu be-
einflussen. Dies sollte dann im Team um-
gesetzt werden - das Kind und die Eltern
und die Physiotherapeutin oder -thera-
peut.

Hiiftkreisel
Eine dritte Mechanikiibung ist der Hift-
kreisel.

Das Kind liegt auf dem Riicken (siche
Wirbelsaulenschaukel). Ein Bein wird sanft
in Streckung mit der Hand auf dem Boden
gehalten, die andere Hand fiihrt eine ge-
fithlvolle Aulendrehung mit dem zweiten
gebeugten Bein durch (sich nicht auf das

Hiiftkreisel:

Eine Hand hailt sanft das ausgestreckte Bein am Boden,
die andere Hand fiihrt eine gefiihlvolle AuBendrehung mit dem zweiten
gebeugten Bein durch (linkes und rechtes Bein im Wechsel)
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Bein aufstiitzen, sanft gleichmiflig be-
wegen, erst eine Seite, dann die andere
Seite — es darf dabei nichts wehtun. Ideal
so lange, bis es ganz leicht geht). Am bes-
ten wieder mit Singen begleiten.

Dann kriftigen, siche oben (Wirbelsdu-
lenschaukel) oder andere Ubung nach
Belieben.

Diskussionspunkte

»,Warum machst du etwas beweglicher,
was sowieso beweglich ist?”, werde ich
oft gefragt.

Weil meine Erfahrung ist, dass kleine
Veranderungen im Bewegungsradius
(z.B. Hiiftgelenk steht mehr in Au3en-
rotation, Becken gerade, Kopf hangt
nicht mehr so nach vorne) auf Binde-
gewebe und kndchernes System im
Sinne einer besseren Korperaufrich-
tung wirken, also eher stabilisieren.

Ein Beispiel fiir Erwachsene:

Sie tanzen Tango - lhre rechte Hiifte ist
fest — ein Schritt will lhnen nicht gelin-
gen, obwohl Sie liben und tiben. Die
Trainerin zeigt lhnen eine Dehnung
und eine Ubung zur Verbesserung des
Rollgleitens des Hiiftkopfes in der Hiift-
pfanne. Obwohl Sie schon erwachsen
sind, wird die Beweglichkeit etwas bes-
ser, der Korper verandert sich mini-
mal. Pl6tzlich klappt der Schritt besser,
nicht perfekt, aber leichter von der Ko-
ordination. Das Gehirn kann nun die
Schritte besser lernen.

Das ist die Situation, die ich meine:
Alles hdangt mit allem zusammen.

Und der Zeitfaktor?

Ich arbeite in einer Praxis fiir Physio-
therapie. Die Behandlungszeit ist sehr
begrenzt. Ich vermittle Teilinhalte nach
und nach und tibe mit dem Kind und
der Mutter/dem Vater als Team. Das
klappt schon!

.Offne die Tiiren

Werde erkannt

Versuche, sei mutig und dir bewusst
Gib niemals auf

Und gehe Schritt fiir Schritt

In dein eigenes Leben”

(Anru)

Quelle: Anru
Merci, Dr. Grafe, Medauschule Coburg

Das Goldene Birkenzweiglein
und andere Marchen

Marchenbuch vom Ohrenkuss-Autor Achim Priester

REZENSION: JOSHUA STUBNER

as Buch ist toll. Ganz einfach, ohne

viel Drumrum, mochte ich das so

sagen. Es bertihrt, es erzdhlt, es
lehrt und es erfreut.

Das Goldene Birkenzweiglein ist ein
Buch, das nie geplant war, doch bin ich
froh, dass es existiert. Es ist eine Samm-
lung von kleinen, wirklich schonen Mir-
chen von Achim Priester, die dazu ge-
schrieben wurden, Kinder zu erfreuen.
Nun bin ich in manchen Ziigen kein
Kind mehr, doch hat es auch bei mir ge-
wirkt. Denn obwohl Marchen meist fiir
Kinder geschrieben wurden, koénnen
sie auch im Erwachsenenalter noch viel
Freude bringen.

Achims Mairchen sind auf eine Art
sehr einfach: Leicht, kurz und gut ver-
standlich. Sie sind ja auch fiir Kinder
geschrieben. Doch gleichzeitig schafft
er es zu beriithren, Dinge zu erzdhlen,
die nicht erwdhnt werden, und einfach
so Freude zu bringen.
Mit jedem neuen Mar-
chen gibt es eine klei-
ne neue Welt, die voll
Prinzessinnen, Hel-
den in verschiedenen
Kosttimen, Musik, Fa-
beltieren und guten
Enden ist. Sie vermit-
teln ein Gefiihl, dass
alles in Ordnung ist,
spenden Trost, lehren
und - was mir dazu
noch viel Freude be-
reitet — geben Einblick
in die Gedanken des
Autoren.

Mirchen erzihlen immer mindes-
tens zwei Geschichten: einmal die of-
fenkundige, tatsdchlich geschriebene
Geschichte. Dazu kommt die parallel er-
zahlte Aussage iiber Menschen, oft mo-
ralisch oder wertend. Und dann, wenn
man Gliick hat, und der Autor sich traut,
seine Geschichten von Herzen zu schrei-
ben, erfihrt man noch etwas tiber ihn.
Und in diesem Fall finde ich kommt vor
allem das durch.

Die Geschichten sind von Herzen ge-
schrieben. Sie sind geschrieben, um Kin-
der zu erfreuen, und sie sind auf eine Art

FOTO: MAYA HASSIG

sehr ehrlich. Das kann ich leider gar
nicht ndher benennen, es ist blofl ein
Gefiihl, das beim Lesen aufkommt, was
mich erfreut und beriihrt.

Ich mochte gar nicht so viel zu dem
Buch schreiben: Es hat fantastische Mér-
chen, die einfach geschrieben sind und
doch so viel weiter gehen. Es ist nicht
dick und nicht lang, aber es ist sehr wert-
voll. Es ist schon aufgemacht, Achim
Priesters Geschichte ist schon und ich
wiirde jedem empfehlen, einfach mal ei-
nen Blick hineinzuwerfen.

Denn das Buch ist genau das, was
es sein soll — ein Mirchenbuch, dessen
Geschichte auch fast ein Marchen sein
konnte. Geschenktipp — von Heuschrecke
empfohlen!

Die Rezension ist zuerst erschienen

im Blog der Heuschrecke:
www.heuschrecke.com

Kurzes liber den Autor:

Achim Priester wurde am 19. Juni 1959 in Bonn
mit dem Down-Syndrom geboren. Seitdem
schreibt er viel, anfangs tiber alles, was er
sieht, und seit 2013 als Teil der Ohrenkuss-Re-
daktion. Diese Marchen sind ein ausgewahlter
Auszug aus den 40 Jahren, die er mittlerweile
geschrieben hat.

48 Seiten, Hardcover, Format 15x21 cm

Das Marchenbuch kann fiir 19,90 Euro (zzgl.
Porto und Versand) im Kiosk auf der
Ohrenkuss-Website bestellt werden.
www.ohrenkuss.de
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W THERAPIE

Intensivwoche flir Kinder mit DS -
Schwerpunkt, Verhalten”

Eltern und Therapeutinnen geben einen
Einblick in ihre Erfahrungen und Arbeit

ZUSAMMENFASSUNG: ELZBIETA SZCZEBAK

,Wir sind ratlos und am Ende mit dem Latein! Wissen Sie einen Rat?” - so oder ahnlich beginnen manche
Gesprache mit Familien, die in unsere DS-Ambulanz kommen. Dieses Beratungsangebot wurde fiir Kin-
der im Kindergarten- und Schulalter entwickelt, aber auch auf Grund solcher ,Hilferufe”.

Einige Familien wiinschten sich nach der Beratung eine intensivere Begleitung. So fand bereits zum
zweiten Mal eine Intensivwoche mit Schwerpunkt,Verhalten” statt. Dieser Artikel berichtet tiber die
Erfahrungen und Erkenntnisse der Eltern und der Therapeutinnen, die sie wahrend der Intensivwoche

gewonnen haben.

August 2017. Lauf bei Niirnberg. Fiinf Fa-
milien mit Kindern im Alter von drei bis
neun Jahren nehmen eine Woche lang an
der Intensivwoche teil. Es ist ein Therapie-
angebot, das auf Grund der Nachfrage wie-
der im Sommer 2017 stattgefunden hat. Ein
interdisziplindres Team - Ergotherapeu-
tin Melanie Nussbacher, Logopadin Simo-
ne Homer-Schmidt und Physiotherapeutin
Christina Wolf - bietet ein l6sungsorien-
tiertes Programm an, bei dem die Eltern-
Kind-Beziehung vordergriindig ist.

Dies ist namlich ein entscheidender
Schliissel, der Tiiren 6ffnen kann, wenn sich
der Alltag mit einem Kind mit Down-Syn-
drom iiber lingere Zeit als kaum handelbar
zeigt. Deshalb sollen wihrend der Intensiv-
woche Motivation und Eigenverstirkung
bei den Einzelnen in Ansétzen aufgebaut
werden. Und das muss Hand in Hand mit
der Anleitung fiir die Eltern gehen.

Nach der Einzelarbeit mit dem Kind
in den Bereichen Ergo- und Logothera-
pie, und nach Wunsch auch Physiothe-
rapie, findet jeden Tag ein Elterntraining
statt. Unter anderem anhand von Analy-
sen der Videoaufnahmen erfahren Eltern
konkret, wie sie in bestimmten Situationen
so reagieren (intervenieren) konnen, dass
diese nicht eskalieren und dass die Bezie-
hung zum Kind eine stabile Basis fiir po-
sitive Verdnderungen im Verhalten dauer-
hafter bilden kann.

Wihrenddessen haben Kinder ihre be-
treute Freizeit. Natiirlich auch hier kann

sich problematisches Verhalten manifestie-
ren, das gehort zu einer Intensivwoche dazu.

Die Gruppe ist klein, also gut iberschau-
bar, und die Therapeutinnen kdénnen sich
individuell auf die Kinder und die Eltern
konzentrieren. Das zeichnet diese Intensiv-
woche generell aus: Die individuellen Be-
ziehungssignale, die sowohl zum positiven
wie auch negativen Verhalten fithren, wer-
den beobachtet und reflektiert. Die Thera-
peutinnen setzen sich das Ziel, mit ihrem
Fachwissen und ihrer Erfahrung die elter-
lichen Handlungskompetenzen im Umgang
mit alltdglichen Situationen zu starken.

Oktober 2017. Lauf bei Niirnberg. Wir fra-
gen Eltern, die zu einem Intensivtag wieder
zusammenkamen, nach ihren Erfahrungen
und wie die Intensivwoche im Alltag wei-
tergewirkt hat.

Finf Familien haben die nachstehenden
Interviewfragen anonym und stichpunktar-
tig beantwortet, eine Familie ist in einem
ausfiihrlicheren Bericht auf die Fragen ein-
gegangen. Die Namen der Kinder, soweit
erwihnt, wurden verdndert.

Wo driickte der Schuh am stirksten?
Aus welchem Grund haben Sie sich entschie-
den, an der Intensivwoche teilzunehmen?

~Wegen des sehr starken Widerstands, egal
was gewiinscht war, wurde oft zunachst
mit ,Nein geantwortet und danach kor-
perlich gehandelt (Abwehrhaltung).”
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»Sebastian hat extrem mit mir gekdmpft.
Beim Windelnwechseln, beim Anzie-
hen, beim Aus-dem-Haus-Gehen, er
hat seinen kleinen Bruder immer ange-
schrien, er miisse zu Hause bleiben, er
war extrem anstrengend.”

+Wegen ,Intensivkur‘ Sprache; Befolgen
von Anweisungen (,Sturkopf‘); Weg-
lauftendenzen in den Griff kriegen; For-
dersituationen zu Grob- und Feinmoto-
rik kennenlernen.

»Die oftmals negative Haltung unseres
Kindes gegeniiber Neuem ins Positive
zu wenden (Nein-Sagen).”

»Nachdem die Schule das ,schwierige Ver-
halten’ mehrfach beméngelt hat, haben
wir uns fiir die Intensivwoche entschie-
den.®

Was ist nach der Intensivwoche im Alltag
»hingen geblieben“?

»Der Blick auf unser Kind und seine Ein-
schitzung sind positiver. Wir trauen un-
serem Sohn viel mehr zu, er war vorher
unterfordert.

»Bewusstes Einsetzen vom ,harten’ und
Jfreundlichen’ Gesicht. Bei Fehlverhal-
ten nicht durch positive Aufmerksam-
keit (nette Stimme, freundliches Ge-
sicht) das Verhalten verstarken.

»Unser Kind lésst sich gut ,steuern’! Wir
miissen immer sehr konsequent sein!“



In welchen Bereichen sehen Sie die Wir-
kung der Intensivwoche am deutlichsten?

»Im téglichen Miteinander; in der Kom-
munikation, auch ohne verbale Sprache
- Blickkontakt, deutliche Aufforderung,
was gewiinscht ist.

»In Alltagssituationen, die auf Grund der
Ratschldge durch Frau Nussbacher sehr
positiv gesteuert werden konnten.“

»Sprachlich: langere Sitze, Fragestellungen,
Gebrauch des Perfekts ,ge-* ... Verhal-
ten bei uns Eltern: Positiv/negativ-Ver-
starker, loben ... Jan gezielt in die pas-
sende Fordersituationen zu fithren ...

»Eigentlich im kompletten taglichen Leben.“

»In der Selbstreflexion: Durch die Video-
analysen konnte das eigene Verhalten
sehr gut reflektiert und dann auch ver-
bessert werden.®

Wo gibt es Hiirden oder ein Potenzial zum
Dranbleiben und Vertiefen?

»Im starken Widerstand und an dem ,Zeit-
problem, da Zeit bei unserem Sohn kei-
ne Rolle spielt. Er ,sitzt viel aus’ Wir
lernten, damit umzugehen.*

»Essverhalten von Sebastian; weiter ,dran-
bleiben’ beim Fehlverhalten und die
,Drei-Steine-ins-Glas’-Methode anwen-
den.”

»Steigerung der Konzentration bzw. Zeit,
in der sich Jan gut konzentriert auf eine
Sache einlésst. Jan immer wieder neu
Grenzen setzen, wenn er bestimmen
mochte oder die Forderzeiten frithzeitig
beenden will. Genaues Hinschauen und
Hinhoren.“

»Neuem gegeniiber offener zu werden.*

»Es gibt immer Potenzial zur Verbesse-
rung, man muss nur bereit dazu sein.
Eine Hiirde war vielleicht im ersten Mo-
ment, mit den anderen Familien tiber
die Schwierigkeiten zu reden. Es tut
aber auch sehr gut zu wissen, dass man
nicht alleine ist, dass es noch andere
gibt, denen es auch so geht.“

Gab es Aha-Erlebnisse wihrend der Wo-
che? Was hat IThnen am meisten zu denken
gegeben - positiv wie negativ?

»Ja, dass negative Aufmerksamkeit zu viel
Raum in unserer Familie einnahm. Dass
unser Kind durch unsere Gefiihle be-
einflusst war und dadurch der Alltag oft
schwierig war.”

»Es war erstaunlich, wie gut die Kinder ge-
steuert werden konnen mithilfe der Rat-
schldge (z.B. Gummibérchen-Verstirker
- das war unglaublich!“

»Positive/negative Verstirker und ihre
Wirkung. Unser Verhalten als Eltern.”

»Ja, wie einfach ein Kind mit den richtigen
Mitteln zu steuern ist.*

»Man denkt, dass man sich genau rich-
tig verhalten hat, Stimme und Mimik.
Doch dann wurde durch die Videoana-
lyse manchmal offensichtlich, dass es
nicht der Fall war, deshalb ist eine Refle-
xion eine super Sache.”

Woraus haben Sie die meisten Schliisse fiir
den Alltag gezogen?

»Wir lernten, dass unser Kind nicht mehr
den Ablauf in der kompletten Fami-
lie bestimmt durch die stdndige negati-
ve Aufmerksamkeits-Forderung. Es hat
sich positiv verandert.*

»Positives und negatives Verhalten richtig
zu steuern (auch bei meinem jiingeren
Sohn) durch meinen Blick (freundlich
oder kiihl).“

»Die meisten Schliisse nehmen wir aus:
Therapieeinheiten, Elterntraining, Vi-
deoanalysen, Einzelgesprache zu
kindspezifischen Fragen - die Kombina-
tion aller Angebote begeisterte uns. Wir
nehmen mit: klare und deutliche An-
weisungen; viel loben; Fehlverhalten so-
fort unterbinden und sich nicht um den
Finger wickeln lassen.*

»Aus den Videos — man hat seine eigenen
Verhaltensweisen und auch Fehler ge-
sehen. Daraufhin konnte man an sich
selber arbeiten und manche Dinge ab-
stellen.”

»Die vielen Tipps von Ergo-, Logo- und
Physiotherapie waren super im Alltag
zu integrieren.”

Weitersagen - ja, nein, vielleicht?:
Wenn ja, warum wiirden Sie anderen Fa-
milien die Intensivwoche empfehlen?

»Unbedingt! Auch wenn die Stunden oft
emotional nahegingen, ich habe sehr
viel gelernt und das Miteinander wurde
viel besser. Eine sehr wertvolle Woche!*

»Ja. Man bekommt ganz individuell fir
sich und die Familiensituation Ratschla-
ge und personliche Hilfe.

»Ja, weil: Zeitrahmen auch fur Grof3famili-
en machbar; gute Zusammenarbeit zwi-
schen Ergo- und Logotherapeutin (zie-
hen an einem Strang!); anstrengend
fir Eltern und Kind, aber lohnenswert;
man bekam kindspezifische Hilfen und
Tricks an die Hand (personliche Betreu-
ung: Wir fithlten uns willkommen und
gut aufgehoben); man lernte viel tiber
sein Kind und sich als Eltern.*

THERAPIE

»Auf jeden Fall JA. Man lernt sehr viel tiber
das Kind und tiber sich selbst!“

»Auf jeden Fall empfehlenswert, da von
den engagierten Therapeuten an einer
Verbesserung der Situation gearbeitet
wird sowie auch Hilfestellung angebo-
ten wird. Auch der Kontakt zu anderen
Familien und die Videoanalysen waren
super.“

Eine Familie geht auf die Fragen in einem
Bericht ein

»Der Grund, wieso wir uns fir die Intensiv-
woche entschieden haben, war: Wir haben
mit Tobias schon andernorts Intensivwo-
chen gemacht, die mir fiir das eigene Kind
nicht individuell genug erschienen. Durch
einen Termin bei der DS-Ambulanz in Lauf
und einen Nachtermin in der Logopadie-
Praxis von Frau Homer-Schmidt kam es zu
der Empfehlung, auf Grund des Abwehr-
verhaltens von Tobias an der Intensivwoche
teilzunehmen.

Zu Hause haben wir oft bemerkt, wie er
Sttick fir Stiick in eine Art Chef-Position
rutschte und diese Grenzen austesten woll-
te. Mit einer Verweigerungshaltung hat er
mich oft gegen meinen Mann ausgespielt
und sich die momentan fiir ihn angeneh-
mere Person ausgesucht. Auch in der Thera-
pie arbeitete Tobias nach dem Lust/Unlust-
Prinzip mit. Es war klar, dass das spatestens
mit der Einschulung, die bevorstand, Prob-
leme geben wird.

Wihrend der DS-Ambulanz in Lauf sa-
hen wir, dass sowohl Frau Homer-Schmidt
als auch Frau Nussbacher durch einen kom-
petenten Umgang mit Tobias Erfolg hatten
und es sehr leicht auch besser laufen kann.
Wobei ich auch der Meinung bin, dass in
den ,fremden“ Therapierdumen er sich
leichter fiigt/anpasst als in seiner gewohn-
ten Umgebung zu Hause. Dort gibt es nicht
die Ablenkungsfaktoren (Klingeln an der
Tir, Telefon ...) und der Therapeut ist der
Chef. Als Mama ist man eben auch emoti-
onal gebundener als der Therapeut, was die
Sache zudem schon mehr erschwert (Ist das
nur eine Ausrede? - Schlechtes Gewissen? —
Ich glaube nicht immer?!).

Wenn man sich bewusst macht, wo die
Stresssituationen liegen und diese in der In-
tensivwoche geiibt und besprochen werden
und dann in der Gruppe der Video-Analyse
gemeinsam bespricht und iiberlegt, wie die
Losung aussehen konnte, ist das relativ ein-
fach. In der Theorie zumindest. In der Pra-
xis im Alltag stof3t man zwar trotzdem noch
oft genug an seine Grenzen, aber man fiihlt
sich insgesamt deutlich sicherer, vor allem
wenn man nach und nach den Erfolg sieht.
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Es hilft auch ungemein, wenn alle in
der Familie am gleichen Strang ziehen
(die gleiche Strategie fahren), um das er-
wiinschte Verhalten zu erreichen.

Da wir jetzt auch wissen, dass, um
dieses Verhalten zu erreichen, ein gut
ausgewdhlter positiver Verstarker wich-
tig ist, haben wir deutlich mehr Erfolg.
Die Suche nach einem positiven Ver-
starker gestaltete sich fiir uns duflerst
schwierig, da Tobias weder auf Siifligkeit
scharf war noch sonst eine Lieblingsbe-
schiftigung hatte, die zuverldssig zieht.
Mittlerweile haben wir mehr Ubung im
Vorlieben-Erkennen.

Auch haben wir gelernt, die Aufga-
ben-Einheiten in einer kurzen Zeitspan-
ne (z.B. mithilfe einer Zeitschaltuhr mit
akustischem Signal) ,,abzuhalten®, damit
das Ende absehbar ist und der Erfolg sich
schneller einstellt und Tobias sich auf
seine Belohnung (meist ein Spiel) freuen
kann. Natirlich gibt es zwischendurch
Durststrecken, in denen es nicht zu gut
lduft, aber Ausdauer zahlt sich aus! Das
einmal erlernte Prinzip ldsst sich auf fast
alle Alltagssituationen iibertragen.

Ein gut funktionierendes Team um
sich herum ist im Alltag duflerst hilfreich
und positiv. Als Mama kommt man sich
oft besserwisserisch vor, wenn man ver-
suchen will, die erlernten Strategien dem
Kindergarten oder der Schule zu tiber-
mitteln.

Uns ist jetzt auch bewusst, dass Uber-
redungsversuche sich negativ auswirken,
da dadurch meist das Ablehnungsver-
halten verstarkt wird.

Zwischenzeitlich machen wir uns
auch Gedanken, wenn wir wissen, dass
eine neue eventuelle ,Stresssituation”
auf uns zukommt, diese bereits im Vor-
aus gedanklich ,,durchzuspielen” und zu
iiberlegen, wie man diese eventuell dann
16sen kann (z.B. ,Wir machen zuerst ...
Arztbesuch und dann darfst du ...“).
Das gibt mir oft Sicherheit.

Wir haben viele tolle logopadische
Impulse bekommen. Tobias isst inzwi-
schen fast alles (bis vor einem Jahr war
das nur viel Brei und Kakao). Auch die
Sprache hat sich deutlich verbessert. Wir
sind mit viel Kompetenz beraten worden
und vor allem es war immer bei beiden
Therapeutinnen individuell auf die Bau-
stellen des Kindes zugeschnitten.

Alles in allem kénnen wir die Inten-
sivwoche weiterempfehlen.”

Das Team der Intensivwoche
beantwortet die Interviewfragen

Was hat Sie als Team - Interdisziplindrer
Zusammenschluss Homer-Schmidt / Karte
/ Nussbicher - dazu bewogen, die Intensiv-
wochen anzubieten?

In unserer tdglichen Arbeit mit Kindern
mit DS sehen wir immer wieder, dass es in
der Therapie nicht weitergeht, obwohl hier-
fiir keine medizinischen Ursachen vorlie-
gen. Auch sehen wir Kinder, bei denen der
nédchste Entwicklungsschritt ohne erkenn-
baren Grund lange auf sich warten ldsst.
Teilweise wird von Riickschritten berich-
tet. Kinder, die unter ihren Mdglichkeiten
bleiben, werden unzufrieden. Dies dufSert
sich oftmals in einem unadidquaten Verhal-
ten. Der Alltag mit seinen wiederkehrenden
Abldufen (z.B. Schuhe anziehen, Essenssi-
tuation) wird als die reinste Herausforde-
rung erlebt. Erhebliche Spannungen und
chronische Uberlastungssituationen in den
Familien sind hdufig die Folge. Die alltdgli-
chen Routinen (z.B. gemeinsam essen) wer-
den aus den Augen verloren, die Beziehung
zum Kind leidet. Es geht zunehmend weni-
ger um ein Miteinander als um ein Durch-
halten.

Aus diesen Beobachtungen heraus und
dem Bedarf nach intensiverer Begleitung ist
die Intensivwoche mit Schwerpunkt ,Ver-
halten® entstanden.

Auch wenn jedes Kind und jede Fami-
lie individuell zu sehen sind, welche The-
men (,Baustellen®) wiederholen sich im-
mer wieder?

Trotz der Wahrnehmung unterschiedlichs-
ter, mitunter sehr guter Therapieangebote
erscheinen die Kinder nicht forderbar. Sie
arbeiten unbewusst nach Lust und Unlust.
Das begleitende Umfeld erhdlt mit seinem
Verhalten diese Problematik aufrecht. Da
Kinder mit DS ihren Unwillen héufig un-
missverstindlich zum Ausdruck bringen,
wird oftmals von einer Grenze in der For-
derbarkeit ausgegangen.

Wir sehen also ein Thema oder eine
»Baustelle®, die manchen Kindern mit DS
gemeinsam ist: die vermeintliche Grenze
der Forderbarkeit.
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Was zeichnet Ihren Ansatz in der Intensiv-
woche (auch in der DS-Ambulanz) aus?

Zentrales Thema ist die sogenannte Ei-
gensteuerung des Kindes. Diese entschei-
det mafgeblich tber das Lernverhalten
des Kindes. Eltern, Therapeuten und ande-
re Bezugspersonen steuern quasi mit ihrem
Verhalten und den dazugehorigen Signalen
diese Eigensteuerung.

Deshalb ist unsere Intensivwoche auf
zwei Sdulen aufgebaut: einmal die Arbeit
mit den Eltern am Kind. Und einmal aus-
schlieSlich die Arbeit mit den Eltern, um
neben theoretischen Grundlagen auch ein
Verstindnis fiir das eigene Handeln zu ent-
wickeln. Dies geschieht hiufig tiber die Ar-
beit mit Videos.

Welche konkreten Hohepunkte der letzten
Intensivwoche gab es? Welchen Herausfor-
derungen musste sich das Team stellen?

Hohepunkte sind die Momente, in denen
sich zwischen dem Kind und seinem Ge-
geniiber in der Fordersituation etwas ver-
andert. Das kann ein Widerstand sein, der
nachlisst, ein Hauch von einem Blickkon-
takt oder ein Licheln, das bei einem von
den beiden uber das Gesicht huscht und
vom Gegeniiber aufgegriffen und erwidert
wird. Das ist der lichte Moment, in dem der
Grundstein far Motivation und Anstren-
gungsbereitschaft des Kindes gelegt wurde.
Darauf kann aufgebaut werden. Die Schat-
tenseite dabei ist es, den Widerstinden
nicht auszuweichen. Dies stellt fiir alle Be-
teiligten die grofite Herausforderung wih-
rend der Intensivwoche dar — auch weil es
sehr kraftezehrend ist.

Gibt es vielleicht ein, zwei Beispiele, die
auch auf andere Familien, die die Zeit-
schrift lesen, zutreffen kénnten, sodass sie
beim Lesen des Interviews auch eine Anre-
gung fiir sich erhalten?

Mindestens wenn es um das Verhalten geht,
ist weniger mehr, da Automatisierungs-
prozesse entscheidend sind. Das heif3t, lie-
ber an einer Sache konsequent arbeiten, als



an vielen verschiedenen Situationen. Auch
wenn die verschiedenen Situationen, die als
schwierig erlebt werden, an sich nichts mit-
einander zu tun haben, so findet nach einer
gewissen Zeit eine Ubertragung auf andere
Situationen statt. Das Kind lernt in einer Si-
tuation (z.B. meine Eltern meinen es ernst
mit dem Sitzenbleiben beim Essen) und
iibertrdgt diese Erfahrung auf andere Situ-
ationen (z.B. Schuhe ausziehen, wenn man
die Wohnung betritt).

Lassen sich aus der Erfahrung in der DS-
Ambulanz und in den Intensivwochen her-
aus Schlussfolgerungen/Empfehlungen for-
mulieren, die Familien im Alltag generell
helfen?

Therapie soll und darf keine ,black Box“
sein. Die Einbeziehung der Eltern ist das
Fundament einer gelingenden Therapie.
Schwierige  Alltagssituationen  gehdren
dort erortert. Keine Therapie verandert et-
was zuverldssig, bei der einmal wochent-
lich an dem Problem gearbeitet wird. Das
heif3t, die Ubertragung ins hiusliche Um-
feld ist unabdingbar. Dazu bendétigt es je-
doch oftmals ein entsprechendes Handling,
wenn ein Kind mit DS an seiner personli-
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Das Team der Intensivwoche und der DS-Ambulanz (von links):
Ergotherapeutin Melanie Nussbdicher, Logopddin Simone Homer-Schmidt
und Physiotherapeutin Christina Wolf

chen Grenze arbeiten soll. Seine Eigensteu-
erung entscheidet iiber sein Lernverhalten.
Diese wiederum kann durch entsprechend

Webadressen der Therapiepraxen:

handlungsorientierte therapien nussbacher:

gewihlte Aufgaben und Lernwege sowie die  www.handlungsorientierte-therapien.de

Signale, die Bezugspersonen senden, be-
einflusst werden. Haufig wird unbewusst
das unerwiinschte Verhalten aufrechterhal-
ten, da diesem viel mehr Aufmerksamkeit
geschenkt wird als dem Erwiinschten. Ein
negativer Kreislauf entsteht. Sich dies be-
wusst zu machen hilft, das eigene Verhalten
zu dndern und so die Lernbereitschaft des
Kindes zu steigern. W

DS-Ambulanz in Lauf

Ein Angebot flr Kinder ab vier Jahren

Praxis fiir Logopddie Simone Homer-Schmidt:
www.logopaedie-homer-schmidt.de

Praxis fiir Krankengymnastik Petra Karte:
ww.physiotherapie-petra-karte.de

Seit Marz 2014 besuchen Kinder im Alter

von vier bis etwa acht Jahren unsere DS-Am-
bulanz in Lauf. Nach den ersten Jahren inten-
siver Frihforderung ergeben sich fiir Eltern
neue Fragen: Wie geht es jetzt weiter? Braucht
unser Kind weiterhin physiotherapeutische Be-
gleitung? Muss nun eine Ergotherapie darauf
folgen? Wie kbnnen wir die verbale Kommuni-
kation unterstiitzen? Was braucht unser Kind
auf dem Weg in die Schule? Und welche Art von
Schule soll es liberhaupt werden?

Das interdisziplinare Team der DS-Ambu-
lanz geht auf diese und individuelle Fragen ein
und vermittelt in Gesprachen sowie in dem
darauf folgenden schriftlichen Bericht, welche
Entwicklungsschritte anstehen und welche

Rdaumen der Praxis statt;

Angebote fiir das Kind hilfreich sind, um diese
Schritte gut gehen zu kénnen.

Fiir einen Besuch unserer DS-Ambulanz
in Lauf sind drei Stunden an einem Vormittag
einzuplanen. Eltern und Kind haben jeweils
eine 45 Minuten lange Beratung mit der Ergo-
und Verhaltenstherapeutin Melanie Nuss-
bacher, Logopadin Simone Homer-Schmidt,
Physiotherapeutin Christina Wolf und einer
Beraterin aus dem DS-InfoCenter.

Die DS-Ambulanz wird durch das DS-Info-
Center organisiert und finanziert sich aus
Spenden und dem einmaligen Eigenbeitrag
der Eltern. Sie findet in den gastfreundlichen

Handlungsorientierte Therapien Nussbacher.
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B ETHIK

Die arztliche Rolle im Kontext von
nicht-invasiver Pranataldiagnostik

TEXT: DAGMAR SCHMITZ

Die ethischen Fragen, die sich vor dem Hintergrund der flichendeckenden Anwendung der nicht-invasiven
pranataldiagnostischen Tests (NIPT, in Deutschland seit 2012) stellen, werden in Leben mit Down-Syndrom
immer wieder diskutiert. Dass die neuen Verfahren eingefiihrt wurden, 16ste grundsatzlich keine neuen ethi-
schen Fragen aus, betont die Autorin dieses Beitrags, Priv.-Doz. Dr. med. Dagmar Schmitz:,Vielmehr werden
durch die neuen Verfahren die alten Fragen mit neuer Brisanz aufgeworfen. Und diese betreffen insbeson-
dere die arztliche Rolle im Umgang mit diesen Verfahren.” Die Wissenschaftlerin beleuchtet in ihrem Artikel
genau diesen Aspekt und diskutiert die Notwendigkeit, die Rechte des ungeborenen Kindes, die bislang
zugunsten des Selbstbestimmungsrechts der Mutter ausfallen, zu sichern.

Die ausfuhrlichere Originalversion dieses Manuskriptes wurde urspriinglich publiziert in,Der Gyndkologe”
(2016) 49:442-447, DOI 10.1007/500129-016-3884-3, mit freundlicher Genehmigung von Springer-Verlag Berlin-

Heidelberg.

eit funf Jahren sind nun die neu-

en nicht-invasiven vorgeburtlichen

Tests (nicht-invasive Prénataltests,

NIPT) zur Bestimmung der Wahr-
scheinlichkeit fiir eine der haufigeren fe-
talen Chromosomenfehlverteilungen (Tri-
somie 13, 18 und 21) bei dem ungeborenen
Kind auf dem deutschen Markt. Mithilfe
dieser Testverfahren konnen Bruchstiicke
des kindlichen Erbgutes, die sich ab etwa
der 7. Schwangerschaftswoche im miitter-
lichen Blut nachweisen lassen, molekular-
genetisch untersucht werden. Auch wenn
durch diese Methode bisher keine siche-
re Diagnose moglich ist, so sind doch die
Untersuchungsergebnisse deutlich aussa-
gekriftiger als die vieler anderer vergleich-
barer Verfahren zur Risikoermittlung (wie
z.B. der Ersttrimestertest).

Im August 2016 hat daher der Gemein-
same Bundesausschuss der Arzte und Kran-
kenkassen (G-BA) die Einleitung des Bewer-
tungsverfahrens fiir diese Tests beschlossen.
Am Ende dieses Verfahrens konnte die
Ubernahme der Kosten dieser Testverfah-
ren durch die gesetzlichen Krankenkassen
in sogenannten Risikoschwangerschaften,
d.h. also fiir Schwangere mit einer erhdhten
Wabhrscheinlichkeit fiir eine der drei genann-
ten Chromosomenauffilligkeiten, stehen.

Das mediale Echo auf diese Ankiindi-
gung war grof3. Die Griinde hierfiir sind
vielfaltig und zum Teil zumindest auch auf
Fehleinschitzungen der neuen Testverfah-
ren beruhend. Zwar konnen nun erstmals
anhand der frei im miitterlichen Blut vor-
liegenden DNA-Bruchstiicke aus der Pla-

zenta Riickschliisse auf die Chromosomen
und Gene des ungeborenen Kindes gezogen
werden; grundsitzlich neue ethische Fra-
gen ergeben sich jedoch daraus nicht. Viel-
mehr werden durch die neuen Verfahren
alte Fragen mit neuer Brisanz aufgeworfen.
Und diese betreffen insbesondere die arztli-
che Rolle im Umgang mit diesen Verfahren.
Das érztliche Angebot an genetischer vor-
geburtlicher Diagnostik ist namlich von
jeher durch das Dilemma geprigt, dass
zugehorige therapeutische Angebote weit-
gehend fehlen. Stehen aber von vornher-
ein keine therapeutischen oder vorbeugen-
den Optionen zur Verfiigung, gibt es also
keinen medizinischen Nutzen (im enge-
ren Sinn) einer diagnostischen Mafinahme,
aber unter Umstédnden weitreichende Kon-
sequenzen fiir die Patienten, werden beson-
dere Anforderungen an die Aufklarung und
Beratung im Vorfeld einer derartigen Maf3-
nahme gestellt. Einen medizinischen Nut-
zen im engeren Sinne haben die meisten
vorgeburtlichen diagnostischen MafSnah-
men fiir das zukiinftige Kind nicht, da die
diagnostizierten Erkrankungen oder Va-
riationen (wie beispielsweise die Trisomie
21) bisher keiner vorgeburtlichen Therapie
zugénglich sind. Aus z.B. geburtshilflichen
Erwégungen, die das Wohl des zukiinfti-
gen Kindes betreffen, wiren Ultraschall-
untersuchungen in der Regel vollkommen
ausreichend. Auch iiber einen vorbeugen-
den Nutzen verfiigen die meisten Verfah-
ren nicht. Als vorrangiges, aber nicht un-
umstrittenes ethisches Prinzip im Kontext
von vorgeburtlicher Diagnostik hat sich

30 Leben mit Down-Syndrom Nr. 87 | Jan. 2018

daher in der Arzteschaft die reproduktive
Selbstbestimmtheit der Schwangeren bzw.
des Paares, also die Freiheit zur Selbstbe-
stimmung bei der individuellen Familien-
planung, durchgesetzt."?

Durch die nicht-invasive Prinataltestung
nun wird diese Ausrichtung des érztlichen
Handelns im Kontext von vorgeburtlicher
Diagnostik in mehrfacher Hinsicht auf die
Probe gestellt. Zwei der hierbei besonders
relevanten Aspekte wurden im Rahmen ei-
nes durch das BMBF geforderten, medizi-
nethisch/humangenetischen  Forschungs-
projektes an der RWTH Aachen und der
Universitat des Saarlandes (BMBF ELSA
Diagnostik; Forderkennzeichen 01GP1201
(Laufzeit 2013-2016) untersucht (vgl. dazu’):

a) Der Zugang zur NIPT

Der Zugang zu den neuen NIPT-Verfahren
wurde einer grofien Bevolkerungsgruppe in
extrem kurzer Zeit ermoglicht. Bereits drei
Jahre nach der Einfithrung in den USA und
in China waren NIPT-Verfahren in mehr
als 60 Landern weltweit implementiert.* Bis
zum September 2015 wurden mehr als eine
Million Tests durchgefiihrt.” Der grofite Teil
dieser Tests wurde von kommerziellen An-
bietern auf den Markt gebracht. Bis Ende
2014 waren diese sogar ausschlieSlich fiir
das weltweite Angebot von NIPT-Verfah-
ren zustdndig® — ein Novum fiir klinische
Tests, die normalerweise zunichst in uni-
versitdren Laboren entwickelt und gepriift
werden, bevor sie den Markt erreichen. Ge-
rechtfertigt wurde dieses Vorgehen vielfach
damit, dass man so die hocheffizienten neu-



en Testverfahren rasch zu den Schwangeren
bringe und damit risikoreiche invasive Un-
tersuchungsmethoden wie die Amniozen-
tese (Fruchtwasseruntersuchung) fiir viele
iiberfliissig machen konne.

Tatsdchlich ist die Zahl der invasiven
Untersuchungen deutlich gesunken seit
der Einfithrung von NIPT (um 30 bis zu
70 % je nach Studie)’. Ob allerdings die re-
produktive Selbstbestimmung, ein ohne-
hin sehr unscharf definiertes und in seiner
AusschliefSlichkeit viel kritisiertes Prin-
zip, hierdurch Unterstiitzung erfahren hat,
muss hinterfragt werden. Das weitestge-
hend kommerzielle Angebot fithrt dazu,
dass auch die Arzt-Schwangeren-Interak-
tion sehr durch die kommerziellen Anbie-
ter mitgestaltet wird. Angefangen von den
NIPT-bezogenen
fiir die niedergelassenen Gynékologen und

Fortbildungsangeboten

Préanatalmediziner bis zu den in den Praxen
ausliegenden Infomaterialien und Einwilli-
gungsformularen fiir die Schwangeren ver-
fiigen die Anbieterfirmen iiber ein grofles
Einflussspektrum. Unabhingige, wissen-
schaftlich fundierte Informationen, die das
Fundament eines wohliiberlegten Entschei-
dungsprozesses bilden kénnten, stehen so-
wohl den niedergelassenen Arzten wie auch
den Schwangeren und Paaren noch viel zu
wenig zur Verfiigung. Bei der im Rahmen
des genannten BMBF-Projektes durchge-
fithrten Umfrage standen Informationsbro-
schiiren der Anbieter nach den Publikatio-
nen der Fachgesellschaften an zweiter Stelle
der von Arzten genutzten Quellen zur In-
formation iiber NIPT-Verfahren.®

Jedoch gibt es auch grundsitzlichere
Einschriankungen der reproduktiven Selbst-
bestimmung im Kontext von NIPT: In der
Regel werden die Kosten fiir diese Verfah-
ren nicht von den Krankenkassen iiber-
nommen und wenn doch, dann nur fir
Schwangere mit erhohter Wahrscheinlich-
keit fir die getesteten Erkrankungen und
Variationen. Dieses Vorgehen erscheint je-
doch bei einer Diagnostik ohne derzeiti-
gen medizinischen Nutzen (im engeren
Sinn) schwer zu rechtfertigen. Wenn tiber-
haupt eine Erstattung erfolgen sollte, dann
im Rahmen der Unterstiitzung der repro-
duktiven Selbstbestimmung doch eher fiir
Schwangere oder Paare mit geringem Ein-

kommen. Ein gesellschaftlicher Diskurs
hierzu ist tiberféllig.’

b) Der beraterische Umgang mit NIPT
Aber auch auf der Ebene der individuel-
len Arzt-Schwangeren-Interaktion sind die
Probleme offenkundig. Die neuen Verfah-
ren sind frei von eingriffsbedingten Risiken
fiir die Gesundheit des ungeborenen Kin-
des und auch risikoarm fiir die Schwangere,
wodurch eine entscheidende Motivation fiir
umfassende drztliche Aufklarung und Be-
ratung schon einmal von vornherein weg-
fallt. Blickt man nun auf die zu erwarten-
den Entwicklungen im Bereich von NIPT,
dann haben die Verfahren beinahe unbe-
grenzte Moglichkeiten der Ausweitung.
Schon jetzt bieten verschiedene Anbieter
NIPT auch fiir seltenere Chromosomen-
fehlverteilungen sowie fiir Mikrodeletionen
(Chromosomenstiickverluste) an. Die Liste
der untersuchbaren Erkrankungen und Va-
riationen wird schnell anwachsen und auch
die Analyse des gesamten Erbgutes des un-
geborenen Kindes ist bereits als prinzipiell
moglich aufgezeigt worden."

Wie eine umfassende, an den Erfahrun-
gen und Werten der jeweiligen Schwange-
ren bzw. des jeweiligen Paares orientierte
Beratung, die schon bei den bisher verfiig-
baren Methoden schwer zu realisieren war,
bei einem derartig ausgeweiteten diagnos-
tischen Spektrum zu vielen, sehr seltenen
Erkrankungen ablaufen soll, ist nur schwer
vorstellbar, der ,information overload,
also die Uberforderung von Schwangerer
oder Paar durch ein ,,Zuviel“ an Informati-
onen beinahe unvermeidlich.

Arzt-Patient-Interaktionen
im Kontext von NIPT —
ein Paradigmenwechsel?

Ein moglicher zweiter Patient, das ungebo-
rene Kind, verdndert dariiber hinaus nun
die Arzt-Patient-Interaktionen im Kontext
der vorgeburtlichen Diagnostik. Uns ste-
hen mehr und mehr Informationen iber
das ungeborene Kind in den verschiede-
nen Stadien der Schwangerschaft zur Ver-
fiigung. Angefangen mit dem Beginn der

ETHIK

Ultraschalldiagnostik in den 1960er Jah-

ren bis hin zu NIPT und hochaufldsendem

3D-Ultraschall in unserer Zeit eréffnen wir
uns einen immer breiteren medizinischen

Zugang zu diesem ungeborenen Leben, zu

dem zuvor nur die Schwangere einen ex-

klusiven Zugang hatte. Die vorgeburtliche

Chirurgie konnte aufsehenerregende Erfol-

ge erzielen, sodass Fehlbildungen wie die

Spina bifida (umgangssprachlich oft als ,,of-

fener Riicken® bezeichnet) jetzt gezielt und

mit teils beachtlichen Erfolgen vorgeburt-
lich behandelt werden kénnen.

Ein drittes, zurzeit besonders aufsehen-
erregendes Handlungsfeld eréffnen neue
konservative Ansitze in der vorgeburtli-
chen Therapie. Verschiedene Gruppen ar-
beiten beispielweise gerade mit Hochdruck
daran, durch vorgeburtliche Therapie die
kognitive Entwicklung von Kindern mit
Down-Syndrom zu beeinflussen.”” Eine
moglichst frithzeitige Diagnose scheint
hierfiir unentbehrlich, sodass Testverfah-
ren zum frithzeitigen Nachweis einer Tri-
somie 21 als Ursache des Down-Syndroms
dann tatsichlich nicht mehr ausschlieSlich
dem Informationswunsch (und der Famili-
enplanung) der Schwangeren dienen, son-
dern ausdriicklich auch therapeutischen
Wert fiir das zukiinftige Kind haben konn-
ten. NIPT-Verfahren werden hierbei eine
grof3e Rolle spielen und wegen ihrer prinzi-
piellen Moglichkeiten zur Erweiterung des
diagnostischen Spektrums erheblich dazu
beitragen, dass vorbeugende und therapeu-
tische Uberlegungen im Hinblick auf das
ungeborene Kind ganz grundsitzlich eine
starkere Bedeutung haben werden.

Damit kommen zwei Fragen auf die Arz-
teschaft (aber auch fiir andere medizinische
Berufsgruppen im Bereich der vorgeburtli-
chen Medizin) zu, die zwar nicht neu sind,
aber durch NIPT deutlich brisanter werden.
1. Welche (drztlichen) Verpflichtungen ha-
ben wir gegeniiber dem ungeborenen bzw.
dem zukiinftigen Kind?

Mit der zunehmenden Relevanz vorbeu-
gender und therapeutischer Intentio-
nen im Bereich der vorgeburtlichen Di-
agnostik stellt sich die Frage, ob schon
das ungeborene Kind ebenfalls als Pa-
tient betrachtet werden muss bzw. ob
es drztliche Verpflichtungen gegeniiber
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dem ungeborenen Kind gibt. Angesichts
der neuen Entwicklungen muss auch
verstarkt tiber die Rechte bzw. Interes-
sen des zukiinftigen Kindes und die da-
raus erwachsenden arztlichen Verpflich-
tungen nachgedacht werden. So sollten
beispielsweise keine genetischen Test-
verfahren beim ungeborenen Kind ein-
gesetzt werden, die zum Schutz des
Rechtes auf Nichtwissen bei einem be-
reits geborenen Kind vermieden werden
wiirden. Hier sind vor allem vorhersa-
gende Testverfahren fiir Erkrankungen,
die erst im Erwachsenenalter auftreten
und nicht vorab behandelt werden kén-
nen, zu nennen.

2. Wie gehen wir mit Konflikten zwischen

(drztlichen) Verpflichtungen gegeniiber

der Schwangeren und (drztlichen) Ver-

pflichtungen gegeniiber dem ungeborenen
bzw. dem zukiinftigen Kind um?

Die érztliche Professionsethik umfasst iib-
licherweise eine Selbstverpflichtung der
Arzteschaft gegeniiber dem Patienten-
willen und dem Patientenwohl. Im Be-
reich der vorgeburtlichen Diagnostik
aber ziehen sich Arzte hiufig auf die
Verpflichtung gegeniiber der reproduk-
tiven Selbstbestimmung der Schwan-
geren zuriick und blenden alle darii-
ber hinausgehenden ethischen Aspekte
wie mogliche Verpflichtungen gegen-
iiber dem Wohl des ungeborenen oder
des zukiinftigen Kindes aus. Mit der Zu-
nahme vorgeburtlicher diagnostischer
therapeutischer Optionen wird eine kla-
re Positionierung der in diesem Bereich
arbeitenden Arzte jedoch unumging-
lich. Sie brauchen Richtlinien etwa fiir
den Fall, dass die Wiinsche der Schwan-
geren den Rechten des zukiinftigen Kin-
des (z.B. seinem Recht auf Nichtwissen)
entgegenstehen konnten, oder fiir den
Umgang mit moglicherweise zukiinftig
verfiigbaren Testverfahren fiir das ge-
samte Erbgut des ungeborenen Kindes.

Fazit

Die ohnehin in ihrem Stellenwert und ih-
rer Reichweite umstrittene reprodukti-
ve Selbstbestimmung hat durch die neuen
Entwicklungen im Bereich der genetischen
vorgeburtlichen Diagnostik zusammenfas-
send eine deutliche Schwéchung erfahren.
Ethische Uberlegungen aller Handelnden
im Bereich der vorgeburtlichen Diagnos-
tik miissen angestellt werden, um das aus
der Schwichung der reproduktiven Selbst-
bestimmtheit entstandene normative Vaku-
um zu fiillen. Die Sicherung der Rechte des
zukiinftigen Kindes scheint hierbei einer

der wesentlichen Auftrdge an das Professi-
onsethos wie auch an externe regulative Be-
mithungen (z.B. des Gesetzgebers) zu sein.
Dariiber hinaus miissen alle Verantwort-
lichen ihre Bemiithungen verstirken, um
Menschen mit genetischen Besonderhei-
ten und deren Familien vor Stigmatisierung
und Diskriminierung zu schiitzen. Die vor-
geburtliche Diagnostik fiir nicht behandel-
bare genetische Auffilligkeiten ist nach wie
vor (und unabhingig von neuen Testver-
fahren wie der NIPT) keine medizinische
Selbstverstdndlichkeit und hat keinen me-
dizinischen Nutzen (im engeren Sinn). Dies
muss in dem entsprechenden érztlichen
Angebot und in der dazugehorigen geneti-
schen Beratung immer wieder deutlich ge-
macht werden.
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Diagnose und Prognose

TEXT: MAGGIE RAUSCH

B ETHIK

Niemandem sonst werden bei der Geburt Unfahigkeiten in Aussicht gestellt. Prognosen und Limitierun-
gen sind ungenau, meist unrichtig und kdnnen ersatzlos weggelassen werden. Eine ehrliche Prognose er-
zahlt von den schwierigen, vor allem aber auch von den wunderbaren Dingen.

An dieser ,Diagnosevermittlung” formuliere ich in Gedanken schon sehr lange. Jetzt ist der Text end-
lich fertig und ich freue mich tber die positiven Riickmeldungen. Nichts in diesem Text ist beschonigt
oder verfalscht, ich sehe meine Tochter tatsachlich so und will — nein fordere - fiir sie alle Rechte, die
jeder Mensch selbstverstandlich genief3t, ohne dariiber nachdenken zu missen.

Sehr geehrte Arztinnen und Arzte,
Hebammen und Pflegepersonal,

eine Diagnose Trisomie 21 (oder irgendei-
ne) zu vermitteln, fallt manchen vielleicht
nicht gerade leicht. Aber ...

.. ich schatze Thre Arbeit, Ihr Wissen, Thre
Kompetenz und Thren Einsatz iiber die
Maflen, also bitte ich Sie ...

.. respektieren und schitzen Sie bitte mein
neu- (bzw. un-)geborenes wunderba-
res Kind;

.. prognostizieren Sie keine Unwahrhei-
ten, limitieren Sie mein Kind nicht;

.. gestehen Sie dieser kleinen Person zu,
uns zu tiberraschen und zu begeistern.

Die Diagnose ,,Freie Trisomie 21“ fiir meine

Tochter hitte anders lauten mussen, als sie

gelautet hat — ungefahr so vielleicht:

Gratulation zu Ihrer hiibschen Tochter.
Darf ich sie halten? Das sanfteste We-
sen, das ich seit Langem gehalten habe.
Ein Wunder!

Wir haben die Laborergebnisse bekommen
und wissen jetzt mit Sicherheit, dass
sie ein ganzes 21. Chromosom mehr
hat, man nennt dies Trisomie 21 oder
Down-Syndrom.

Ich beantworte gerne alle Thre Fragen und
suche die Antworten, wenn ich sie nicht
weifS.

Hier sind vorab ein paar Dinge, die fiir Tri-

somie 21 sozusagen ,typisch® sind. Natiir-

lich ist jedes Kind einzigartig und jedes ent-
wickelt sich ganz personlich, aber einige

Ahnlichkeiten sind beobachtet worden:

Sie werden sich ziemlich sicher in dieses
Kind verlieben, tiber die Maf3en verlie-
ben, weil dieses Kind etwas kann, wofiir
ich kein Wort habe, es ist eine aufler-
gewohnliche Begabung; Thr Kind wird
eine Art Liebes-Resonanzkorper fiir Sie
werden - Sie werden noch nie so ge-

liebt haben und noch nie so geliebt wor-
den sein.

Thr Baby wird wahrscheinlich besonders
anschmiegsam sein, weil es etwas gerin-
gere Muskelspannung hat und sich da-
durch so entziickend kuschelig anfiihlt,
jeder wird dieses Kind im Arm tragen
wollen.

Thr Baby wird méglicherweise ruhiger sein
und zufriedener wirken als viele andere
Babys; einfach entspannter und gemiit-
licher - das sprichwortliche ,,unkompli-
zierte Kind*.

Thr Baby wird alles lernen, was es braucht
- Unterstiitzung dafiir bekommt es von
Thnen. Schopfen Sie alle Moglichkei-
ten und Ressourcen aus. Unterschétzen
Sie IThr Kind nie. Akzeptieren Sie kein
»Nein“ als Antwort, werden Sie die beste
Vertreterin fiir die Rechte Thres Kindes.

Thr Kind wird wahrscheinlich Routinen
und Regeln mogen, sie vermitteln Si-
cherheit und Absehbarkeit. Es wird sie
genauer und besser befolgen als ge-
wohnlich entwickelte Altersgenossen.
Werden Sie Routine-Meister.

Thr Kind wird héchstwahrscheinlich be-

sonders begeisterungsfahig sein, grofie
Freude fiir kleine Dinge.

Ebenso wahrscheinlich ist, dass Thr Kind
besonders dankbar sein wird - danke
fiir das Butterbrot beim Friihstiick, dan-
ke fiir ein frisch gemachtes Bett. Dank-
barkeit fiir Selbstverstandlichkeiten -

was fiir eine Gabe!

Vielleicht wird auch IThr Kind Umar-
mungen in groflen Mengen verteilen
- gleichméfig auf Familie und neue
Bekannte. Als Erwachsene wird sie na-
tiirlich lernen, ihren eigenen personli-
chen Raum zu definieren und den ande-
rer zu respektieren.

Ihr Kind wird vielleicht oft neue Menschen
kennenlernen, grof3ziigig zu sich nach
Hause einladen, aber auch sich selbst zu
anderen. Manchmal entstehen dadurch
tatsichlich lebenslange Freundschaften,
die Thnen glatt entgangen wiren.

Thr Kind wird sozial-emotional den Alters-
genossen meist weit voraus sein. Andere
Kinder sollten mit Threm Kind in Kin-
dergarten und Schule zusammen sein
diirfen, damit sie diese hohe emotionale
Intelligenz lernen kénnen. »
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Thre Tochter wird vielleicht so wie andere
Menschen mit Trisomie 21 sehr unvor-
eingenommen sein, ein Leben lang, fast
vorurteilslos und ausgesprochen offen-
herzig. Das kann natiirlich ausgeniitzt
werden und sie wird lernen wollen, die-
se Offenheit mit Vorsicht handzuhaben.
Nichtsdestotrotz ist dies eine nachah-
menswerte Eigenschaft, finden Sie nicht?

Viele Menschen mit DS haben die wunder-
bare Fahigkeit, sehr im Moment zu le-
ben, ganz prasent. Achtsamkeit pur.

Besondere musikalische und kiinstleri-
sche Fahigkeiten sind vielen Menschen
mit Trisomie 21 eigen, ein besonderes
Verstidndnis und Gespiir fiir Musik und
Tanz sind tiblich, auch viele bildneri-
sche Kiinstler und Schriftsteller haben
Down-Syndrom. Vielleicht publiziert
auch IThr Kind irgendwann Texte, ladt
zu Vernissagen ein oder beeindruckt
durch seine Bithnenprésenz.

Jedenfalls aber ist Thr Kind Ihr Kind - ganz
es selbst. Eigentlich mit niemandem zu
vergleichen. Es wird sich in seiner Ent-
wicklung fiir vieles etwas mehr Zeit
nehmen und wird sie immer wieder
iiberraschen. Ziemlich sicher wird alles
gut werden.

Noch einmal - herzlichen Gliickwunsch.
So hitten die Prophezeiungen lauten kon-
nen. Weil alle Informationen erfahrungsge-

maf3 korrekt sind, wie wohl Fahigkeiten in-
dividuell unterschiedlich verteilt.

Stattdessen horen Eltern leider — pranatal
und postnatal - immer wieder eine, mehre-
re oder alle der folgenden Aussagen:

.. dass ,es“ dem Arzt leid tut. Was eigent-
lich? Das Down-Syndrom? Das Kind?
Die Eltern? Er sich? Wenn Mitleid an-
gebracht wire, dann gleiches Recht
fiir alle, also auch Mitleid z.B. mit des
Herrn Doktor ,,ungliicklicher Fri-
sur — pardon, eventuelle Gemeinheiten
dienen lediglich der Anschaulichkeit
— oder seiner sehr grofien Nase oder sei-
nem Mundgeruch; und Eltern diirften
ihm dies alles ungeniert sagen, oder?
Nein, natiirlich nicht. Na eben! Kein
Mitleid, nur Akzeptanz;

.. was dieses Kind scheinbar nicht kon-
nen werden wird. Woher weif3 die Arz-
tin das so genau? Echte Hellseherei
sollte besser bezahlt sein als ein Arzt-
beruf. Niemandem sonst werden bei
der Geburt Unfihigkeiten in Aussicht
gestellt. Prognosen und Limitierun-
gen sind ungenau, meist unrichtig und
kénnen ersatzlos weggelassen werden.
Eine ehrliche Prognose erzihlt von den
schwierigen, vor allem aber auch von
den wunderbaren Dingen;

.. welche Defizite und Probleme dieses
Kind hat und haben wird.

Die furchtbare Macht des negativen
Wortes! Negative, respektlose Worte und
gute Laune halten sich selten im selben
Raum auf. ABER: Nach dem Wunder einer
Geburt (echte 3-D-Druckerei) braucht man
alle gute Laune, die zu kriegen ist, um die
Erschépfung und alle neuen Emotionen zu
bewiltigen. Nur nicht die gute Laune zer-
storen, wenn dieses winzige Chromosom-
chen an und fiir sich doch wirklich kein
Grund zur Besorgnis sein muss.

Also, liebe Arztinnen und Arzte, liebe Heb-
ammen, liebes Pflegepersonal,

ich schitze Thre Arbeit, Thr Wissen, Thre
Kompetenz und Ihren Einsatz {iber die Ma-
len.

Respektieren und schitzen Sie bitte mein
neugeborenes wunderbares Kind.

Prognostizieren Sie keine Unwahrhei-
ten, limitieren Sie mein Kind nicht.

Gestehen Sie dieser kleinen Person zu,
uns zu iiberraschen und zu begeistern.

Danke.

Herzlich
Maggie Rausch

(nach neun Jahren noch immer begeistert
von allen Chromosomen ihrer Tochter,
von der grofien Schwester auch)

as Thema , Vermittlung der Diagnose Down-

Syndrom” beschaftigt uns immerwahrend.
In dieser Ausgabe ist es auf vielfdltige Weise in
der Rubrik ,Ethik” vertreten: beginnend mit dem
Fachartikel Giber,Die arztliche Rolle im Kontext
von nicht-invasiver Pranataldiagnostik” und den
Text,Diagnose und Prognose” Giber die Leser-

briefe und die ,Rosalia“-Erzahlung bis hin zur
Vorstellung des Buches ,Das ganze Kind hat so
viele Fehler” in ,Publikationen” (S. 68).

In der Leben mit Down-Syndrom Nummer 86
vom September 2017 erschien der,Brief an mei-
ne damalige Gynakologin“ Auf diesen Beitrag
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von Valeska von Rosen gab es einen positiven
Widerhall: Die nachfolgenden Briefe tragen
somit zur Diskussion daruiber bei, welche aul3er-
ordentliche Rolle die Diagnose-Vermittlung
spielt und wie sie — aus der Sicht der Eltern -
wiinschenswerterweise verlaufen sollte.

Die Rubrik ,Ethik” schlieB3t die Erzahlung von
Greta Mahlstedt Apilanez ab. Es ist der zweite
Beitrag der elfjahrigen Autorin in diesem Heft
und kann als eine literarische Verarbeitung
des Themas ,Diagnose-Vermittlung” aus der
Geschwister-Perspektive gesehen werden.




Liebe Redaktion,
liebe Frau Valeska von Rosen,

hiermit mochte ich mich ganz, ganz herz-
lich fiir Thren ,,Brief an meine damalige Gy-
nékologin“ bedanken. Dieser Brief hat un-
sere Herzen, die Herzen aller, die ein Kind
mit Down-Syndrom haben, stolz und froh
gemacht.

Mir widerfuhr ein dhnliches Schicksal.
Als ich mit dem dritten Kind, unserer Lina,
schwanger war, plagten mich Angste. Mein
Frauenarzt versprach mir, dass nach einem
Triple-Test diese aus der Welt wiren. Leider
kam ein Ergebnis 1:40 dabei heraus. Er hat-
te nicht einmal den Mut, mich persénlich in
seine Praxis zu laden, sondern teilte mir die-
ses Ergebnis auf dem AB mit. Ferner folgte
anschlieffend die Aufforderung seinerseits,
mich sofort mit der Heidelberger Artos-
Klinik in Verbindung zu setzen. Ich wusste
warum. Mir blieben nur noch viele Tranen
nach diesem Schock der unmenschlichen
Mitteilung. Die Vorfreude auf das Kind war
vollig verloren und viele Sorgen und Angs-
te beschlichen mich. Ein Gesprach mit ei-
ner Humangenetikerin verlief etwa so, als
ob man einer grauen, eiskalten Betonwand
gegeniibersitzt. Spater rief ich diese Frau an
und teilte jhr mit, dass Lina geboren wur-
de. Was mich sehr irritierte, war ihre vollig
veranderte Reaktion, sie freute sich richtig.
Sie schien irgendwie erleichtert, dass dieses

Kind lebt. Gleichzeitig erzdhlte sie mir von
einer guten Freundin, die auch so ein Kind
hat und sehr gliicklich ist. Diese Worte aus
ihrem Mund hitte ich gerne frither gehort,
denn das hitte mir sehr geholfen.

Beim vierten Kind habe ich keine Unter-
suchungen diesbeziiglich mehr machen las-
sen.

Heute haben wir vier Kinder, unser
Jingster, Lorenz, macht gerade sein FSJ
bei der Lebenshilfe. Er ist sehr begeistert
und sehr engagiert dabei. Ein Studium
der Sonderpadagogik ist angedacht. Unse-
re dlteste Tochter Ines lehnte jede Art von
Untersuchungen wihrend der Schwan-
gerschaft ab, die auf eine eventuelle Behin-
derung des Kindes hin-
weisen. Thre Entscheidung
stand von Anfang an fest:
Wenn ich schwanger wer-
de, dann soll mein Kind
auch zur Welt kommen
diirfen. Und das macht
mich dankbar und stolz
als Mutter, dass Familien,
die zusammenhalten, den
Wert des Menschen und
des menschlichen Lebens
anders und viel positiver
und unbeschwerter anse-
hen als all die Arzteschaft,
die einen Fid des Hippo-
krates abgelegt hat.

Letztlich bin ich es auch leid, mir den
Seelenmiill von den Miittern nach einer
Abtreibung eines Kindes mit Down-Syn-
drom anzuhoren. Es ist deren Schmerz, es
ist deren Kinder-Leiche, die im Klinikmiill
entsorgt wird. Dieses Getue der freien Ent-
scheidung. Entschieden wurde es von an-
derer, hoherer Seite. Sicher mogen wir uns
heutzutage gerne einreden, dass wir iiber
diese Entscheidung nach freien Stiicken
verfiigen diirfen. Aber das Kind begleitet
uns so oder so ein Leben lang. Nur die ei-
nen als leibliches Wesen, das mitunter un-
endlich viel Gliick bringen kann, und die
anderen eben als Leiche, deren Seele die
Familie ungefragt begleitet.

Mit freundlichen Griif$en
Leonore Gottschall

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

Liebe Frau von Rosen,

ich habe Ihren Erfahrungsbericht in der
»Leben mit Down- Syndrom®-Ausgabe
September 2017 mit Begeisterung gelesen.
Leider fiihlte ich mich sieben Jahre zu-
riickversetzt. Damals war ich mit 41 Jah-
ren mit unserem Sohn Thorben schwan-
ger. Meine damalige Gynikologin, eine sehr
gute Préanataldiagnostikerin, riet uns auch
zu pranataldiagnostischen Untersuchun-
gen. Das wurde mir bei unserem ersten
Sohn, damals war ich 34 Jahre alt, und auch
unserem zweiten Sohn (da war ich dann 37
Jahre alt) angeboten. In beiden Fillen haben
wir es dankend abgelehnt mit der Begriin-
dung, mein Mann und ich wiirden eh kei-

ne Entscheidung fillen wollen und konnen!
Als mir dann in der 30. Schwangerschafts-
woche die Diagnose Down-Syndrom mitge-
teilt wurde, machte meine Frauenérztin mir
dieses dann zum Vorwurf. Sie hitte mir ja
mehrfach die Pranataldiagnostik angeboten,
aber ich hatte es ja abgelehnt. Da ich selber
im Gesundheitswesen arbeite, gab sie mir
dann noch mit auf den Weg: ,Na, dann wis-
sen Sie ja, was jetzt auf Sie zukommt.*
Wenn meine damalige Gynikologin
doch nur wiisste, was da wirklich auf uns
zukam! Wir haben diese Entscheidung
nicht bereut. Wir haben so viel Spafl mit
unserem Sohn, lachen viel, lernen Men-
schen kennen, denen wir ohne ihn nicht
begegnet wiren. Wir griifien beim Spazier-

gang oder dem Einkauf so viele Menschen,
weil unser Thorben freudestrahlend und je-
dem laut sein ,Hallo“ entgegenruft. :) Und
wenn mal jemand nicht antworten will,
dann hat er auch kein Problem damit, seine
Begriiflung mehrfach zu wiederholen!

Ich wiinschte, viele werdende Eltern
wiirden eine bessere Beratung bekom-
men. Vielleicht sollten diese betroffenen El-
tern einfach mal einen Tag in unsere Fami-
lie ,,eintauchen und miterleben, wie schon
unser Leben ist und wie viel Freude uns un-
sere Kinder machen.

Mit allen guten Wiinschen fiir Sie
und Ihre Familie
Familie Reinhard und Claudia Kramer

Leben mit Down-Syndrom Nr. 87 | Jan. 2018 35



ETHIK

Rosalia und die ﬁberraschungen und
Probleme, die sie mit sich brachte

TEXT: GRETA MAHLSTEDT APILANEZ (elf Jahre)

Es war ein bewdlkter, aber stickiger
Juli-Tag, an dem meine Schwester zur
Welt kam. Meine Mutter war schon
beim Frihstlick nervds und sagte die
ganze Zeit vor sich hin:,Heute geht'’s
los! Heute gebadre ich meine zweite
Tochter!”

Und sie hatte recht! Gegen 15:00 Uhr
setzten die Wehen ein. Papa war na-
tiirlich mega aufgeregt und gestresst,
aber er fuhr sie heil ins Krankenhaus.
Ich durfte nicht mit. Die ganze Zeit
war ich zu Hause und habe gewar-
tet. Ich kann euch sagen: Das war die
Holle! Ich hatte so Angst um Mama.
Was, wenn sie bei der Geburt starb?
So was gibt es. Oder das Baby!

Papa hatte versprochen, mir zu
schreiben, wenn meine Schwester da
ware, doch als ich es nicht mehr aus-
hielt, auf mein Handy zu starren, rief
ich meine BFF an. Sie hatte immer ei-
nen Rat! Fiona ging ran:
+Hey Luna! Was gibt's?”
,Hi Fiona! Mama ist vor einer Stun-
de ins Krankenhaus gefahren. Mei-
ne Schwester wird geboren!”, ant-
wortete ich etwas nervos.,Ist doch
cool!’, Fiona verstummte kurz, als
wiirde sie nachdenken, und fragte
dann mitfiihlend: ,Wo liegt der Ha-
ken?” Boah, sie kannte mich einfach
Zu gut.
.Was ist, wenn Mama oder meine
Schwester stirbt? Ich habe so Sorge
... berichtete ich leise.
,Du bist aber auch so ein Pessimist!
Lass es kommen, wie es kommt!
Es hilft deiner Mutter nicht, wenn
du zu Hause in Tranen ausbrichst”,

antwortete sie schon fast wiitend,
aber sie hatte ja recht! Es lohnt
sich nicht, die Zukunft verandern
zu wollen. Und da ich ein ehrlicher
Mensch bin, antwortete ich:,Du
hast recht! Danke!”
,Keine Ursache!’, antwortete sie.
,Ich muss jetzt aber auch los! Bis
morgen!”
Und damit legte sie einfach auf, aber
das war ich gewohnt. Es ist schon
praktisch, so gute Freunde zu haben!
Aber da ist ja noch mein Schwarm
Yezdan und mit ihm ist es etwas kom-
plizierter ... Erist so sti3, aber ...
Ich hatte keine Zeit mehr, dariiber
nachzudenken, denn in dem Moment
empfing ich eine Nachricht von Papa:

Hallo SiiBe! Deine Schwester Rosalia
hat das Licht erblickt! Doch etwas
stimmt an ihrem Aussehen nicht.
Die Arzte machen gerade einige
Tests, also kann es noch etwas dau-
ern. Bestell dir eine Pizza und mach
dir keine Sorgen! Mama geht’s gut!
Kuss, Papa und Mama

Wie,,... etwas stimmt an ihrem Aus-
sehen nicht“? Was sollte das heilen?
Ich wollte Papa fragen, doch irgend-
wie wollte ich es auch nicht wissen,
also bestellte ich mir eine Pizza, aber
al nichts! Fehlte meiner Schwester
ein Bein? Nein, das hatten sie schon
im Bauch bemerkt! Was war mit einer
sehr groBen Pigmentstérung? Oder
Schmetterlingshaut?

Ja, das hatte alles sein konnen und
ware noch einigermafen akzeptabel
und normal gewesen, aber in dem
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Moment wusste ich ja auch noch
nicht, dass ich, wenn meine Eltern
nach Hause kommen, den Schock
meines Lebens erleben wiirde! Aber
alles der Reihe nach: Nachdem ich
die Pizza irgendwie in mich reinge-
wiirgt hatte, rief Oskar, mein bester
Freund, an.

»Hallo Luna! Ich wollte dir etwas

Wichtiges erzahlen, was dich be-

stimmt brennend interessieren

wird!”, rief er aufgeregt.

Ich hatte keine Ahnung, was er

meinte, und sagte mit gleichguilti-

gem Unterton:,Schiel los!”

»Okay, also. Vorhin hat mich Yezdan

angerufen und gesagt, er misste

mir etwas Wichtiges mitteilen. Er hat

vorsichtig gesagt, dass ...’ er mach-

te eine dramatische Pause, ... erin

Ich begann schlagartig zu zittern.
Yezdan, in mich ver...? Nein. Ich
fragte unsicher: Echt jetzt?”
»Jal Aber er weild nicht, dass du in
ihn bist! Soll ich es ihm sagen?!”
,Nein! Das mache ich’, antworte-
te ich, war mir aber eigentlich gar
nicht so sicher, wie ich das anstellen
sollte, aber Oskar sollte es nicht ma-
chen!
+Okay! Ich hoffe, ihr werdet ein Paar!
Tschau!”, antwortete dieser tibermu-
tig. ,Tschau!’, sagte ich und legte auf.
Oh mein Gott! Sollte ich Yezdan anru-
fen? Jetzt? Wiirde er mich fragen, ob
wir zusammen sein wollen?

Plotzlich durchbrach ein Schlissel-
klirren meine Gedanken. Ich rannte
zur Tir und just in dem Moment kam



Papa rein, mit Mama und einer Baby-
schale im Schlepptau. Er wirkte etwas
gestresst und Mama irgendwie trau-
rig.

»Mama! Papa! Endlich! Kann ich

Rosi sehen?, rief ich aufgeregt.
Papa driickte mir die Babyschale in
die Arme und ich blickte hinein. Dar-
in lag der Schock meines Lebens. Ich
zitterte immer noch ein wenig wegen
der Nachricht von Yezdan, aber jetzt
fiel ich beinahe um. Ja, in der Scha-
le lag meine Schwester, aber etwas
stimmte, na ja, mit ihrem Aussehen
nicht. Da, wo eigentlich die Augen
sein sollten, saBen die Ohren und da,
wo das rechte Ohr hatte wachsen sol-
len, der Mund und da, wo das linke
stehen sollte, sa3 ein Auge. Die Nase
lag da, wo der Mund bei mir war, und
der Platz der Nase wurde von dem
anderen Auge besetzt. Die wenigen
Haare, die sie besal3, befanden sich
um ihren Hals und auf dem Kopf war
eine Glatze. lhre Armchen waren Bei-
ne mit FliBen, an denen Finger wuch-
sen, und ich konnte mir vorstellen,
dass die Beine Arme und Hande mit
Zehen waren.
Was sollte das bitte sein?! Meine

Schwester? Wie kann ein Mensch so

aussehen? Dennoch war Rosalia nicht

hasslich. Ihre Augen waren tiefblau

und die Haare schwarz, wie die mei-

ner Mutter.
Auf einmal sagte Mama: ,Wir lassen
sie einschlafern...” Was?! Einschla-
fern?
.Babys kann man einschlafern? Das
ist grausam! Das durft ihr nicht ma-
chen” rief ich.
,Doch. Rosalia passt nicht zu uns.
Sie hatte kein schones Leben. Das,
was sie hat, ist sehr selten und die
Kinder sterben eh nach kurzer Zeit!
Rosalia hat ein Fehlwachstum, was
dadurch entstehen kann, dass Frau-
en in der Schwangerschaft An-
chovis essen!” Mama hat es getan,
als sie noch nicht wusste, dass sie
schwanger ist!
.Wir haben morgen einen Termin
beim Arzt. Da lassen wir sie ein-
schlafern”, antwortete Papa ruhig.
LIhr seid doch vollkommen abge-
hoben! Das kdnnt ihr nicht bringen!
Sie istimmer noch eure Tochter
und meine Schwester. Nein!”, rief
ich aufgebracht.

Das konnten sie echt nicht machen.

Die Autorin der Erzéhlung (rechts im Bild) mit ihrer Schwester Lola
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Ich wusste zwar, dass das, was Papa
sagte, was Wahres hatte, aber viel-
leicht ist sie ja ein liebenswerter
Mensch!
Mama brach in Tranen aus:,Ich will
einfach nur eine richtige Tochter!
Nicht dieses Ding da“, heulte sie.
Papa nahm sie tréstend in den Arm.
.Keine Sorge. Morgen ist sie doch
weg!”
Ich konnte nicht glauben, was ich
da horte!, lhr seid vollkommen ver-
rickt! Grausam! Sie ist auch nur
ein Mensch!’, schrie ich den Tranen
nahe.

Doch es brachte nichts. Am nachs-
ten Tag gingen Mama und Papa mit
Rosalia zum ,Einschlaferer” und ka-
men ohne sie zurlick. Mama wirkte
erleichtert und Papa kiindigte leicht-
hin an:,Morgen gehen wir zu ihrem
Begrabnis! Ich hoffe, sie ist im Him-
mel besser dran als bei uns!” Diesmal
sagte ich nichts. Ich ging einfach nur
stumm zurlick in mein Zimmer und
am ndchsten Tag stumm zum Begrdb-
nis. Es nutzte ja alles nichts!

Drei Monate spater war Mama wie-
der schwanger. Ich hatte ihr und Papa
verziehen, aber vergessen wiirde ich
Rosalia nie! Meinen Freunden erzahl-
te ich, sie ware bei der Geburt gestor-
ben. Meine Eltern hatten ihren Freun-
den und unserer Familie dasselbe
vorgelogen, aber ich glaube, es war
besser so.

Ich bin jetzt tibrigens mit Yezdan zu-
sammen!:) B
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B INKLUSION

Inklusion? Jetzt erst recht!
Ein Sachstandsbericht

TEXT: KIRSTEN EHRHARDT

»Etwas ist faul im Staate Danemark®
heifit es bei Hamlet. Auch ich werde zur-
zeit oft gefragt, was denn in Deutschland
faul ist, wenn es um Inklusion geht. Das
ist nicht einfach zu beantworten. Aber als
ich erst einmal angefangen habe, dariiber
nachzudenken, ist mir doch eine ganze
Menge dazu eingefallen:

Eltern, die vor iber 30 Jahren fiir ihre
Kinder mit Behinderung andere Wege als
die in den Sondereinrichtungen wollten
und Elterninitiativen von ,Gemeinsam le-
ben - gemeinsam lernen griindeten, wur-
den lange Zeit als ,,komische Eltern diffa-
miert, nicht nur in Baden-Wiirttemberg.
Spétestens mit der UN-Behindertenrechts-
konvention und ihrer Geltung in Deutsch-
land 2009 kamen die Wende und die Eu-
phorie bei vielen: Endlich war das Recht auf
Inklusion auch in Deutschland angekom-
men! Deutschland hatte sich vor allem zu
einem inklusiven Bildungssystem verpflich-
tet. Doch von dem sind wir heute, acht Jah-
re spéter, noch weit entfernt. Vielleicht wei-
ter als je zuvor. Was ist passiert? Auf jeden
Fall hat sich die Stimmung verandert. Wa-
rum, ist schwer zu sagen. Vielleicht war es
vorschnell zu glauben, das Thema sei jetzt
wirklich in der Mitte unserer Gesellschaft
angekommen, einer Gesellschaft, die sich
im Status quo so lange und so gemiitlich
eingerichtet hat. Der angestofiene Verande-
rungsprozess ist auf mehr Widerstand ge-
stoflen, als viele Menschen fiir méglich ge-
halten haben. Auch ich gehore zu diesen
Menschen.

Inklusion in den Medien

Wenn sich die Stimmung zu einem Thema
langsam, aber sicher in der Gesellschaft ver-
andert, ,riechen“ Medien das schnell. Das
ist nattrlich der Job der Journalisten. Vie-
le Leser oder Horer, ,,Quote®, erreicht man
zurzeit offensichtlich eher mit kritischen
Berichten. Ein Kritiker, am besten mit Pro-
fessorentitel, findet sich — das weif ich als
Journalistin selbst am besten — zu abso-
lut jedem Thema. Und ,,Betroffene®. Deren

Jung und Alt: Florentina (2,5) und Chrissi (25).
Beide sind auf inklusiven Wegen unterwegs.
Ihre Mitter engagieren sich im Landkreis Géppingen

(Baden-Wiirttemberg) fiir Inklusion.

Schilderungen wirken am besten mit mar-
kigen Uberschriften: ,,gescheitert*, ,am Li-
mit*, ,,Burnout droht“ und Ahnliches.

»Am Limit* sind vor allem in diesen Ar-
tikeln Lehrerinnen und Lehrer, die in der
Anonymitit bleiben: ,,Nennen wir sie Frau
A. ...“ Entsprechend uniiberpriifbar sind
ihre Aussagen und Erzdhlungen, dafiir oft
umso deftiger. Eltern und Elterninitiativen
fiir Inklusion agieren dagegen immer mit
vollem Namen. In den ,,Mutmachgeschich-
ten der Elterninitiative Rhein-Neckar aus
Heidelberg zum Beispiel erzdhlen Eltern,
wie Inklusion trotz allem gelingen kann. Sie
alle tun es unter ihrem richtigen Namen.'
Vor allem die biirgerlichen Medien vermu-
ten in ihren Lesern Inklusions-Skeptiker
und bedienen sie fréhlich mit Schauerge-
schichten aus deutschen Schulen. Inklusion
ist inzwischen, so kann man den Eindruck
gewinnen, an allem schuld, vor allem daran,
dass unsere Kids im internationalen Ver-
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gleich immer schlechter abschneiden. Auch
die Ergebnisse des IQB-Bildungstrends
2017 wurden flugs mit Inklusion und Mig-
ration — der zweite Lieblings,,schuldige® fiir
alle Miseren in Deutschland - in Verbin-
dung gebracht.?

Schnelle Schuldzuweisungen sind im-
mer einfacher, als sich zu fragen, was seit
Jahrzehnten in unserem Bildungssystem ei-
gentlich schieflduft und warum ausgerech-
net so ein reiches Land wie Deutschland
nicht bereit ist, mehr Geld fiir Bildung in
die Hand zu nehmen. Hella Wenders Film
»Schule Schule®, der Fortsetzungsfilm zu
»Berg Fidel, hatte Pech, im vergangenen
Herbst in die Kinos zu kommen und an-
ders als der erste Film nicht wirklich Beach-
tung zu finden, obwohl man auch aus die-
sem Film viel lernen kann.

»Aufreger“-Geschichten laufen in den
Medien {ibrigens immer besser als Er-
folgsgeschichten. Das bemerken wir auch



bei unserem Blog www.kirstenmalzwei.
blogspot.de Krasse Exklusionsgeschichten
haben deutlich mehr Klicks und Kommen-
tare als positive Geschichten, auch wenn sie
noch so reizend und rithrend sind.

Inklusion - ohne mich!

Daneben ist zu beobachten, wie bestimm-
te Gesellschaftsschichten Inklusion immer
noch oder sogar immer mehr bewusst um-
gehen. Viele Privatschulen sind garantiert
inklusionsfrei. In ,,Johnnys Blog“ war vor
einiger Zeit dazu ein beeindruckender Bei-
trag zu lesen, unter der Uberschrift ,,Mei-
ne Freiheit wird von der Verfassung garan-
tiert, deine hat bis jetzt nicht interessiert™’
Auch die Gymnasien sind weiterhin der
Meinung, dass Inklusion doch lieber die an-
deren Schularten machen sollten, vor allem
die, die viel Erfahrung mit den ,,doofen Kin-
dern® haben. Manche wollen eine ,,Elite“
schiitzen vor Behinderten, die sie behindern
konnten - eine ,,Elite®, die spéter in unserem
Land Entscheidungen auch iiber Menschen
mit Behinderung féllt und sie nie kennenge-
lernt hat. Hier geht es nicht um die Rahmen-
bedingungen fiir Inklusion, sondern um die
Freiheit, ihr aus dem Weg zu gehen. Dass
Schulen nur blonde deutsche Kinder auf-
nehmen, lassen wir in Deutschland (noch)
nicht zu. Aber dass Schulen und Schular-
ten sich Kinder mit Behinderung vom Hals
halten, ist gesellschaftsfahig. Dabei ist Schu-
le fiir jede Gesellschaft und ihre Werte der
Schliissel. Hier lernen wir, nicht nur fiirs Le-
ben, sondern das Leben selbst. Oder wir ler-
nen eben bestimmte Dinge nicht, weil sie
nicht vorkommen.

Inklusion als Wahlkampfthema

Und dann sind da ja auch noch die Wahlen:
Bei der Landtagswahl in Nordrhein-West-
falen ging es los, in Niedersachsen ging es
weiter. Inklusion in der Schule wurde zum
Wahlkampfthema: Schlecht gemacht sei sie,
viel zu schnell eingefiihrt, aus ideologischen
Griinden. Die Opposition versprach, im

Falle eines Wahlsieges alles ganz anders zu
machen: ,Inklusion mit Augenmafl®, eine
»Atempause“ oder gar ,,Inklusion auszuset-
zen. Dass dem die UN-BRK entgegensteht
und Deutschland in der Staatenpriifung
durch die UN schon eine Riige kassiert hat-
te fir den bummeligen und halbherzigen
,Umbau“ des Bildungssystems, interessier-
te nicht. Da konnte die Monitoringstelle des
Deutschen Instituts fiir Menschenrechte in
Berlin noch so mahnen: ,,Das Recht auf in-
klusive Bildung muss umgesetzt werden!“
So wie die Kultusministerkonferenz die
Mahnungen aus Genf iiberhorte, iiberhor-
ten auch die Politiker im Wahlkampfmo-
dus diese Worte. ,,Pause? Was soll ich denn
machen? Soll ich mein Kind einfrieren?
schrieb eine emporte Mutter bei Twitter.

Inklusion als
gemiedenes Thema

Im Bundestagswahlkampf war dann Inklu-
sion kein grofles Thema mehr. Keine Par-
tei mochte sie sich Finger daran verbren-
nen, nachdem es der Landesregierung in
NRW auf die Fiifle gefallen war. Die SPD
svergal“ es in ihrem Vielpunkteprogramm
und auch die Griinen duflerten sich aus-
weichend. Hinter vorgehaltener Hand fan-
den viele Bundespolitiker, nach den vielen
Protesten im Rahmen des Bundesteilhabe-
gesetzes ,,sei es jetzt auch mal gut” mit den
Behinderten: Die hatten sich ja nun lange
laut zu Wort melden diirfen, man habe das
Gesetz schliefllich nachgebessert und nun
reiche das auch mal. Dass es das Bundes-
teilhabegesetz aus dem Versorgungsden-
ken fiir Bediirftige hinaus hin zu einer ech-
ten Teilhabe auf Augenhdhe nicht geschaftt
hatte — vielleicht auch nie schaffen sollte -
war vielen nicht klar oder nicht wichtig. In-
zwischen sitzt eine Partei im Bundestag, die
ganz klar gegen Inklusion ist und die am
liebsten vergessen mochte, dass wir in ei-
nem Land leben, in dem Menschen mit Be-
hinderung noch vor nicht einmal 80 Jahren
systematisch ermordet wurden.
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Der Kampf um ,gute Inklusion”

Aber es gibt natiirlich nicht nur Inklusi-
onsgegner im Land und diejenigen, die
sich die schone alte Zeit der Sonderschu-
len zuriickwiinschen, wo ,die Behinder-
ten noch wussten, wo sie hingehoren®, wie
ein baden-wiirttembergischer Schulamts-
leiter es einmal formulierte. Manchmal se-
geln diese {ibrigens unter falscher Flagge
und geben sich als Inklusionsfreunde aus.
s#falschefreunde® erfand der Verein mit-
tendrin e.V. aus Koln bei Twitter.” Nein, es
gibt auch diejenigen, die die Méngel bei der
Umsetzung der Inklusion benennen und
bessere Bedingungen fiir ein wirkliches Ge-
lingen einfordern.

Wenl WIr

gemeinsa
starker sind
als allein.

Inklusion
kein Thema im Wahlkampf?
Jetzt schon ...
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In Hamburg zum Beispiel haben sich
Eltern zusammengetan. Auch in anderen
Bundeslandern gab es Appelle und Petitio-
nen. Die meisten dieser Aktionen iibersehen
allerdings den eigentlichen Grund dafiir,
dass die Inklusion ,nicht so in die Puschen
kommt®, wie man in Norddeutschland sagt,
wo ich herkomme: Es ist das Doppelsystem,
das Deutschland unbedingt aufrechterhal-
ten will. Inklusion ja, Forderschulen/Son-
derschulen aber unbedingt auch. Deklariert
wird das als ,,Elternwahlrecht®, firr das aber
heute nur noch die Verfechter der Sonder-

Eine Schulklasse hat verstanden, worauf es ankommt

schulen kimpfen. Und auch hier kann das
Deutsche Institut fiir Menschenrechte noch
so oft betonen, dass es in der UN-BRK kein
Recht auf Sondereinrichtungen, auf Separa-
tion, gibt, sondern nur ein Recht auf ,,ange-
messene Vorkehrungen®, damit Menschen
mit Behinderung in einer inklusiven Ge-
sellschaft iiberall gleichberechtigt teilhaben
koénnen.

Also ist landauf landab der Kampf ent-
brannt: der Kampf um die Ressourcen, der
Kampf um die angeblich bessere Férderung,
der Kampf um Kinder, Eltern und Geld.
Niitzen tut dies niemandem, schon gar
nicht den offentlichen Kassen. Denn eine
paradoxe Situation ist entstanden: Wah-
rend immer mehr Kinder inklusiv beschult
werden, steigt auch die Exklusionsquote,
also die der Kinder in den Sondereinrich-
tungen. Immer mehr Schiiler werden als
»Behinderte“ gestempelt, vor allem in den
Forderschwerpunkten ,,Soziale und emoti-

onale Entwicklung“ und ,,Lernen®. Zum ei-
nen fiillt auf diese Weise so mancher Son-
derschulleiter seine von der Schliefung
bedrohte Schule. Zum anderen suchen auf
diese Weise Lehrer der allgemeinen Schu-
len verzweifelt, mehr Unterstiitzung zu be-
kommen.

40 Leben mit Down-Syndrom Nr. 87 | Jan. 2018

Sonderpadagogen und inklusive
Schulentwicklung

Und dann auch noch dies: Uberall im Land
fehlen Sonderpiadagogen. Auch dies ist ein
beliebtes Medienthema. Einmal davon ab-
gesehen, ob man wirklich vom ,Fehlen®
sprechen kann, wenn Tausende der so be-
gehrten ,Experten” im Sondersystem ge-
bunden sind, ist die Fokussierung auf die
Sonderpidagogik als der Profession, die ,.es
richten soll, fiir ein inklusives Bildungs-
system eher kontraproduk-
tiv. Inklusion ist ein Thema
von Schulentwicklung ins-
gesamt. Immer da, so mei-
ne Beobachtung seit vie-
len Jahren, wo Inklusion
als gemeinsame Aufgabe
der Lehrer der allgemeinen
Schule UND der Sonderpi-
dagogik verstanden wird,
gelingt sie. Und das relativ
unabhingig von den Res-
sourcen, die immer und
immer wieder beschworen
werden. Das bedeutet zum
Beispiel fir einen Grund-
schullehrer, dass er sich et-
was zutrauen muss, wenn
er zum ersten Mal ein Kind
mit Behinderung unter-
richtet — und dass der Son-
derpadagoge abgeben muss
und nicht als ,,Experte” die
Kinder fiir sich reklamiert
und die anderen Lehrer gar
nicht zum Zuge kommen
lasst. Wenn Kinder in der
Inklusion so wie mein Sohn auf eine Real-
schullehrerin trifft, die inzwischen den Un-
terrichtsstoff nicht nur perfekt auf verschie-
denen Niveaus differenziert, sondern daran
auch immer mehr Spaf3 gefunden hat, weif3
man, dass eine inklusive Klasse auf einem
guten Weg ist.



Inklusion macht ernst

Neulich fragte mich ein kommuna-

ler Behindertenbeauftragter am Ran-

de einer Feier, ob ich nicht auch den
Eindruck hitte, dass es zwar viele
Aktivitédten fiir Inklusion gebe, aber

es gerade in den Bereichen Kin-
dergarten und Schule ,.eher wie-

der riuckwirts gehe Das wiirde

ihn nachdenklich machen. Auch

mich macht das nachdenklich.

Aktionen, Projekte, ,,Begegnun-

gen® und anderes im Sport, in

der Freizeit, in der Nachbar-

schaft — all das ist wichtig und

schon, es dndert aber letztlich an der tren-
nenden Lebenswirklichkeit von Menschen
mit Behinderung nichts. Einmal ,diir-
fen“ sie dann dabei sein: mit Fuf3ball spie-
len, mitsingen, mittrommeln, auch mal -
am liebsten natiirlich mit ihren ,,Betreuern®
oder Begleitern, die sie natiirlich selbst be-
zahlen — mit den anderen verreisen. Doch
dann verschwinden sie wieder in ,ihre”
Welt. Inklusion im Kindergarten und in der
Schule und dann konsequent in der Arbeits-
welt wiirde unsere Gesellschaft wirklich
dauerhaft - als Normalitit und eben nicht
als ,,Projekt® - verdndern. Es wiirde ,,ernst®

Dazu passt, dass Kommunen, Bundes-
linder und Stiftungen gerne bereit sind,
hohe Summen fiir wohlklingende Inklusi-
ons-,,Projekte“ auszugeben, sich aber hart-
néckig weigern, den inklusiven Alltag, zum
Beispiel in der Schule, besser auszustatten.
Wenn es dort um barrierefreien Umbau
oder eine unbiirokratische zusétzliche Un-
terstiitzungsperson, die Eltern nicht lang-
wierig selbst beantragen miissen, geht, ist
plotzlich kein Geld da.

Manchmal habe ich den Eindruck, dass
so mancher Politiker angesichts der UN-
BRK denkt: ,Worauf haben wir uns da ei-
gentlich eingelassen?“ Denn was die UN-
BRK und der Geist, der hinter ihr steht,
wirklich verlangen, ist ein neuer, anderer
Blick auf Menschen mit Behinderung: Sie
nicht mehr als Hilfebedirftige, Unmiindi-

Behindert?
Nicht behindert?
Spielt beim Cool-Sein keine Rolle!

ge, zu Betreuende

zu verstehen, sondern als Men-

schen auf Augenhohe, die sagen, was sie
wollen, vor allem, wie sie leben wollen. Um
das zuzulassen, miissten wir alle uns ver-
andern. Wollen wir das? Oder wollen wir
doch lieber nur mal ,,Behinderte® einladen,
und sie dann wieder wegschicken, um wei-
ter unter uns zu bleiben? Akzeptanz geht
anders.

Inklusion ist harte Arbeit

»Inklusion ist harte Arbeit wurde kiirzlich
eine Kolner Lehrerin, die seit Langem an ei-
ner inklusiven Schule tétig ist, im Spiegel zi-
tiert. So ist es. Manchmal denke ich, dass
viele, die anfangs euphorisch begonnen ha-
ben, inzwischen vom normalen Alltag mit
all seinen Hohen und Tiefen desillusioniert
sind. Aber war es nicht auch ein bisschen
naiv zu glauben, Inklusion sei ein Selbst-
ganger? Dass sich unser jahrzehntelang ver-
krustetes Bildungssystem so einfach verén-
dern wiirde? Inklusion ist immer ein Weg,
nie ein Ziel, das man am Tag X erreicht hat.
Es braucht - wie so vieles im Leben - im-
mer neue Feinjustierungen, Nachbesserun-
gen, neue Ideen. Oft erlebe ich in inklusiven
Settings, dass die Beteiligten aus meiner
Sicht viel zu frith die Flinte ins Korn wer-
fen, anstatt gemeinsam an der Verdnderung
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der Situ-

ation zu arbeiten. Hier

ist es natirlich absolut hinderlich, dass
wir noch immer ein System haben, das die
Kinder ,wieder zuriickschicken® kann, frei
nach dem Motto: ,Es geht hier nicht, da-
fur gibt’s ja noch die Sonderschulen.“ Diese
Moglichkeit ist auch ein Nachbesserungs-
Verhinderer.

Inklusion - nun erst recht

Es konnte mit der UN-BRK im Riicken bei
der Inklusion ,ernst“ werden in Deutsch-
land. Wird es aber nicht. Viele Bundeslan-
der setzten Inklusion in der Schule bislang
nur halbherzig um. Auch ich lebe in ei-
nem solchen Bundesland. Auch wenn es im
Schulgesetz einen Rechtsanspruch auf In-
klusion gibt, setzen viele ,,Player im Sys-
tem, auch die Schulimter, auf Abschre-
ckung der Eltern: Sie beraten sie erst gar
nicht umfassend - sie stellen die an die all-
gemeinen Schulen ausgelagerten Sonder-
klassen auch als ,inklusiv® dar - und sie
statten die echten inklusiven Klassen oft so
schlecht aus, um am Ende die Eltern mit
pseudo-fiirsorglichem Blick anschauen zu
kénnen und zu fragen: ,Wollen Sie das Ih-
rem Kind wirklich antun?“
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~Menschenrechte machen keine Pause”
—das musste mal gesagt werden

(o
&

wiwwlag-bw.de

INKLUSION:

Menschenrechte
machen keine Pause!

»Nicht Menschenrechte werden ver-
letzt, sondern Menschen®, hat der Theolo-
ge Walter Ludin einmal gesagt. Wie verletzt
sie sind und werden, berichten mir gerade
in der letzten Zeit Eltern in der Beratung:
Wie sie immer und immer wieder bedringt
werden, ihr Kind doch zuriick in die Son-
derschule zu bringen - in jedem Forder-
plangespréch, an jedem Runden Tisch, bei
jedem neuen Antrag wird das zum Thema
gemacht.

Trotz alledem sagen viele Eltern so wie
mein Mann und ich: Jetzt erst recht! Wenn
wir die inklusiven Wege mit unseren Kin-
dern nicht gehen, dann bleibt alles, wie es
ist. Dann wird die Trennung der Gesell-
schaft in die Welt der ,,Normalos“ und der
»Behinderten” ewig erhalten bleiben. ,Wege
werden nur gangbar, wenn man sie geht.”
Das ist mir in den vergangenen Jahren im-
mer und immer wieder bewusst geworden.
Viele Menschen bewegen sich nur, wenn
sie sich bewegen miissen. Wenn die Kin-
der mit Behinderung vor dem Schultor ste-
hen. Nicht, wenn man nur theoretisch-aka-
demisch tiber Inklusion diskutiert. Wir sind
kein Volk der Armel-Hochkrempler. Wir
sind ein Volk der Bedenkentrager. Einer
der wesentlichen Gelingensfaktoren fiir In-
Kklusion ist das Sich-darauf-Einlassen.® Oft
wiinsche ich mir, dass Lehrer und andere
die Energie, die sie darauf verwenden, In-
klusion zu bekdmpfen oder zu verhindern,
dafiir einsetzen, sie gut zu machen.

Nur wenn wir jetzt diese Wege gehen,
werden sie auch fiir alle gangbar. Oft wird
uns vorgeworfen, Inklusion sei doch schon
wieder total ,,exklusiv®, weil es nur was fiir
die Kinder einer gut informierten und si-
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tuierten Mittelschicht sei. Das stimmt oft,
leider. Doch die, die das beklagen, tun oft
auch eine Menge dafiir, dass das so bleibt.
Inklusion - das ist das Ziel — muss fiir alle
moglich sein. Es gibt keine ,Grenzen der
Inklusion, so wie auch die UN-BRK nicht
zwischen verschiedenen Behinderungsar-
ten oder vermeintlichen Schweregraden
unterscheidet und natiirlich schon gar nicht
nach sozialer Herkunft. Die UN-BRK lésst
keine Zwei-Klassen-Inklusion zu.

Ich habe den inklusiven Weg meines
Sohnes keinen einzigen Tag bereut. Wirk-
lich keinen einzigen. Ich freue mich tiber al-
les, was er lernt und lernen darf. Uber sei-
nen neuen und alten Freunde. Uber seine
Selbststandigkeit und die Selbstverstind-
lichkeit, mit der er sich in der Welt bewegt.
Uber seine andere Sicht, die er iiberall ein-
bringt und die sogar mich immer wieder
iiberrascht. Uber die vielen kleinen Schrit-
te, in denen sich seine Schule verdndert, in
der er langst kein Exot mehr ist. Viele tol-
le Begegnungen hatte auch ich selbst in den
vergangenen Jahren. Keine davon moch-
te ich missen. Mit Anfeindungen habe ich
inzwischen zu leben gelernt. ,Warum ficht
euch das alles nur so an?® frage ich dann
oft. Ich store — genauso wie mein Sohn. Ich
store vor allem eins: das ,,Das-haben-wir-
schon-immer-so-gemacht-und-da-konnte-
ja-jeder-kommen®. ,Geben wir uns mit we-
nig zufrieden, werden wir immer weniger
haben, hat eine Mutter in unserem Blog ge-
schrieben.

Manchmal lese ich von Sondereinrich-
tungen, die betonen, dass bei ihnen alle
HInklusionsverlierer herzlich willkommen
sind. Dann lduft es mir kalt den Ricken
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runter. Ich sehe unsere Aufgabe unserer Ge-
sellschaft nicht darin, mit dem seligen Li-
cheln eines Wohltaters die Gestrauchelten
aufzufangen, sondern dafiir zu kdmpfen,
dass es keine Verlierer gibt, nicht in der In-
klusion und auch nicht in Deutschland all-
gemein.

Kirsten Ehrhardt ist Journalistin und Ju-
ristin. Sie leitet das Projekt,Inklusions-
beobachtung und -begleitung” der LAG
Baden-Wiirttemberg,Gemeinsam leben
- gemeinsam lernen” e.V. Sie lebt in Wall-
dorf bei Heidelberg. Sie ist Mutter einer
erwachsenen Tochter und eines 14-jahri-
gen Sohnes mit Down-Syndrom.

Anmerkungen:

'http://www.elterninitiative-rhein-neckar.de/ak-
tuell_berichte_2016_12_buch.htm.

2Zum Beispiel hier: http://www.sueddeutsche.de/
politik/susanne-eisenmann-wir-haben-ein-quali-
taetsproblem-1.3709411.

*http://johnnyprice.de/blog/?p=1947.

*http://www.institut-fuer-menschenrechte.de/
monitoring-stelle-un-brk/meldung/article/pres-
semitteilung-inklusive-bildung-ist-ein-men-
schenrecht-und-muss-umgesetzt-werden/.

Shttp://www.mittendrin-koeln.de/inklusions-
pegel/politik/nordrhein-westfalen/meldung/
schluss-mit-der-wahlkampfhetze/.

®https://www.wissensschule.de/so-kann-inklusi-
on-gelingen-10-wuensche-aus-elternsicht/.



B INKLUSION

Ein Jahr zwischen Inklusion und Nixklusion

Wir gratulieren den Bloggerinnen

Kirsten Ehrhardt und Kirsten Jakob und dem
geheimnissvollen Illustrator nachtraglich
zum ersten Geburtstag ihres Blogs!

Und wiinschen: viele Ideen, viele neue Lese-
rinnen und Leser und viel Spal3 am Bloggen!

25.9.2017: Seit genau einem Jahr gibt es den
Blog www.kirstenmalzwei.blogspot.de. Kirs-
ten Ehrhardt aus Walldorf und Kirsten Jakob
aus Ulm schreiben jeden Montag eine Ge-
schichte zwischen Inklusion und Nixklusi-
on. Beide sind Mutter von Jungs mit Down-
Syndrom, 14 und 16 Jahre alt. 53 Geschichten
haben sie inzwischen veréffentlicht - jeden
Montag eine und eine Extrageschichte zum
Welt-Down-Syndrom-Tag.

Uber 2000 Leser und Leserinnen
haben ihre Geschichten jede Woche. Die
Klickzahlen insgesamt sind langst sechsstel-
lig. Der Blog hat viele Fans, auch wegen sei-
ner unverwechselbaren minimalistischen
KopffuBler, mit denen er illustriert ist. Auch

b

in der Fachwelt findet er viel Beachtung. Der
bekannte Inklusionsforscher Hans Wocken
schreibt zum Beispiel: ,Ich beglickwiinsche
Sie. Ich bin ein Fan von Geschichten aus dem
Alltag. Die sind der Realitdt am nachsten
und koénnen vielleicht einige zum Nachden-
ken bringen, die bei missionarischen Vortra-
gen eher abschalten!

Kennzeichen der Geschichten ist die
einfache und schnorkellose Sprache mit ei-
nem ganz besonderen Humor. Die Autorin-
nen wollen inklusiven und weniger inklusi-
ven Alltag abbilden, nicht belehren. ,Nicht
Uberall, wo Inklusion draufsteht, ist auch In-
klusion drin”, sagt Kirsten Jakob, ,manchmal
ist es eine Form der Integration, manchmal

X
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bloBe Duldung, manchmal knallharte Ex-
klusion.” Den Begriff ,Nixklusion” haben die
beiden daflir gepragt. Da ist zum Beispiel
die Geschichte des Madchens mit Behinde-
rung, das auf dem Flur lernen muss - ein an-
deres Madchen, das nicht mit auf die Klas-
senreise genommen wird — der Junge, der in
der FuBBball-AG nur mit der Schulbegleitung
kicken darf.

Es gibt auch positive Geschichten,
aber die sind im Blog etwas seltener. ,Oft
sind es die Kinder, die Inklusion ganz selbst-
verstandlich leben und noch nicht unseren
Erwachsenen-Problemblick haben’, beob-
achtet Kirsten Ehrhardt. ,Natirlich sind viele
Menschen schon engagiert unterwegs. Aber
viele bleiben noch immer in der Diskussion
um das,Ob” hangen, anstatt sich zu Uberle-
gen, wie Inklusion gut funktionieren konn-
te

Die beiden Kirstens haben im Laufe
des Jahres viele Interviews gegeben, wur-
den zu einer Lesung an die Hochschule fiir
Gesundheit in Bochum eingeladen und ha-
ben sich mit vielen anderen Bloggern ver-
netzt. Sie sind auch bei twitter als @kirsten-
kirsten aktiv. Eine Zeitlang hatten sie Angst,
dass ihnen die Geschichten ausgehen kénn-
ten. Diese Angst haben sie nach einem Jahr
nicht mehr: ,Es gibt in Deutschland in Sa-
chen Inklusion noch sehr viel zu tun - da
kénnen wir noch sehr viel schreiben!” B

www.kirstenmalzwei.blogspot.de
www.facebook.com/kirstenmalzwei/
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Bevor nichts mehr geht

Zur Inklusion von Schulern mit geistiger
Behinderung und Verhaltensauffalligkeiten

TEXT: BARBARA OSTENDORF

.Bevor nichts mehr geht — Inklusion von Schiiler*innen mit geistiger Behinderung und Verhaltensauffalligkeiten” war der Titel
des Vortrages, den Barbara Ostendorf am Kongress ,Eine Schule fiir alle” von,,mittendrin e.V. K6In” Anfang September 2017
hielt. Ausgehend von einem konkreten Beispiel — der langjdhrig schwierigen und seit 2014 guten Beschulungssituation fiir
ihren Sohn mit Down-Syndrom stellte Barbara Ostendorf, Lehrerin an einer Schule des gemeinsamen Lernens, ,Fiinf Baustei-

ne” fir eine inklusive Pddagogik vor.

PROBLEMBESCHREIBUNG

Schiiler mit geistiger Behinderung und
Verhaltensauffalligkeiten

»Es zeigt sich, dass die Arbeit mit verhaltens-
schwierigen Kindern die grifSte Herausforde-
rung darstellt.“

Dieses Zitat entstammt dem Gutachten
zur inklusiven Schulentwicklung in NRW
von 2011 und beschreibt, was viele Lehrer
alltaglich in ihrem Unterricht erleben. Fiir
die Arbeit mit Schillern mit herausfordern-
dem Verhalten und geistiger Behinderung
trifft dies in besonderem Maf3e zu. Ihre Auf-
falligkeiten bleiben héufig iber die Jahre sta-
bil und entwickeln sich zu festen Mustern.
Verhaltensweisen wie schlagen, treten, pit-
schen, spucken, beifSen, schreien, beschimp-
fen kennen wir bei vielen Kindern und sie
gehoren wie auch verschiedene Formen von
Riickzugsverhalten phasenweise zur kind-
lichen Entwicklung dazu. Menschen mit
geistiger Behinderung reagieren weniger
flexibel und halten insbesondere in Kon-
flikt- und Uberforderungssituationen dar-
an fest. Nicht immer neu auf verschiedene
Situationen reagieren zu miissen, verschaftt
ihnen Sicherheit. Die Zahlen sind alarmie-
rend: 30 bis 40 % aller Schiiler mit geistiger
Behinderung entwickeln Verhaltensauffil-
ligkeiten. Haufig trifft es Schiiler mit Au-
tismusspektrum, mit Down-Syndrom und
mit komplexer geistiger Behinderung.

Abwartsspirale

Bei einigen weitet sich das Problemverhal-
ten so massiv aus, dass der Erziehungs- und
Bildungsauftrag der Schule kaum umsetz-
bar ist. Das ist fiir Lehrer stark belastend,
sehen sie sich doch tagtiglich mit den
Grenzen ihrer padagogischen Moglichkei-
ten konfrontiert. Mit einem den Unterricht

dominierenden Verhalten geraten Schiiler
mit geistiger Behinderung héufig in eine
schulische Abwirtsspirale. Wenn die tibli-
chen padagogischen Interventionen nicht
greifen, ist das fiir alle eine schwierige Si-
tuation. Mit einer verengten Sichtweise auf
das ,,Problem“ und ,dessen Beseitigung®
gerdt die Schullaufbahn der betroffenen
Schiiler oftmals ins Rutschen.

Die einsetzenden Mechanismen wieder-
holen sich héufig und treten unabhingig
von der Schulform auf. Es ist ein sehr inklu-
sives Thema, da auch die Probleme verhal-
tensschwieriger Schiiler ohne geistige Be-
hinderung oft dhnlich gelagert sind.

Wem in der Schule weder das Einhal-
ten der fiir alle geltenden Regeln noch eine
anhaltend positive Entwicklung nach Lo-
ben, Konsequenzen bei Regelverstof3en, Be-
lohnungen und Bestrafungen in Form von
Klammersonnen, Verstirkerplanen oder
time outs gelingt, fiir den folgt ein ,,Mehr*
an (Ordnungs-)Mafinahmen wie z.B.
Wechsel der Lerngruppen, ein Austausch
der Bezugspersonen (z.B. Schulbegleiter),
Schulzeitverkiirzungen oder Abschulun-
gen durch Umschreiben des Forderschwer-
punktes bis hin zu phasenweiser oder an-
dauernder Aussetzung der Beschulung. Wo
ein einzelner Schiiler die Lehrer viel Kraft
und Zeit kostet, fehlt diese fiir die anderen
Schiiler. Mit Blick auf mogliche Auswirkun-
gen fiir die ganze Lerngruppe kommt es zu
besonderen Mafinahmen des Einzelnen hin
zu andauernden Interventionen mit klarer
Separierungstendenz. Es geht eben nicht
anders. Unter Handlungsdruck ist eine
Evaluierung der Mafinahmen oft schwierig
oder unterbleibt ganz. Eskalationsschlei-
fen entstehen und verfestigen sich. Nicht
selten geraten Lehrer und Schiiler in die-
sem Prozess insbesondere bei ausagieren-
dem Verhalten in piddagogische Grenzsitu-
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ationen, bei denen Schutzmafinahmen wie
zum Beispiel das Fixieren des Schiilers ge-
gen seinen Willen notwendig werden - an
ein gutes (Um-)Lernen ist bei einem haufi-
gen Einsatz von MafSnahmen zum Fremd-
und Selbstschutz nicht mehr zu denken.

Ein, neuer, harter Kern“?!

Verfestigtes, unangepasstes Verhalten von
Schiilern mit geistiger Behinderung kann
ein Symptom einer psychischen Stérung
sein; oft ist es das nicht. Auf Grund der lan-
gen Wartezeiten auf eine Diagnose von Sei-
ten der Kinder- und Jugendpsychiatrie lau-
fen diese Schiiler Gefahr, einen ungeklirten
Patientenstatus zu erhalten, der die Ratlo-
sigkeit und Grenzen der Pidagogik an der
Schule markiert. Mittendrinnen mit geis-
tiger Behinderung plus Verhaltensauffil-
ligkeiten plus vermuteteter psychischer Er-
krankung?

Die Deutsche Heilpadagogische Ge-
sellschaft hat schon 2009 mit dem Heidel-
berger Appell auf die Gefahr hingewiesen,
dass Menschen mit geistiger Behinderung
und herausfordernden Verhaltensweisen
einem ,neuen, harten Kern® zugeordnet
werden, fiir den eine verstirkte Ausgren-
zung zu beobachten ist, die durch die Ent-
hospitalisierungsprozesse der 1980/90er
Jahre tberwunden schien. Wenn aktuel-
le Schulprogramme von Schulen in NRW
bei massiven Verhaltensweisen von Schii-
lern mit geistiger Behinderung einen sta-
tiondren Aufenthalt in der Psychiatrie als
»Alternative zur Schule® darstellen, fiir den
Fall, dass auch ein individueller Begleiter
diese Verhaltensweisen nicht beeinflussen
kann, so illustriert dies zum einen die grofle
Not in den Schulen und zum anderen dra-
matisch die Nahe dieser Schiiler zu einem
»Drauflen vor der Tiir, weit entfernt von
gesellschaftlicher Teilhabe.



Rolle der Lehrer

Die Haltekraft der Schiiler an den Schulen
liegt damit vorrangig in den Hénden der
Lehrer und ihrer subjektiven Einschitzung
der Schwere der Verhaltensauffilligkeiten.
Entsprechend ihres Belastungs- bzw. Wirk-
samkeitsempfindens wird Schiilerverhalten
Rahmen sprengend oder als (noch) beein-
flussbar bewertet. Es ist eine bedeutungs-
volle Aufgabe: Die Lehrer sind die change
agents — die, deren Einschédtzung der Ver-
haltensauffilligkeiten, ihr Anstoflen diffe-
renzierter Diagnosen und unterrichtlicher
Mafinahmen den grofiten Einfluss auf das
Gelingen der péddagogischen Prozesse in
der Schule haben - oder eben nicht.

Eigentlich liefle sich aus dem Vollen
schopfen: Neben dem best-practise erfolg-
reich arbeitender, inklusiver Schulen gibt es
seit einigen Jahren einen Boom an Publika-
tionen im Bereich der Fachwissenschaften
(s. Literaturliste); neben der Inklusionspéd-
agogik gilt dies fiir die Bezugswissenschaf-
ten Heilpadagogik, Sonderpidagogik und
anderem und der Psychotherapie fiir Kin-
der und Jugendliche mit geistiger Behin-
derung. Hier finden sich beispielsweise mit
Konzepten wie der PVU, Etep oder Teacch
lebensweltbezogene pddagogische Ansit-
ze, fachwissenschaftlich fundiert und in
der Praxis erprobt. Viele Fortbildungs-
und Fachtagungsangeboten bieten Impul-
se rund um die Arbeit mit Kindern und Ju-
gendlichen mit geistiger Behinderung und
Verhaltensauffilligkeiten. Vereinzelt gibt es
inzwischen spezialisierte psychotherapeuti-
sche Praxen, frith einsetzende externe Be-
ratungsangebote wie auch beispielhafte Ko-
operationsmodelle von Schulen mit der
Kinder- und Jugendpsychiatrie.

Ob Schiiler mit geistiger Behinderung
und Verhaltensauffilligkeiten im Einzel-
fall davon profitieren, hingt von den jewei-
ligen Lehrern und ihrer Sichtweise ab, in-
wieweit sie die ungelosten Probleme mit
dem Schiiler weiterhin als ihre Schulaufga-
be sehen. Es sind nicht wenige Lehrkrifte,
die bei massiven Verhaltensweisen vorran-
gig die Familien in der Verantwortung se-
hen, nach Losungen zu suchen. Fiir diese ist
es oft schwer, alleine entsprechende Hilfen
fiir den schulischen Kontext aufzutun, zu-
mal die Schwere der schulischen Probleme

dagogische Prozesse zu iibernehmen, wenn
sie gelingen, genauso wenn positive Ent-
wicklungen ausbleiben. Es ist eine priven-
tive Investition, die eigene padagogische
Grundhaltung und das praktische Erfah-
rungswissen aus dem Schulalltag im Spagat
einer Orientierung gleichzeitig an inklusi-
ver Padagogik und moderner Sonderpada-
gogik zu reflektieren. Selbstverstindlich ist
das nicht — der Handlungsdruck des Schul-
alltags lasst oft wenig Zeit dafiir.

Eine Baustelle fiir uns alle?!

Allen Inklusionsbestrebungen zum Trotz
- kaum oder nicht beschulbar erscheinen-
de Schiiler mit geistiger Behinderung befin-
den sich nach wie vor in einer Randpositi-
on unserer Gesellschaft. Es sind Kinder und
Jugendliche mit oftmals dicker Akte, beweg-
ten Schulbiografien und wenig Lobby. Wenn
im group think eines ganzen Kollegiums Ei-
nigkeit besteht, dass ,,nichts mehr geht*, hat
der Schiiler meist einen langen und schwe-
ren Schulweg hinter sich und schwinden-
de Chancen auf einen echten Neuanfang
anderswo. Gute Entwicklungen bleiben oft
aus. Im Kampf mit den Behorden um ei-
nen Schulplatz geht der Blick aufs einzel-
ne Kind und den Jugendlichen oft verloren.
Fir die besonderen Bediirfnisse von allen
Schiilern mit geistiger Behinderung ent-
sprechende Angebote zu finden, braucht es
Lehrer, Teams, ganze Kollegien und Schul-
leitungen, die den Schiiler nicht aufgeben.
Wo ein Schiiler ausschliellich als massiv
,verhaltensschwierig® etikettiert ist und er
als tbermaflige Belastung erlebt wird, be-
steht keine Chance mehr auf positive Ent-
wicklung. Die Lehrerbrille des Scheiterns ist
selbsterfiillend. Diese Schiiler sind auf unser
gemeinsames gesellschaftliches Engagement
angewiesen und brauchen riihrige ,Betrof-
fene“ (Lehrer, Kollegien, Eltern, Initiativen,

“Grundlagen einer

B INKLUSION

Elternschaften), die als hartnickige Weg-
gefahrten weiterhin auf Losungen dréngen.
Andernfalls ist dem ,Grenzfallargument®
gegeniiber einer prozentual kleinen Schii-
lergruppe mit grofien Problemen nicht bei-
zukommen. Inklusion fiir alle - bis auf euch.

Worin liegen acht Jahre nach Inkraft-
treten der UN-Behindertenrechtskonven-
tion die Unterschiede zwischen den einzel-
nen Schulen - denen, die mit den Grenzen
des piddagogisch Moglichen die generelle
Beschulbarkeit dieser Schiiler infrage stel-
len und denen, bei denen die ,, Arbeit mit
verhaltensschwierigen Schiilern und geisti-
ger Behinderung® als herausfordernde Auf-
gabe besser gelingt?

BEVOR NICHTS MEHR GEHT -
LOSUNGSANSATZE

»Es geht um die Suche nach dem, was nicht
funktioniert, und es geht um die Lernenden,
fiir die man nicht erfolgreich ist.“ (John Hat-
tie, in: Lernen sichtbar machen)

Ein Schiiler mit geistiger Behinderung
sitzt in der Klasse. Moglicherweise zeigt
sich ein auffilliges Verhalten bald. Ein
Schulbegleiter ist beantragt. Ob es gelingen
wird, mit dem Schiiler eine gute Arbeits-
beziehung aufzubauen? Die bestmogliche
Unterstiitzung eines Schiilers mit geistiger
Behinderung und einem damit einherge-
henden viel hoheren Risiko, Verhaltensauf-
falligkeiten zu entwickeln? Wie ldsst sich
sein Erziehungs- und Bildungsweg erfolg-
reich begleiten?

Mit fiinf Bausteinen als Fundament fiir
eine inklusive Padagogik betrachten wir
Faktoren, auf die der einzelne Lehrer Ein-
fluss nehmen kann. Angefangen von einer
® Reflexion der Grundlagen einer inklusi-

ven Padagogik iiber »

Herausforderndes

Verhalten
verstehen

inklusiven ‘Schule: konkret

Padagogik

nicht zwangsldufig mit den Herausforde-
rungen zu Hause tibereinstimmen.

Wenn der Lehrer neben dem Schiiler
selbst den grofiten Einfluss auf eine erfolg-
reiche Bildung und Erziehung in schuli-
schen Kontexten hat, liegt im Schiilerver-
halten als Feedback fiir die eigene Arbeit
und deren Weiterentwicklung viel Poten-
zial. Das bedeutet, Verantwortung fiir pa-

(K)Ein Tabu:
Gewalt und
Gegengewalt
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INKLUSION

® das Verstindnis von herausforderndem

Verhalten hin
® zu einer Betrachtung konkreter Maf3-

nahmen im schulischen Kontext be-

trachten wir

® kein Tabu: Gewalt- und Gegengewalt
bei Schiilern mit geistiger Behinderung,
die in einem hohen Abhingigkeitsver-
haltnis stehen,

@ und nicht zuletzt den Bereich friih ein-
setzender externer Hilfen.

Durch die inklusive Brille zu schau-
en, heifSt, eine Bestandsaufnahme nicht zu
scheuen, miteinander Grenzen und Schei-
tern zu diskutieren und mogliche Gelin-
gensbedingungen in den Blick zu nehmen.

Grundlagen einer inklusiven Padagogik
Was ist der Lehrer — eher Gértner oder
mehr Bildhauer?! Von beidem was? Das ei-
gene péadagogische Rollenverstindnis, ob
Grundschul- oder Sonderpiadagoge, macht
die Sicht auf den Schiiler aus. Bei einer eher
klassischen Orientierung ist der Lehrer in
der Schule als Ort des Lernens vorrangig
verantwortlich fiir die geeignete Auswahl
von Inhalten und Methoden, die eine best-
mogliche Bildung des Schiilers verfolgen.
Dank eines lingst erfolgten Paradigmen-
wechsels wird Schillern mit geistiger Be-
hinderung heute selbstverstindlich ihre le-
benslange Bildungsfihigkeit anerkannt. So
viel ist moglich, was bis vor wenigen Jahren
infrage gestellt wurde.

Unter angemessener Forderung und ge-
zielter Lenkung kann in der Schule sehr
viel Bildung gelingen, wenn der Schiiler
mit geistiger Behinderung sich entspre-
chend motivieren ldsst, eventuell zeitver-
zogert. Gute Forderergebnisse und Thera-
pien sind ein Indiz fiir gelungene Arbeit
und bestdrken den Lehrer, seine lenkende
Arbeit fortzusetzen. Benotigen nicht Kin-
der mit geistiger Behinderung per se mehr
Steuerung von auflen, weil ihnen gemein-
sam ist, dass sie weniger Eigensteuerung
als andere Schiiler besitzen?! Schiiler zu ei-
ner moglichst hohen Selbsttatigkeit zu fiih-
ren, ist ein Weg zu grofitmoglicher Selbst-
standigkeit, denn nur mit vielfachem Uben
lassen sich behinderungsbezogene Defizite
tiberwinden. Wenn die Eigeninitiative als
kleiner wahrgenommen wird, gelingt dies
ebenfalls mit mehr Lenkung von aufen und
weniger mit einem erzieherischen Verhal-
ten, dem es darum geht, die eigenen Inter-
essen der Kinder zu erfragen oder zu Wort
kommen zu lassen.

Ein eher am Bild des Gértners orientier-
ter Lehrer wird moglicherweise eine solche
Erziehung als dirigistisch empfinden und
sich stirker von der Zielsetzung der Selbst-

bestimmung und dem Leitbild der Lebens-
qualitét fiir den Schiiler mit geistiger Behin-
derung angezogen fiihlen. Seine Rolle ist die
des ,,freundlichen Begleiters® fiirs Kind, von
dem es sich verstanden und in seinen eige-
nen Aktivititen und Intentionen gefordert
sieht. ,Kinder — mit und ohne Behinderung
- miussen als kompetente Personlichkeiten
wahr- und ernst genommen werden.“ So
schreibt Theo Klauf$ in seinem Buch ,Ein
besonderes Leben®. Das Menschenbild der
Inklusion geht davon aus, dass alle Schiiler
- mit und ohne Behinderung — Akteure ih-
rer Entwicklung sind. Als kompetente Ler-
ner brauchen sie einen Lehrer, der ihnen im
Austausch viele Bildungsthemen zuging-
lich macht. Schule ist dabei Bildungszen-
trum und Lebensraum. Eine Orientierung
auch an den eigenen Themen des Kindes
findet sich im Forderplan wieder. Mit Re-
spekt vor seiner Eigenzeit gelingt es, den
Spagat zwischen angestrebter Autonomie
und bleibender Abhangigkeit dieses Men-
schen mit geistiger Behinderung sensibel
zu begleiten. Charakteristisch fiir Schiiler
mit geistiger Behinderung ist der Umgang
mit viel mehr unterschiedlichen Bezugs-
personen (Lehrerteams, Sonderpadagogen,
Therapeuten, Schulbegleiter), als dies ande-
re Schiiler haben. Damit ist eine konsisten-
te Erziehung insbesondere im Hinblick auf
iiberlappende Themen haufig nicht selbst-
verstindlich. In alltiglichen Schulsituati-
onen reagieren verschiedene Personen im
Umgang mit dem Hilfebedarf des Schiilers
ganz unterschiedlich (beim Jackeanziehen,
Glaseingieflen, beim Toilettengang). Das
fithrt bei Kindern und Jugendlichen mit
geistiger Behinderung schnell zu nachhal-
tiger Verunsicherung und Uberforderung.
Auch ein erzieherisches Verhalten, bei dem
die eigenen Bediirfnisse und Interessen des
Schiilers mit geistiger Behinderung weniger
einbezogen werden, kann entwicklungs-
hemmend und tiberfordernd wirken.

Eine entwicklungsférdernde Erziehung
von Kindern mit geistiger Behinderung
ist demgegeniiber gekennzeichnet durch
eine Achtung ihrer Grundrechte einerseits
und einem Bewusstsein andererseits, dass
»Schiiler mit geistiger Behinderung sich zu-
meist auf einem fritheren Entwicklungsni-
veau befinden, das durch vom Lebensalter
abweichende psychosoziale und emotiona-
le Grundbediirfnisse gepragt ist und so Er-
leben und Verhalten mitbestimmt.“ So be-
schreibt es Klaus Hennicke im Vorwort zum
Buch von Anton Dosen. Das kann besser
gelingen, wenn diesem Schiiler mit hohem
Hilfebedarf mit echtem Interesse an seiner
Person begegnet wird und er zu Wort kom-
men kann - so, wie er eben kommuniziert.
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Herausforderndes Verhalten verstehen
Im Kontext der frithkindlichen Entwick-
lung verhalten sich die meisten Kinder mit
Schubsen, Treten, Schlagen etc. phasenwei-
se »auffillig Lehrer sprechen in der Schule
fiir gewohnlich von ,.Verhaltensauffalligkei-
ten, wenn Verhaltensweisen bei Schiilern
iiber einen lingeren Zeitraum haufig beob-
achtet werden und besonders intensiv sind.
In der Regel sind sich im Lehrerzimmer
selbst nach kurzer Hospitation alle Lehrer
einig, welche Schiiler — ob mit geistiger Be-
hinderung oder ohne - auffilliges Verhal-
ten zeigen, das zum Problem werden kann,
und welche nicht.

Wiahrend in der Wahrnehmung als sol-
cher Konsens besteht, gibt es hinsichtlich der
Bewertung und der Hypothesen zur Entste-
hung erhebliche Unterschiede — wieder in
Abhingigkeit von der eigenen Personlich-
keit, dem Studienschwerpunkt, der Lehrer-
fahrung u.a. Besonders die allgemeinen Er-
ziehungsvorstellungen des Lehrers konnen
den Blick auf ,schwieriges Verhalten® pri-
gen. Angedockt an einem péddagogischen
Mainstream, der als wesentliche Merkma-
le einer erfolgreichen Erziehung auf Loben,
Grenzsetzungen und Konsequenzen setzt,
wird das auffillige Verhalten eines Schii-
lers héufig als eine von ihm ausgehende Un-
terrichtsstérung in einem gut vorbereiteten
Unterrichtsfluss wahrgenommen.

Schon , kleines Verhalten, wie z.B. Kopf
wegdrehen, Arme verschrinken und die
Arbeit verweigern, werden dann als unan-
gemessene Reaktionen auf einen positiven
Lernanreiz von Seiten des Lehrers emp-
funden. Der schwierige Schiiler mit Be-
hinderung blockiert mit seinen Auffillig-
keiten den Lernprozess, wenn er nicht das
tut, was ihm zugetraut und von ihm erwar-
tet wird. Wer bei der Erfiillung der ihm vor-
gegebenen Aufgabe stark ,eigenwillig“ und
swiderstandig® reagiert, entzieht sich dem
Einfluss durch den Lehrer. Diese weit ver-
breitete Sichtweise entspricht der Denke ei-
ner verhaltenstherapeutisch orientierten
Auffassung vom Lernen. Das alte ,Reiz-
Reaktionsmodell als ein einfaches Modell
vom Lernen ist nur eines von vielen Vor-
stellungen, die es vom Lernen und Verhal-
ten gibt. Es kann den Lehrer unter grofien
Druck setzen hinsichtlich seiner Verant-
wortung fiir das Gelingen des Lernprozes-
ses in Bezug auf den jeweils passenden Reiz.
Den negativen Kick, der beim Schiiler un-
mittelbar ausgelost wird, wenn er spiirt,
dass er sich irgendwie nicht richtig verhal-
ten hat, beriicksichtigt dieses Modell nicht.
Sich unwohl zu fiihlen, beriihrt unmittelbar
die Affektlage und damit die korperlichen
Empfindungen beim Schiiler. Diese wirken



fiir ihn als zusitzlicher Stressfaktor - neben
den ,guten Griinden', wegen derer er nicht
in der Lage war zu folgen.

Die Wahrscheinlichkeit, dass ein Schii-
ler mit geistiger Behinderung, der sich dif-
fus schlecht (bewertet) und missverstanden
fithlt, konsequent sein korperliches Verhal-
ten wiederholt, ist hoch und verweist auf
seine personlichen kognitiven und sprach-
lichen Grenzen, die Anforderungen um-
zusetzen und ein sprachliches Feedback zu
geben.

Im Umgang mit Schiilern fithrt eine sol-
che, nicht immer bewusst-reflektierte, An-
nahme vom Lernen im Sinne des Reiz-Re-
aktions-Modells hiufig in eine Sackgasse,
da es die komplexen Motive des Verhal-
tens, insbesondere die vielen Misfits, die ein
Schiiler mit geistiger Behinderung im Ge-
péck hat, wenig beriicksichtigt. Zu wissen,
wie unterschiedlich die Verhaltensproble-
me der nur oberflachlich homogen wirken-
den Schilergruppe mit geistiger Behin-
derung sein konnen, benétigt unbedingt
einen differenzierten sonderpadagogischen
Blick. So sind die Verhaltensauffilligkeiten
von Menschen mit leichter intellektueller
Behinderung unter Umstédnden ganz ande-
re als die von Schiilern mit schwerster intel-
lektueller Behinderung (s. Anton Dosen).

Gemeinsam ist: Wenn der Schiiler auch
nur wenige Verhaltensmuster im Reper-
toire hat, so verweisen sie dennoch auf eine
Fille sehr unterschiedlicher Motive sei-
nes Handelns. Standig ,Nein!“ zu briillen
oder sich heftig gegen den Kopf zu hauen,
kann eine mehrfache Bedeutung haben und
auf auslosende Bedingungen wie Stress bei
der Hinfahrt im Bus, mitgebrachte Ohren-
schmerzen, auf zu viele und zu unklare An-
forderungen verweisen oder auch einfach
eine Schutzreaktion auf das Schreien des
Mitschiilers bedeuten.

Bo Hejlskov Elvén nennt in seinem Buch
»Herausforderndes Verhalten vermeiden®
viele weitere Ausloser, die bei Schiilern mit
geistiger Behinderung zu Verhaltensauftal-
ligkeiten fithren kénnen. Seine Grundan-
nahme lautet: ,,Menschen, die sich richtig
verhalten konnen, tun dies auch.“ Neben
Grundstressfaktoren wie allgemeinen Risi-
kofaktoren (Behinderungsbild, Sinnesein-
schrankungen, Krankheitsphasen, unglei-
che Entwicklungsbereiche beim Kind, die
psychosoziale Gesamtsituation, siehe Buch
von Anton Dosen) und einem entwick-
lungshindernden Erziehungsstil zu Hause
(s. Sigrid Tschope-Schefler) konnen situ-
ative Stressfaktoren in der Schule, im Ar-
beitsbiindnis zwischen Schiiler und Lehrer,
fehlendem Wohlfiihlen in der Klassenge-
meinschaft und im Unterricht liegen.

Mit der Sichtweise ,Herausforderndes
Verhalten als Feedback von Seiten eines
Menschen mit geistiger Behinderung zu
verstehen, dass fiir ihn etwas nicht stimmt*
richtet der Lehrer den Blick auf mogliche,
meist multifaktorielle Warn- und Chaossig-
nale beim Schiiler, mithilfe derer sich schiit-
zende und beruhigende Faktoren finden
lassen. Die Lernhindernisse durch die Bril-
le des Schiilers zu sehen, ist der Schliissel zu
passenderen Interventionen.

»Im Umgang mit intellektuell behinderten
Menschen werden deren basale emotionale
Bediirfnisse oft verkannt mit der Folge unan-
gepassten Verhaltens. Meistens ist eine Uber-
und Unterforderung involviert. (...) Erst die
Einschitzung der basalen psychosozialen Be-
diirfnisse des Kindes, seiner Wahrnehmung
und Verarbeitungskapazititen fiir Reize so-
wie die Bedeutung seines Verhaltens erlau-
ben eine angemessene Forderung.“ So bringt
es Anton Dosen in seinem Buch ,,Psychi-
sche Storungen, Verhaltensprobleme und
intellektuelle Behinderung® auf den Punkt.
Mithilfe einer gezielten Beobachtung maog-
licher Ausloser und Verstirker des prob-
lematisch erlebten Verhaltens kann eine
angemessenere, individuelle Forderung ge-
lingen. Diese Sichtweise kann eine enor-
me Entlastung fiir Lehrer bedeuten, ver-
weist sie doch auf viele ,Gute Griinde beim
Kind® die sich beim Selberunterrichten
nicht unmittelbar erschliefSen lassen. Das
kann und muss kein Lehrer alleine schaffen.
Eine inklusive Pddagogik setzt auf die Kraft
des ,Vier-Augen-Prinzips“ und auf dariiber
hinausgehende Unterstiitzerkreise.

Konkrete MaBBnahmen im schulischen
Kontext

Quasi im Schulalltag ,innezuhalten“ und
zundchst mit einer gezielten funktionalen
Verhaltensanalyse durch einen beobach-
tenden Dritten mogliche auslésende oder
aufrechterhaltende Bedingungen (Infos
zur funktionalen Verhaltensanalyse, s. Ge-
org Theunissen) auszumachen, ist viel ver-
langt — umso mehr, je hoher das jeweilige
Belastungsempfinden der Lehrer schon ist.
Dabei liegt in der prozessbegleitenden, rei-
nen Beobachtung die grofite Chance, Maf3-
nahmen am Schiiler tatsichlich zu evalu-
ieren. (Anregung: In www.die-uk-kiste.
de finden Sie Dokumentationsbogen fiir
herausforderndes Verhalten.) Schwierig,
wenn es bei der Schwere des erlebten Ver-
haltens vorrangig um eine schnelle Losung
geht! Manchmal besteht unter Umstanden.
langst stillschweigend die Sichtweise eines
»overshadowing® (,,Bei seiner Behinderung
ist das eben s0.“) oder die Ursachen der Ver-
haltensauffilligkeiten werden vorrangig am
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Elternhaus festgemacht. Es ist keine Selbst-
verstandlichkeit, sich ein Kollegenfeedback
einzuholen, und braucht auflerdem eine
Berticksichtigung der weiteren Doppelste-
ckung im Stundenplan. Voraussetzung ist,
dass es im Kollegium eine offene Feedback-
Kultur gibt, bei der konstruktiv-kritisch ge-
meinsam nach dem gesucht wird, was fiir
den Schiiler, mit dem man weniger erfolg-
reich ist, so eventuell ,nicht funktioniert®
Stattdessen erfolgt oft ein ,,Mehr® der al-
ten Interventionen - vielfach mit Verweis
auf die Regeln und pédagogischen Grund-
sétze, die fiir alle gelten. Dabei macht es we-
nig Sinn, Mafinahmen, mit denen bisher
positive Entwicklungen beim Schiiler aus-
blieben, beizubehalten oder deren Schlag-
zahl zu erh6hen. Wenn es erst iiber eine
Reihe von ,,Zwischenstationen® zu deutlich
aussondernden Mafinahmen wie haufi-
gen time outs, Schulzeitverkiirzungen oder
Um- und Abschulungen gekommen ist,
liegt es auf der Hand, dass sich genau mit
diesen eines nicht oder nur sehr erschwert
lernen ldsst — das fehlende angemessene
Sozialverhalten. Bevor nichts mehr geht,
brauchte es folglich frithzeitig andere Ideen
- auf die eher kommen kann, wer mit meh-
reren Personen 1osungsoffen diskutiert.
Inspirationen fiir einen vollen Ideenkorb
mit moglichen, unaufgeregten Mafinahmen
im Umgang mit Menschen mit geistiger Be-
hinderung, sodass massive Verhaltensauf-
falligkeiten weniger notwendig werden, fin-
den sich in Bo Hejlskov Elvéns Buch oder
aber ,libersetzt“ in Metacom-Symbole in
griffiger Kurzform z.B. auf einer Seite im
Kontakte-Themenheft ,Aus der Reihe ge-
tanzt“ der Lebenshilfe Koln (siehe Abbil-
dung auf der folgenden Seite: Regeln fiir
den ,unaufgeregten Umgang“ von Nina
Frohlich, www.die-uk-kiste.de).
Gemeinsam ist allen Mafinahmen, dass
sie eine echte Zuwendung zu dem Schiiler
mit geistiger Behinderung férdern - mit
diskretem Respekt vor seinen besonderen
Herausforderungen und der Sichtweise,
dass ein schwieriges Verhalten keine De-
monstration von Trotz und Eigensinn ist,
sondern auf eine echte und oft komple-
xe Not verweist. Ein wirkliches Interesse
an seiner Person, seinen Themen, die der
Schiiler mitbringt, kann kein Smiley-Plan
oder Ahnliches ersetzen. Eine spiirbar an-
nehmende Haltung durch die Lehrkrifte,
ein gelassener Umgangston im Team, Hu-
mor, abwarten konnen, ablenken - all das
sind sehr wirkungsvolle Strategien fiir den
Umgang mit Schiilern mit geistiger Behin-
derung und Verhaltensauffalligkeiten, mit
dem sie ihr diffuses Unwohlsein und ihren
Stress aushalten oder tiberwinden kénnen.
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Unaufgeregter Reagiere ruhig!
U mqgang Wenn du dich aufregst,

. . k t du dem Schiil
mit Konflikten icht helfent

aus: Bo Hejlskov Elvén -

. i i |
Herausforderndes Verhalten vermeiden At BRvUEsE e i urd ez

Vermeide Blickkontakt! Vermeide Beruhrungen!

Wenn es aber sein muss:

- locker anfassen

- 5-10 sek. Bewegungen des
Schilers mitmachen

- dann loslassen

Blickkontakt ist psychischer Stress.
Schau woanders hin.

Fordere den Schiler niemals auf,
dir in die Augen zu schauen.

I
Demonstriere keine Starke!

Mach dich nicht grof3,
spann keine Muskeln an!

Halte Abstand!

Wenn der Schiler zurtick-
weicht, geh auch zurick!
Geh nicht auf ihn zu!
Stell dich seitlich,

nie frontal gegenuber!

=0 )

Setz dich hin! Sprich ganz ruhig!

Du nimmst weniger Raum ein!
Deine Muskeln sind weniger
angespannt!

Du kannst leichter

ruhig bleiben!

Nicht schreien!!!

Sprich nicht Uber das Verhalten,
sondern Uber etwas anderes.
Oder Uber eine mdgliche Lésung
far den Konflikt.

Nachgeben!

Nicht auf etwas bestehen:
heift einen Konflikt verhindern.
Uberlege in Ruhe, wie du den
Konflikt das ndchste Mal
verhindern kannst.

Tausche mit jemandem!
Dein Kollege kann vielleicht
ruhiger sein, und die @ .

Situation entspannen! @e

o 0

%

JBillard-Trick" Warten!
gpgiﬂ (rjnelg ;ﬁzlrﬁe;nnéz?zr?'rekt an. Zeit lassen, damit der Schiler sich
SShuLer o s selbst unter Kontrolle bekommt.
<o lia AU ur,1 Zeit lassen, damit er eine
» mildern kqmg 9 w Aufforderung umsetzen kann.
I llaa

Ablenken!

- zum Lachen bringen!

- Biete eine Tasse Tee oder einen Keks an!

- Setz dich aufs Sofa und lies eine Geschichte vor!
- Spiel mit einem Lieblingsspielzeug!

Z

Das ist keine Belohnung! Wenn Belohnungen so einfach funktionieren wiirden, hatten wir das ganze Problem nicht!

Mit einem beherzten Ausprobieren dieser  gung des schwierigen Verhaltens geht, wird
Anregungen - beispielsweise durch einen ein sozio-emotionales Um- und Weiter-
Schulbegleiter, den Schiiler mit geistiger lernen schwierig. Der Riickgriff auf For-
Behinderung und Verhaltensauffilligkeiten = men einer ,Salzstangenpadagogik® (d.h.
oft haben, lieflen sich erste Veranderun- ,Belohnungs“-padagogik, insbesondere im
gen anstoflen. Doch leider ist die Rolle des ~ Grundschulbereich verbreitet), die sich am
Schulbegleiters oft eine schwache - und wer ~ Reiz-Reaktions-Modell orientiert, ist zwar
nur Handlanger der Pddagogik der Lehrer  im Hinblick auf die Klassengrofien und den
sein darf, hat kaum einen eigenen Einfluss =~ Wunsch, diese im Griff zu haben, nachvoll-
auf die Entwicklung ,,seines Schiilers“ und  ziehbar. Ein positiver Einfluss auf die Schii-
schon gar nicht die Moglichkeit, anderes ler mit geistiger Behinderung und Verhal-
auszuprobieren. tensauffilligkeiten — tibrigens auch auf alle

Sobald in einem Klassenteam Kon- anderen ,Schwierigen“ — gelingt bei einer
sens besteht, dass es bei allen Mafinah- starken Fokussierung auf diese Methode
men vorrangig um eine schnelle Beseiti- nicht. Dabei kennen fast alle Grundschul-
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padagogen sowohl Merkmale eines
guten Unterrichts wie grundlegende
Elemente eines Classroom-Manage-
ments. Bei einer Erziehung in der
Schule, bei der versucht wird, syste-
matisch das positive Verhalten zu be-
lohnen, entfallen die ,,schonen Din-
ge” fiir den, der es nicht kann: z.B.
der Griff in die Salzstangentiite, die
Schatzkiste, der Erhalt der bunten
Aufkleber, aber auch soziale Token
wie z.B. dabei zu sein in der Extra-
Spiele-Zeit, dem gemiitlichen Vor-
lesen. ,Wenn du dich beeilst / wenn
du noch fertig wirst / wenn du dich
jetzt gut konzentrierst” — was moti-
vierend wirken soll, verursacht bei
vielen Kindern mit und ohne geistige
Behinderung oftmals einfach Stress.
Konditionierung von Kindern fiithrt
hiufig zu angepasstem Verhalten.
Eine starke Betonung derselben passt
nicht zu einem inklusiven Menschen-
bild. Bei manchen verkehrt es sich fa-
talerweise ins Gegenteil und befeuert
eine implusive Reaktion. Dass eine
Belohnung verdient sein muss und
damit das Ausbleiben derselben als
Konsequenz selbst verschuldet ist,
verweist auf eine ethisch-problema-
tische Komponente. Ob Klammer-
sonnen, Ziehleisten, Gewitterwolken
— viele Varianten derartiger Beloh-
nungs- und Bestrafungssysteme sind
ein Tiroftner fir Fehlinterpretatio-
nen von Seiten der Lehrkraft und re-
duzieren die Personlichkeit und die
Schwierigkeiten des Kindes auf das
eine, ausgebliebene richtige Verhal-
ten. Im inklusiven Unterricht solche
Regulierungsmafinahmen einzuset-
zen, die von vornherein fiir einen Teil
der Kinder nicht zielfithrend sind,
wird vor allem dann problematisch,
wenn es keine diskreten, sondern of-
fen besondernde Mafinahmen sind
und es keine Alternativen dazu gibt.
Eine echte, interessierte Hinwen-
dung zum Schiiler mit Mitgefiihl, wenn et-
was nicht gelingt, mit der Freude dariiber,
wenn gemeinsam Lernfortschritte gesehen
werden, wenn Regeliiberschreitungen be-
sprochen und Anpassungen miteinander
ausgehandelt werden, kann als resonantes
Spiegeln dem Schiiler verschiedene, alter-
native Verhaltensweisen aufzeigen, sodass
er mit seiner Affektlage besser umzuge-
hen lernt. Erfolgreich wird auch eher der
Lehrer sein, der auch bei entstehenden
Schwierigkeiten weiter auf den positiven
Effekt des sozialen Lernens in der Grup-
pe setzt.



Beschdamend ist die zurzeit in Grund-
schulen weite Verbreitung von sogenann-
ten Ziehtafeln als Dokumentation aller
Schiiler der Klasse. Es ist eine o6ffentliche
Blof3stellung einer ausbleibenden positi-
ven Bewertung fiir diejenigen, die es aus
verschiedenen Griinden gerade nicht so
hinbekommen, wie es der Lehrer erwar-
tet. Wer von uns Lehrern wiirde von seiner
Schulleitung (oder seinem Partner zu Hau-
se) so behandelt werden wollen und sich
im Lehrerzimmer wohlfithlen, wo der eige-
ne unzureichende ,Lehr“-erfolg offentlich
im Ranking mit den anderen, die es bes-
ser konnen, préasentiert wird?! Es erzeugt
bei den Schiilern vor allen Dingen diffuse
Empfindungen von Scham, Verzweiflung,
Wut und fehlender Zugehoérigkeit. Oftmals
fithrt die Ziehtafel unmittelbar zu einem
Auszeitverfahren. Haufige time outs fithren
fiir Schiiler mit geistiger Behinderung ins-
besondere bei selbstverletzendem Verhal-
ten wahrscheinlich zu einem Anstieg des
Verhaltens, da damit die unangenehmen
Anforderungen noch hiufiger vermieden
werden konnen. Pia Bienstein betont dazu:
Echte verhaltenstherapeutische Interven-
tionen gehoren in die Hande von studier-
ten Therapeuten; mit ihrer Hilfe kann z.B.
die Einbeziehung eines individuellen Ver-
starkerplans bei autoaggressivem Verhal-
ten helfen.

Welche fatalen Auswirkungen ,verhal-
tenstherapeutisch orientierte MafSnahmen
im Umgang mit Kindern und Jugendlichen
mit geistiger Behinderung und Verhaltens-
auffilligkeiten haben konnen, beschreiben
Fabian Kessl und Friederike Lorenz von der
Uni Duisburg in jhren Biichern. ,Wenn pa-
dagogische Fachkrifte bestrafen, belohnen
und festhalten’, werden unter Umstinden
mit einer Fokussierung auf eine ,totale Ver-
haltenstherapie“ wie ,IntraActPlus“ Gren-
zen des ethisch-moralischen padagogi-
schen Handelns weit iiberschritten. Das gilt
fiir den Bereich der Jugendhilfe wie fiir die
Schulen (s. Ute Benz).

Dabei sollte es bei der Inklusion von
Schillern mit geistiger Behinderung und
Verhaltensauffilligkeiten vorrangig darum
gehen, deren jeweiligen individuellen Her-
ausforderungen durch ihre Brille zu sehen.
Neben den oben beschriebenen ,einfachen®
Tipps fiir einen unaufgeregten Umgang mit
Konflikten bei Schiilern mit geistiger Be-
hinderung kann zur langfristigen Etablie-
rung eines lebensweltbezogenen padago-
gischen Konzeptes an Schulen die Positive
Verhaltensunterstiitzung (PVU) von Ge-
org Theunissen hilfreich sein. Diese orien-
tiert sich am Leitbild der Lebensqualitit fir
Menschen mit geistiger Behinderung.

»Erklirtes Ziel der PVU ist nicht die blo-
e, maglichst reibungslose soziale Anpassung
eines Menschen, sondern die Schaffung von
Situationen, in denen ein Kind, ein Jugendli-
cher oder Erwachsener seinen Lebensstil ent-
wickeln und soziale Bestitigung und Wert-
schitzung erfahren kann. Diese Zielsetzung
schliefSt quasi als Nebeneffekt die Auflosung
herausfordernder ~ Verhaltensweisen  ein.“
(Georg Theunissen, in: ,Leben mit Down-
Syndrom®, Sept. 2016)

Kein Tabu: Gewalt- und Gegengewalt bei
Schiilern mit geistiger Behinderung

Wenn bei Schiilern mit geistiger Behinde-
rung und Verhaltensauffilligkeiten ,,nichts
mehr geht®, geht es haufig um starke auto-
und fremdaggressive Verhaltensweisen.
Wild um sich schlagende Schiiler, die M6-
bel umwerfen, beiflen, toben und nicht
mehr zu beruhigen sind, stellen eine Gefahr
fiir sich und andere dar und sind doch ih-
rerseits schneller als andere davon betrof-
fen, Formen von Gegengewalt ausgesetzt zu
sein (s. Gwendolin Julia Schulz). Alle Maf3-
nahmen des Fremd- und Selbstschutzes,
die betreuende Personen, Lehrer und Mit-
arbeiter einsetzen, miissen durch ihre Ver-
héltnisméfligkeit legitimiert sein. Deeska-
lationstechniken miissen Rechtsstandards
entsprechen und ethisch-moralisch ver-
tretbar sein. Inwieweit es in padagogischen
Grenzsituationen in Schulen dennoch zu
moglicherweise grenzverletzendem Verhal-
ten von Seiten des Lehrers gekommen ist,
ist ein fir alle Beteiligten schwieriges The-
ma. Ein Klarungsversuch bleibt wegen der
eingeschrankten Sprachkompetenzen des
Schiilers meist einseitig. Fiir Eltern, deren
Kinder als Schiiler mit geistiger Behinde-
rung und starken Verhaltensauffalligkeiten
von héufigeren Interventionen des Fremd-
und Selbstschutzes betroffen sind, bleiben
von auflen betrachtet haufig Fragen offen
- insbesondere die nach alternativen Maf3-
nahmen aus dem Préventionsbereich. Ein
nach aufen vertretener Konsens eines ,,Es
ging nicht anders macht eine weitergehen-
de Kldrung schwer. Mit dem Wissen dar-
um, dass per se in der Beziehung von Schii-
lern mit geistiger Behinderung und ihren
betreuenden Lehrern und péadagogischen
Mitarbeitern ein Machtgefille besteht, das
Gewalt begtinstigen kann, ist davon auszu-
gehen, dass es immer wieder auch in Schu-
len zu Situationen kommt, in denen Hand-
lungsunsicherheiten bestehen bleiben, ob
es anders hitte gehen konnen (s. Lebenshil-
fe Koln, Kontakte-Heft). Eine offene Feed-
back-Kultur, die das Thema Gewalt und
Gegengewalt nicht tabuisiert, intern und
nach auflen, wére wiinschenswert. Damit
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Lehrer sich trauen, in eskalationsgefihrde-
ten Situationen einzugreifen, einem Kolle-
gen Hilfe anzubieten und gegebenenfalls
ein beobachtetes iibergriffiges Verhalten of-
fen anzusprechen, braucht es fiir das Kol-
legium weitere Unterstiitzungsangebote wie
Supervision oder praventiv-alternative Lo-
sungen, wo sich eine besonders angespann-
te Lehrer-Schiiler-Beziehung abzeichnet.

Es ist ein Eindruck von auflen - als be-
troffene Mutter, bestdtigt im Austausch
mit vielen betroffenen Familien -, dass an
einigen Schulen bei Schiilern mit geisti-
ger Behinderung korperliche Interventi-
onen angewandt werden, die bei Schiilern
ohne geistige Behinderung als nicht zulés-
sig gelten wiirden. Das geht von geduldeten
MafSnahmen, die nicht dem akuten Schutz
dienen, wie z.B. einem festen Fithren am
Handgelenk, bis zu padagogisch intendier-
ten, aversiven Interventionen, wie z.B. ei-
nem ,praventiven Festhalten®, mit der Be-
griindung ,Weil er es braucht® bzw. ,,Damit
er es lernt” (s. Ute Benz). Eine differenzierte
Auseinandersetzung mit dem Thema ,Ge-
walt, ,Macht“ und ,Zwang“ im Umgang
mit den anvertrauten Schiilern kénnte in
Schulen zu mehr Handlungssicherheit fith-
ren. Was erlaubt ist im Umgang mit Men-
schen mit komplexer Behinderung und mit
herausforderndem Verhalten, ist das The-
ma eines Vortrags von Dr. Sebastian Kirsch,
einem Richter am Amtsgericht Garmisch-
Partenkirchen auf einer Fachtagung an der
Uni Koln, Ende September 2017 (www.
Ivkm-nrw.de). Dariiber hinaus kann auch
das neue Positionspapier des LVR von Frau
Zinsmeister, TH Kéln, von 2016 zu Frage-
stellungen der Kinderrechte, Beschwerde-
verfahren, Autonomie, Macht und Zwang
in der Pddagogik Aufklarung bieten.

Externe Hilfen

Fiir das Maf der frithzeitigen Offnung fiir
Hilfen von auflen braucht es eine sensib-
le Elternberatung. Die Wahrscheinlichkeit,
dass ein Kind mit geistiger Behinderung
zusitzlich Verhaltensauffilligkeiten entwi-
ckelt, ist hoch und in der Regel sind es die
Eltern, die externe Hilfen mit ihrem Kind
aufsuchen. In der Bereitschaft der Erwach-
senen, auch bei entstehenden Problemla-
gen in einem guten Austausch zu bleiben,
liegt die Chance, neue Wege mit dem Schii-
ler zu finden. In der Praxis sieht das oft an-
ders aus. Mit der sich zuspitzenden Krise
rund um das Verhalten in der Schule lei-
det oft die Kommunikation zwischen El-
ternhaus und Schule. Wenn Auftrige und
Zustandigkeiten nicht ausreichend geklart
sind, sind Eltern schlichtweg ratlos, an wel-
che Stellen sie sich fiir welches Problem ge-
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nau wenden sollen. Mit vielen Einzeltermi-
nen z.B. beim behandelnden Kinderarzt, im
SPZ, in einer UK-Stelle, in der Kinder- und
Jugendpsychotherapie, (Erziehungs-)Bera-
tungsstellen, bei Heilpadagogen, Ergothera-
peuten etc., Selbsthilfegruppen und spezia-
lisierten Ambulanzen vergeht viel Zeit. Wo
finden sich Professionelle, die sich mit dem
Themenkomplex ,Geistige Behinderung
und Verhaltensauffilligkeiten® tiefergehend
auskennen?! Welche Beratungssettings hel-
fen weniger und von welchen zweifelhaften
therapeutischen Versprechen ist womdog-
lich besser Abstand zu halten? Es ist verwir-
rend, wenn die jeweiligen Experten mit ih-
rer Fachsprache das ,,Problem" des Schiilers
ganz unterschiedlich ,verorten® und unter
Umsténden kontrire Behandlungsmetho-
den vorschlagen, ohne miteinander in den
Austausch zu gehen. Zu einem konsistenten
Hilfeplan im Sinne des Schiilers und seinen
Schwierigkeiten fithren damit auch externe
Hilfen nicht.

Folgende zwei Formen externer Bera-
tung sind dagegen zielfithrend:

Erstens konnen koordinierende, spezia-
lisierte Beratungsstellen, die prozessbeglei-
tend Ansprechpartner fiir Schulen und El-
tern sind, eine grofle Entlastung sein. In
Koln gibt es dazu z.B. seit Anfang 2017 eine
neue Beratungsstelle zum Umgang mit he-
rausforderndem Verhalten bei der Lebens-
hilfe (s. Kontakte-Heft). Anderswo fehlen
solche und die betroffenen Familien sind
weiterhin stark auf sich gestellt. Wie kann
es gelingen, dass solche Modelle des best
practice anderswo Nachahmung finden?!

Zweitens sind fest installierte Kooperati-
onsmodelle zwischen der Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie und Schulen tiber Konsili-
ardienste vielversprechend. Wo kinder- und
jugendpsychiatrische Ambulanzen ihre
Arzte regelmiflig (z.B. zweiwdchentlich in
Form einer internen Schulberatung) in die
Schulen schicken, erfahren Lehrer intern
frithzeitige Unterstiitzung bei der Beschu-
lung der ,,Schwierigen®. Insbesondere, wenn
es weniger gelingt, Eltern mit ins Boot zu
holen, ist dies vorteilhaft. Vor Ort kann da-
mit ein realititsnahes Bild vom Schiiler im
Unterricht gewonnen werden und mit ei-
nem unmittelbaren Austausch zu den Lehr-
kraften eine schnelle Diagnose gestartet
und der Lehrer hinsichtlich eines passge-
rechteren Hilfeplans beraten werden. Im
Hinblick auf die enorm langen Wartezeiten
in den Kinder- und Jugendpsychiatrien, die
oft erst dann zur diagnostischen Klarung
herangezogen werden, wenn in Schulen gar
nichts mehr geht, sind solche Kooperati-
onsmodelle enorm hilfreich. Vereinzelt gibt
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es dhnliche Kooperationen auf Grund pri-
vater Initiativen auch in Kéln.

Auf die Schiiler mit geistiger Behinde-
rung und Verhaltensauffilligkeiten in der
Schule vorbereitet zu sein und den ganzen
Menschen mit seinen Teilhabemoglichkei-
ten im Blick zu behalten, unabhingig von
der Hohe seines Hilfebedarfs, ist ein inklu-
siver Auftrag — zu iiberpriifen, ob es aus-
reichende externe Hilfsangebote fiir die-
se zahlenmaflig kleine Schiilergruppe gibt,
ebenso. Doch: Wenn es an anderer Stelle
geht, warum nicht auch hier!

Weniger Schiiler mit geistiger Behinderung
und Verhaltensauffilligkeiten zuriickzu-
lassen, ist ein wichtiger inklusiver Auftrag
fir alle Schulen, in denen sie unterrich-
tet werden, denn mehr als andere sind die-
se in allen Schulformen von Aussonderung,
Schulzeitverkiirzungen, Um- und Abschu-
lungen und mitunter andauernder Nichtbe-
schulung betroffen. Wer erst zum ,,System-
sprenger” in der Schule geworden ist, der
tragt neben stark verfestigten Verhaltens-
weisen eine dicke Schulakte mit sich und
gehort womoglich als Erwachsener einer
kleinen gesellschaftlichen Randgruppe an,
deren Mitglieder wie vor Jahrzehnten in ge-
schlossenen Psychiatrien oder Heimen un-
tergebracht werden.

Mit fiinf Bausteinen zur Inklusion von
Schiilern mit geistiger Behinderung eine
weiterfithrende Diskussion tiber eine Pdda-
gogik des Gelingens anzustoflen und auf die
massiven Schwierigkeiten dieser kleinen
Schiilergruppe aufmerksam zu machen,
fiir die es oftmals keine passenden externen
Hilfen ,vor Ort® gibt, ist ein Versuch, diese
Schiiler mit komplexen Schwierigkeiten in
unsere Mitte zu riicken.

Barbara Ostendorf, Lehrerin im gemeinsamen
Lernen, Mutter von zwei SGhnen
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.Wir wiinschen uns einen Kontakt zu Habt ihr eine Idee? Kennt ihr eine Fa-
Schweizer Familien, die ein Familienmitglied  milie?” - fragte uns Katja de Braganca
mit Down-Syndrom hatten, geboren vor 1945.  im Zuge der Ausstellungsplanung in

Diese Person soll langer gelebt haben als Bern.

bis 1945. Schon ware es, wenn es Fotos von Wenn Sie eine solche Familie aus der
dieser Person gabe. Am liebsten naturlich Schweiz kennen, schreiben Sie uns
ein Fotoalbum (wir dirfen ja traumen!). bitte!

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

16. Deutsches
Down-Sportlerfestival

Aus einem kleinen lokalen Engagement wurde ein deutschland-
weit bedeutendes Fest flir Menschen mit Down-Syndrom: das
Deutsche Down-Sportlerfestival.

Am 20. Mai 2017 feierten tGber 3000 Gaste, 600 Sportler und 400 eh-
renamtliche Helfer das 15. Jubildum. Viele der Teilnehmer kommen
schon seit Jahren regelmaBig zum Festival —,man trifft sich” sozu-
sagen in bekannter Runde. Trotzdem kommen jedes Jahr viele neue
Teilnehmer dazu. Der jiingste gemeldete Sportler war vier Jahre alt,
der alteste 42. Doch ganz gleich, in welchem Alter: Alle haben sie
Spall am Sport- und Leichtathletikprogramm und an den zahlrei-
chen Workshops, die zusatzlich im Programm angeboten werden.

Down-Sportierfestival

Motto des 16. Festivals 2018 ist: #T21mittenimLeben
Denn Menschen mit Down-Syndrom wollen und sollen gleich- 28. April 2018 C
berechtigt in der Gemeinschaft aller leben, lernen, lieben und ar- Frankfurt am Main ’;ﬂ-’ ";{}:

. Fe
beiten. Sport- und Frefreitzentrum Katbach

Termin: 28. April 2018
Ort: Frankfurt am Main-Kalbach
Anmeldung und weitere Informationen: ab Januar 2018 unter

www.down-sportlerfestival.de (§) e BT nomovies (@ m0cPt
Das Down-Sportlerfestival ist eine Initiative der Hexal AG. R Ve
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,2Wir sind dann mal weg"

Wander-Erlebnis-Wochenende fir junge
Menschen mit Down-Syndrom

TEXT UND FOTOS: SUSANNE ABEL

Finf junge Erwachsene mit Down-
Syndrom waren im August letzten
Jahres unterwegs in der Hersbru-
cker Schweiz. Susanne Abel war
Ideengeberin und Leiterin dieses
erfahrungsreichen Wochenendes.
Welche Ziele sie sich dabei gesetzt
hat und wie die Gruppe damit um-
gegangen ist, schildert ihr Bericht.
Er kann auch andere zum Nach-
ahmen inspirieren. Denn solche Er-
lebnisse sind fir junge Menschen
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nicht nur unvergesslich, sondern
statten sie mit Kompetenzen aus,
die sie im Alltag gut gebrauchen
konnen.

n meinen Berufen als Schauspielerin

und Logopédin arbeite ich sehr viel mit

Kindern, Jugendlichen und jungen Er-

wachsenen mit Behinderung. Bei die-
ser Arbeit fallt mir immer wieder auf, wie
wenig sie drauflen in der Natur unterwegs
sind. Da ich personlich aus Aufenthalten in
der Natur sehr viel Kraft schopfe, wollte ich
Menschen mit Down-Syndrom dieses Na-
turerleben auch ermoglichen.

Gedacht, getan: Ich absolvierte eine Aus-
bildung zur Erlebnispadagogin beim DAV.
Und so wurde im Rahmen der Down-Syn-
drom-Akademie ein Workshop ausge-
schrieben fiir drei junge erwachsene Da-
men und drei junge erwachsene Herren.

Die Idee
»In jedem Menschen steckt mehr, als er von
sich weifs“ (Sokrates).

Mein Ziel des Wochenendes war es, die
sozialen Kompetenzen der Teilnehmenden

bei natursportlichen Erfahrungen zu for-
dern: Menschen mit Down-Syndrom in ei-
nem freien Umfeld zusammenzubringen,
ihnen ihre Stirke zu zeigen, ihnen Verant-
wortung zu {ibergeben, gemeinsam unter-
wegs zu sein fern von Bekanntem und Be-
quemem.

Aus der Erfahrung in der Arbeit mit
Menschen mit Down-Syndrom weif ich,
dass Selbstiiberschitzung ein grofies The-
ma ist. An dem Wanderwochenende woll-
te ich, dass die Teilnehmer sich selbst er-
fahren, ihre Korperlichkeit aktiv erleben
und eigene Grenzen kennenlernen - sie
sollten selbst einschitzen lernen, was sie
konnen.

Menschen mit Down-Syndrom kénnen
mitunter (sehr) egozentrisch sein — gefor-
dert dadurch, dass sie ein Team an Helfern
(Eltern, Betreuer, Assistenten) um sich ha-
ben und oftmals einen Rundum-Service ge-
niefSen.
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Mein grofites Ziel an diesem Wochen-
ende war es, den Fokus auf die Gruppe zu
legen. Die Teilnehmer sollten ein Team
bilden nur aus Menschen mit Down-Syn-
drom. Sie sollten ihre Stirken in der Grup-
pe entdecken: weg vom Einzelkdmpfer hin
zum Team.

Ich wollte die jungen Erwachsenen aus
ihrem bekannten Setting in die Natur brin-
gen. Dabei sind keine sportlichen Hochleis-
tungen notig. Sie sollten die Moglichkeit
bekommen, Natur zu erleben.

Das Vorbereitungstreffen
Ein Vorbereitungstreffen war mir aus meh-
reren Griinden wichtig: Die Teilnehmer
sollten sich und mich kennenlernen und
eine ungefihre Vorstellung von unserem
gemeinsamen Wochenende bekommen.
Neben dem Kennenlernen war es fiir
mich als Leiterin auch wichtig, die physische
Fitness der jungen Frauen und Minnern et-



was einschétzen zu konnen, um so die Wan-
dertouren und erlebnispddagogischen Me-
thoden passend wahlen zu konnen.

In einer Vorstellungsrunde nannten alle
Teilnehmer als Hobbys sportliche Aktivita-
ten. Auf genaue Nachfrage nach Wander-
erfahrungen kamen Antworten, auf die ich
mich nicht verlassen wollte. Meine Erfah-
rung mit Menschen mit Down-Syndrom
zeigt mir, dass sie sich in ihrer Selbstwahr-
nehmung hin und wieder iiberschatzen.

Ich stellte den Teilnehmern das Wander-
wochenende vor. Gemeinsam betrachteten
wir die Wanderkarte. Mit grofSem Interesse
betrachteten die Teilnehmer die verschie-
denen Wanderroutenmoglichkeiten von
unserer Unterkunft aus. Alle freuten sich
auf das Wochenende ohne Eltern.

Zum Ende des Treffens kamen schlief3-
lich die Eltern dazu. Nun stellten die Teil-
nehmer den Eltern ,,ihr“ Wander-Erlebnis-
Wochenende vor.

Beim Vorbereitungstreffen habe ich die
Gruppe als fiinf Individuen wahrgenom-
men, die alle gern im Mittelpunkt stehen.
Das ,,JCH® stand deutlich vor dem ,WIR".
Jede und jeder wollte den anderen in seinen
Angaben zur Person tibertreffen. So formte
sich fiir mich sofort das Hauptziel des Wo-
chenendes: Ich wollte diese jungen Men-
schen zu einem Team zusammenfiihren —
einem Team aus fiinf jungen Menschen mit
Down-Syndrom.

Freitag, 11. August
Mit vielen Ideen, einigem an Material fiir
erlebnispidagogische Ubungen, verschie-
denen durchgeplanten Wanderrouten und
viel Vorfreude im Rucksack reiste ich mit
meinem Assistenten Benni an.

Nach dem Eintreffen der Teilnehmer am
Erlebniscenter Hirschbach setzten wir uns

kurz auf der Terrasse zusammen. Es folg-

Nicht allen war klar, was ,,Team” bedeuten soll.

Vorbereitungstreffen:
Gemeinsam betrachteten
wir die Wanderkarte.

Alle freuten sich auf das
Wochenende ohne Eltern.

te eine Begriiffungsrunde, um zu erfahren,
was alle aktuell an Stimmungen mitbrin-
gen, wo sie emotional und physisch stehen.
Jede und jeder stellte sich kurz vor und er-
zahlte, aus welchem Kontext heraus er oder
sie angereist war. Danach zeigte ich die fiir
uns relevanten Raume: Zimmer, Gruppen-
raum, Terrasse, Esstisch. Anschlieflend be-
sprachen wir die Regeln.

Nachdem alle die Zimmer bezogen hat-
ten, formulierte ich meinen Wunsch, mein
Ziel fiir das Wochenende: Die Gruppe sollte
ein Team werden. Eine Teilnehmerin stellte
die Frage: ,Was ist ein Team?“ Zusammen
erstellten wir spontan ein Plakat.

Im Nachhinein betrachtet war es wichtig,
den Begriff ,Team" zu klaren. Nicht allen war
Kklar, was ,,Team“ bedeuten soll. Fiir die Zu-

Zusammen erstellten wir spontan ein Plakat.
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kunft nehme ich mit, immer abzugleichen,
ob wir uns gegenseitig verstanden haben.

Nach dem Abendessen stand die ge-
meinsame Tourenplanung auf dem Pro-
gramm. Ich teilte vergroflerte Kopien einer
Wanderkarte aus und stellte die morgige
Tour vor und beschrieb deren Verlauf. Die
Teilnehmer verfolgten sie mit grofiem Inte-
resse auf ihrer Kopie.

Gemeinsam malten wir eine ,,Karte fiir
alle®. Da nicht alle fliissig lesen konnen,
musste die ,,Karte“ auch Zeichnungen be-
inhalten, die alle verstehen. Sofort kam die
Frage: ,Wie viele Kilometer sind es?* So
versammelten wir uns um den Tisch. Die
Teilnehmer maflen die Zentimeter auf der
Originalkarte ab und errechneten gemein-
sam die Kilometerzahl der morgigen Tour.

Wir malten gemeinsam eine Wanderkarte,

die alle lesen konnten.
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Das Errechnen der Kilometer war das
grofe Highlight des Abends. Diese Einheit
war so von mir nicht geplant. Ich dachte,
das wire uninteressant. In diesem Moment
hat sich zum ersten Mal ein Team geformt.
Gemeinsam ohne die Hilfe der Betreu-
er errechneten sie ihre Tour fiir den mor-
gigen Tag und waren michtig stolz auf ihr
Ergebnis. Im Anschluss erstellte das Team
mit meiner Unterstiitzung noch eine Aus-
riistungsliste.

In einer Abschluss-Reflexionsrunde ent-
stand eine schone Stimmung. Alle freu-
ten sich auf die morgige Tour. Die ge-
meinsame Planung und Vorbereitung der
Tour in der Gruppe hatte das Ziel, dass die
Teilnehmer*innen die Tour so gut kennen-
lernen, dass sie diese selbst am nichsten
Tag anfiithren konnen. Auflerdem sollten sie
Verantwortung fiir die notige Ausriistung
tibernehmen. Denn nur so kann am Ende
das Gefiihl entstehen, dass sie fiinf die Tour
gemeinsam gemeistert haben.

Das Errechnen der Kilometer war das grof3e Highlight des Abends

Samstag, 12. August

Nach dem Frithstiick wurde das Materi-
al durch die Gruppe (Vorlesen des Plakats)
nochmals tiberpriift und die Jause in die
mitgebrachten Brotzeitboxen gepackt und
auf die Rucksicke verteilt. Nicht jeder hat-
te sein Brot zu tragen. Das Essen wurde an-
ders aufgeteilt: Eine nahm das Brot, der an-
dere das Gemiise und wieder eine Dritte

Anhand des gemalten Wegeplans
sollte die Gruppe nun selbst fiihren
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Eine Teilnehmerin genoss die Freiheit,
einfach mal im Wald drauflos gehen zu diirfen,
besonders
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den Kise usw. Dies hatte das Ziel, dass wir
gemeinsam als Team unser Mittagessen tra-
gen — jeder steuert etwas bei, sodass es am
Ende ein gelungenes Picknick wird. Dann
liefSen wir uns in einem Kleinbus der Ein-
richtung vom Hausherrn zum Ausgangs-
punkt der Wanderung fahren.

Anhand des gemalten Wegeplans sollte
die Gruppe nun selbst fiihren. Ich schlug vor,
dafiir Kleingruppen zu bilden. Die Gruppe
war dagegen; sie wollten alle zusammen ein
gemeinsames Team bilden. ,,Nein. Nicht auf-
teilen. Wir machen alle alles zusammen!*

Das Anfithren mithilfe der Karte und der
Wegweiser hatte das Ziel, dass die Teilneh-
mer Verantwortung iibernehmen. Bei Un-
sicherheiten unterstiitzten sie sich gegen-
seitig. Diejenigen, die sicher lesen konnten,
ibernahmen sofort das Lesen der Wegwei-
ser, wihrend die anderen nach den aufge-
malten Wegepunkten suchten und wieder
andere dafiir sorgten, dass Trinkpausen ge-
macht wurden.

Die Gruppe &duflerte sehr frith den
Waunsch, auch mal weglos zu gehen. Dies
hatte ich eigentlich fiir spater geplant. Ich
erkundete das Geldnde beziiglich Absturz-
und Verletzungsgefahr und auf 6kologische
Aspekte. Und so gingen wir alle zusammen
bei geeigneten Stellen weglos im Wald. Es
ist spontan entstanden und war eine tolle
Erfahrung fiir alle. Gepaart mit einer neuen
Herausforderung: Denn die fiinf mussten
den ,.eigentlichen Wegverlauf“ im Auge be-
halten, damit die Gruppe nicht zu weit von
der Tourenplanung abweicht.

Interessant war es zu beobachten, dass
im weglosen Geldnde die jungen Frauen
und Ménner viel weniger und wenn iiber-
haupt leise redeten. Alle horten die knis-
ternden Gerdusche des Laubes unter ih-
ren Fiiflen und nahmen die Natur in vollen
Zugen wahr. Eine Teilnehmerin genoss die
Freiheit, einfach mal im Wald drauflos ge-
hen zu diirfen, besonders. Mit strahlendem
Gesicht und hoch konzentriert bahnte sie
sich durch den Wald.



Die erste Pause fand wie geplant an ei-
nem Hohleneingang statt. Der Eingang der
Hohle ist sehr steil und deswegen mit einem
Geldnder abgesichert. Die Hohle darf nur
mit ausgebildeten Hohlenfithrern betreten
werden. Man kann von oben weit nach un-
ten schauen - fiir alle sehr beeindruckend.

Ein Teilnehmer wollte unbedingt in die
Hohle einsteigen. Ich erlduterte ihm die Re-
geln und Gefahren einer Hohle und dass
ich keine ausgebildete Hohlenfiihrerin sei.
Bei ihm kamen diese Informationen nicht
an: ,,Ich war schon in vielen Hohlen, ,,da
runter klettern, das schaft ich leicht®, ,,das
ist gemein, ich kann das.*

Der Hohleneinstieg war ein sichtlich an-
spruchvolles Geldnde. Diese Reaktion un-
terstreicht meine Beobachtung im Umgang
mit Menschen mit Down-Syndrom. Sie ha-
ben oftmals eine gesteigerte Selbstwahrneh-
mung. Sie iiberschdtzen sich.

Der Teihnehmer zog sich schmol-
lend zuriick. Eine Land-Art-Ubung holte
ihn schliellich zur Gruppe zuriick: Die-
se Ubung hatte das Ziel, untereinander zu
kommunizieren, Vereinbarungen zu tref-
fen, sich zusammen ein Ziel zu setzen und
dieses zu verfolgen. Die fiinf arbeiteten gut
zusammen. Eine Teilnehmerin zog sofort
los, nahm einen grofien Ast und legte ihn
auf eine ebene Fliche. Der Anfang war ge-
macht. Allen anderen war klar, dass hier
an diesem Ort das Bild entstehen wiirde.
Sofort stromten alle mit einer Ausnahme
aus und suchten weitere grofle Aste. Alle
wussten auf Anhieb, was weiter passieren
muss — und das alles ohne Absprache. Ir-
gendwann tbernahm die sprachlich Fit-
teste die Koordination, wéhrend alle an-
deren das Material zusammensuchten. So
setzten sie sich nacheinander Ziele und
verfolgten diese. Nach einigen Minuten
wurde der fehlende Teilnehmer von der
Koordinatorin aufgefordert mitzuwirken.
Es kam zu einem teils heftigen Hin und
Her der beiden. Schlief3lich schalteten sich
weitere Teilnehmer ein und forderten ihn
auf mitzuhelfen. Er lief8 sich umstimmen
und ab diesem Zeitpunkt war er Teil der
Gruppe. Die ganze Situation wurde gelost
ohne jegliche Intervention von mir - ein
gelungener Gruppenprozess.

Die Teilnehmer gaben sich Tipps, zeig-
ten sich geeignete Sammelstellen, unter-
stiitzen sich gegenseitig. Es entstanden: ein
tolles Land-Art-Bild und ein Team. Im An-
schluss berieten sie sich und gaben dem
Bild gemeinsam einen Namen: ,Wald der
Liebe® In einem Rollenspiel (ich als Kunst-
héndlerin bei einer Auktion, die Gruppe als
Kiinstler) erwarb ich das Bild fiir 800 Euro.

Eine weitere Team-Aktion: durch einen Grashalm zu pfeifen
und sich das gegenseitig beizubringen

Eine Land-Art-Ubung holte einen schmollenden Teilnehmer zur Gruppe zuriick.
Es entstanden dabei: ein tolles Land-Art-Bild und ein Team.

\
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An geeigneter Stelle war ein Picknick geplant Die Gruppe legte von selbst eine Reihenfolge fiir den Aufstieg fest.
Nacheinander wurden alle nach oben gesichert.

Wihrend der kreativen Schaffensphase
zog ich mich als Leiterin komplett zuriick.
Ich war still im Hintergrund und achte-
te nur darauf, dass sich niemand in Gefahr
begab beim Suchen der geeigneten Natur-
materialien. Es war schon zu sehen, wie in-
tensiv die jungen Erwachsenen die Freiheit
genossen, alleine durch den Wald zu strei-
fen - alleine ohne Betreuer durch das Di-
ckicht zu stobern, um nach Tannenzapfen
oder Ahnlichem zu suchen. Sehr aufmerk-
sam und sorgsam durchsuchten sie den
Waldboden nach passendem Material. Sie
erlebten sich selbst frei in der Natur. Eine
Teilnehmerin sagte plotzlich ganz laut: ,So
macht Wandern Spaf3!“

Im Anschluss leitete ich das ,,stille Wan-
dern“ ein. Nach der Team-Einheit hielt ich
es fiir einen guten Zeitpunkt, wieder bei
sich zu sein und die Natur wahrzunehmen:
auf Gerdusche zu achten, in sich selbst rein-
zuhoren.

Einem Zufall verdankten wir eine wei-
tere tolle Team-Aktion: Benni (mein As-
sistent) pfiff einmal durch einen Grashalm.
Das beeindruckte alle so, dass sie es selbst
lernen wollten. Diese Aktion begleitete uns
durch das gesamte Wochenende. Anfangs
zeigten wir Betreuer jedem Einzelnen, wie
man durch den Grashalm pfeift. Alle wa-
ren aufmerksam dabei, bis jede und jeder
an der Reihe war. Hatte ein Teilnehmer den
Dreh raus, half er sofort den anderen mit
Tipps und Tricks. So entstand wieder ein
Teamgefiihl und gleichzeitig beschiftigten
sie sich mit und in der Natur, suchten ge-
eignete Grashalme und versuchten, mit Na-
tur Musik zu machen.

Die Motivation war sehr hoch. Fiir eini-
ge Teilnehmer war es auf Grund ihres Dys-
tonus im orofacialen Bereich (Defizite in

der Mundmotorik) eine grofle Herausfor-
derung. Aber die Motivation war so hoch,
dass es alle immer wieder ausprobierten. Es
klappte am Ende des Wochenendes nicht
bei allen. Aber wenn jemand erfolgreich
pfiff, wurde immer gejubelt.

An geeigneter Stelle war ein Picknick
geplant. Ich breitete die Plane aus und die
Teilnehmer*innen holten einzeln aus den
Rucksdcken die eingepackten Nahrungsmit-
tel. So trug jede und jeder etwas zum Pick-
nick bei. Wir aflen zusammen unter Bau-
men an einem Felsen — mitten in der Natur.
Sofort entstand eine gemiitliche, entspann-
te Atmosphdre, in der sich alle wohlfiihlten.

Nach der Pause plante ich eine Seilak-
tion. Zusammen zogen wir die Klettergur-
te an. Dabei halfen sie sich gegenseitig. Die
Gruppe legte von selbst eine Reihenfolge
fir den Aufstieg fest. Nacheinander sicher-
te ich alle nach oben. Von unten und oben
wurde fleifig angefeuert. Jede und jeder
wurde oben mit einem High Five der an-
deren begriifit. Machtig stolz saflen wir im
Anschluss in dem kleinen Felsvorsprung.
Im Anschluss sicherte ich alle Teilnehmer
wieder nach unten.

Ein Teilnehmer, der vorher vor den an-
deren angegeben hat, wie toll er klettere,
wollte unbedingt der Letzte sein, der abge-
seilt wird. Als alle anderen unten waren, du-
Berte er Angst. Ich klickte ihn ins Seil, fi-
xierte das Seil und legte ihm die Hand leicht
an den Riicken, bis er sich selbst zutraute,
im Gurt zu stehen. Dies dauerte eine Weile.
Das Vertrauen zum Material, zu sich und zu
mir und die Anfeuerungsrufe der anderen
motivierten ihn, es doch alleine zu schaffen.
Und so lief} ich ihn langsam ab.

Hier kamen zwei Dinge zusammen:
uibersteigerte Selbstwahrnehmung und das
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Profilieren vor der Gruppe. Beides beob-
achte ich ofter bei Gruppen mit Menschen
mit Down-Syndrom. Verbal sind sie oft die
»Supermen® oder ,,-women* und dann di-
rekt vor der Aktion plotzlich sehr dngst-
lich. In der Ubung begegneten sie Angsten
und tiberwanden diese durch Vertrauen zu
mir als Sichernde und durch die emotiona-
le Unterstiitzung von der Gruppe.

Insgesamt war es fir alle eine sozia-
le, physische und psychische Herausforde-
rung. Es war eine Herausforderung, aber
keine Uberforderung. Die Gruppe &uf3erte
den Wunsch nach mehr und wollte fiir den
kommenden Tag gleich wieder eine Seilak-
tion planen.

Wihrend ich den Standplatz abbaute,
kam es unten in der Gruppe zum Streit.
Ich bekam es nur am Rande mit, weil es
lauter wurde. Als ich mit dem Materi-
al zur Gruppe stiefl, wurde es sofort leise.
Ich wollte die Situation mit der Gruppe be-
sprechen, aber sie wollte mich nicht einwei-
hen: ,Das ist etwas unter uns‘, ,Das ma-
chen wir mit uns aus.“ Ich dachte mir, es
sind junge Erwachsene, die selbst entschei-
den konnen, was sie mir mitteilen moch-
ten und was nicht. Ein Problem, vor dem
ich ofter stehe in der Arbeit mit Menschen
mit Down-Syndrom: Wann greife ich trotz
Widerspruchs ein und wann nicht. Da die-
ser Streit sicht- und spiirbar keine Verande-
rung im Gruppengeschehen darstellte, lief3
ich die Situation erst einmal so stehen. Im
weiteren Verlauf der Wanderung war es, als
hitte kein Streit stattgefunden.

Der Weg zuriick war ein markierter
einfacher Weg, den die Gruppe anfiihr-
te. Eine Teilnehmerin zeigte deutliche Er-
schopfungsanzeichen. Die Gruppe wollte
aber das geplante Ziel, Erlebniscenter, un-
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Fiir die einzelnen war die Seilaktion eine Herausforderung,
aber keine Uberforderung.

bedingt im Team erreichen. So wurde der
Rucksackinhalt der erschopften Teilneh-
merin auf andere Rucksécke verteilt und die
Gruppe kam gemeinsam am Ziel an.

Hier zeigte sich sehr authentisch, was es
heif3t, gemeinsam ein Ziel zu haben und es
gemeinsam zu erreichen.

Angekommen auf der Terrasse lei-
tete ich eine Reflexionsrunde ein. Die
Teilnehmer*innen sollten Erlebtes erzahlen
und so ihre Erfahrungen austauschen. Ich
wihlte die ,Hand-Methode®: Die Teilneh-
mer nannten das ,,Abseilen und das ,,stille
Wandern“ zu den Hohepunkten (Daumen)
des Tages. Bei der Frage, was heute nicht
schon war (Mittelfinger), erzéhlten sie von
dem lauten Streit nach der Abseilaktion. Ich
ergriff die Situation und fragte noch einmal
nach. Aber mir wollte niemand eine Ant-
wort geben. Sie wollten mich geschlossen
nicht in dieses Geschehen mit einbeziehen:
,Wir machen das schon’, ,Mach dir keine
Sorgen.“ Eine Entscheidung, die ich fiir die-
sen Moment so akzeptieren musste. Da alle
gleichzeitig in die Runde grinsten und eine
gute Gruppenstimmung herrschte, lief3 ich
es auf sich beruhen.

Zum Schluss sammelten wir noch die
Momente, in denen die Gruppe heute ein
Team war. An diesem Tag ist aus den fiinf
doch sehr ICH-bestimmten jungen Leuten
eine Gruppe gewachsen.

Nach dem Abendessen setzten wir uns
zusammen, um die Tour fiir den Sonntag
zu planen. Wieder war das Messen und Er-
rechnen der Kilometer ein Highlight.

Obwohl ich im Anschluss ,freie Zeit*
einldutete, wollte niemand den Raum ver-
lassen. Die Gruppe blieb im Raum und
setzte sich nach und nach gemeinsam um
den Tisch. Zwar beschiftigte sich jeder mit

eigenen Dingen: Gitarre spielen, Tagebuch
schreiben, am Handy sein. Aber keine Per-
son entfernte sich von der Gruppe oder ver-
lief das Zimmer. Sie wollten beieinander
bleiben.

Sonntag, 13. August

Nach dem Frithstiick packten wir wieder
die Rucksicke. Eine Teilnehmerin klagte
tiber starke Nackenschmerzen. Sofort bot
ein méannlicher Teilnehmer an, ihren Ruck-
sack zu tragen. Der andere mannliche Teil-
nehmer wollte nun auch den Rucksack der
Teilnehmerin tibernehmen. Es kam kurz
zu einer Auseinandersetzung. Wir einig-
ten uns darauf, den Inhalt ihres Rucksackes
aufzuteilen, sodass jeder in der Gruppe et-
was tibernahm.

Wieder fithrte die Gruppe die Tour an.
Schon zu sehen war, dass auch Regen die
Freude am Wandern und der Natur keines-
wegs schmilerte. Auf Grund des vielen Re-
gens waren die steileren Passagen rutschig.
Zwei der Teilnehmenden wurden unsicher
und duflerten Angste. Die Gruppe fing das
sofort auf. Sie gaben sich gegenseitig Hilfe-
stellungen, warnten vor schwierigen Passa-
gen, gaben Tipps — zeigten sich als Team.
Ich war konzentriert im Hintergrund dabei.

Auf der Sonntag-Tour lagen Felsen mit
kleinen Klettereien, die ich mit einem Ge-
landerseil sichern wollte (gewiinschte Seil-
aktion). Vor Ort inspizierte ich das Weg-
stiick. Wegen der Absturzgefahr (nasse
Felsen) entschied ich mich, nicht mit der
Gruppe an den Felsen entlang zu gehen,
sondern das Wegstiick zu umlaufen. Die
Enttauschung war grofi. Ich schilderte der
Gruppe meine Bedenken und schlug vor,
stattdessen ein steileres Waldstiick weglos
zu laufen. Die Gruppe lief8 sich sofort da-
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Wie im Alltag ist das Vertrauen zu sich, zum Gegeniiber
und zum Material entscheidend

rauf ein. Ein Teilnehmer duflerte Beden-
ken. Doch darauf musste ich als Leiterin
gar nicht reagieren. Denn eine andere Teil-
nehmerin rief sofort: ,Komm, gemeinsam
schaffen wir das! Schlagt ein.*

Alle schwierigeren Wegpassagen wur-
den gemeistert. Nach Ankunft in der Ci-
ciliengrotte inspizierte die Gruppe erst ein-
mal die Hohle. Alle gemeinsam machten
sich auf den Weg — mal zusammen, mal al-
leine — nach vereinbarten, von mir vorher
festgelegten Regeln. Man sah ihnen an, wie
sie die Freiheit genossen, in Eigenregie die
fremde Umgebung erkunden zu diirfen.

Im Anschluss sammelten wir uns am
Lagerfeuerplatz, entziindeten gemeinsam
ein Feuer und genossen unser Picknick.
Es wurde still, niemand hatte das Bediirf-
nis zu reden. In diesen Schweigemomenten
waren alle miteinander verbunden und nur
das Feuer und die Naturgerdusche waren zu
horen.

Den Heimweg auf einem Forstweg nut-
zen die jungen Menschen, um auch mal un-
ter sich zu wandern. Als wir an die Weg-
kreuzung kamen, von wo aus ihnen der
Riickweg bekannt war, wurden sie schnel-
ler und schneller, um Abstand zu uns bei-
den Betreuern zu bekommen. Sie genossen
den Riickweg allein unter sich. Da sie sich
immer in Sichtweite aufhielten, lief} ich dies
zu. Es war schon zu sehen, wie sie als Grup-
pe durch den Wald wanderten. Menschen
mit Down-Syndrom selbststindig und un-
ter sich in der Natur — mein Wunsch, mein
Ziel traten ein.

Am Ende der Wanderung machten
wir die Ubung »Komplimentekarte“. Mit
grofler Konzentration und Ernsthaftigkeit
schrieben die Einzelnen ihre Gedanken zu-
einander auf. Danach sammelte ich die Kar-
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ten ein, um sie spater bei der Verabschie-
dung der jeweiligen Person auszuhandigen.

Im Anschluss teilte ich den Teilneh-
mer*innen meine Gedanken zum Wochen-
ende mit. Auflerdem stellte ich die Frage:
»Was hast du getan, damit ihr an diesem
Wochenende ein Team werdet?*

Hier einige Antworten der Teilnehmer:

»habe mich an Regeln gehalten

»habe immer die Nerven behalten

»bin gut gewandert*

»habe gut Feuer gemacht*

»erst geweigert, mich an Regeln zu halten,

und dann ging es doch”

»das Team hat super zusammengehalten®

»haben jedem geholfen, der Schwierig-

keiten hat*

»alle zusammengehalten”.
Unkommentiert lie8 ich diese Satze stehen
und wir wanderten gemeinsam die letzten
300 Meter.

Zuriick im Erlebniscenter gestalteten
alle gemeinsam den Raum fiir die Présen-
tation des Wochenendes vor ihren Eltern.
Aufgaben wurden verteilt. Mit grofler Freu-
de wurden die Eltern empfangen. Nach Be-
griiffung und Hausfithrung sahen alle mit
Spannung die Bilder und lauschten der von
den jungen Leuten ausgesuchten Musik.
Nach der Diashow traten alle vor und ver-
beugten sich. Ohne vorherige Absprache
bildeten sie einen Kreis, klatschten sich ab
und riefen: ,,Hey, wir sind ein Team!*

Erreichte Ziele und Transfer
Mein grofites Ziel, die fiinf jungen Erwach-
senen mit DS an diesem Wochenende zu ei-
nem Team zu fithren, ist gelungen. Sie ha-
ben sich als Team gespiirt. Sie waren frei
und selbstbestimmt in der Natur unterwegs.
Was die drei Teilnehmerinnen und zwei
Teilnehmer von diesem Wochenende in ih-
ren Alltag mitnehmen, ist schwer zu sagen,
denn der Transfer von Erlebtem oder Ubun-
gen ist bei Menschen mit Down-Syndrom
schwer abzuschitzen. Auf jeden Fall haben
sie korperliche Erfahrungen gemacht und
diese gemeinsam in der Gruppe reflektiert.
Sie sind sich, ihrem Korper, ihren Stirken,
ihren Angsten und Defiziten leibhaftig be-
gegnet. Was sie davon in ihren Alltag mit-
nehmen? Sie haben sich jedenfalls mit einem
Lacheln und strahlenden Augen verabschie-
det und nachgefragt, wann wir so etwas wie-
der machen.

Was nehme ich mit?

»50 viel wie nétig und so wenig wie mog-
lich®: Ein Thema bei der Arbeit mit Men-
schen mit Behinderung ist die Interven-
tion. Wann greife ich als Betreuerin ein
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oder unterstiitze, ohne ibergriffig zu sein
- die Einzelnen eben nicht zu kontrollie-
ren, aber dennoch Sicherheit zu gewéhrleis-
ten. Es ist wichtig, sehr genau hinzusehen
und hinzuspiiren, aufmerksam zu sein, um
die Teilnehmer*innen so weit wie moglich
selbststandig aktiv sein zu lassen.

Ich war an diesem Wochenende mu-
tig und habe mich als Leiterin immer wie-
der zuriickgezogen. Vielleicht war das der
Schliissel zum Erfolg an diesem Wochen-
ende?

Wie geht’s weiter?

Fiir die Zukunft habe ich jetzt viele Ideen.
Zum Beispiel plane ich zurzeit erlebnis-
padagogische Tage fiir Menschen mit und

Alle schwierigeren
Wegpassagen wurden
gemeistert. Selbst der
Regen am Sonntag
hat die Freude am Wan-
dern und an der Natur
nicht verdorben.

Am Lagerfeuer

beim letzten Picknick
wurde es still — alle
genossen schweigend
die Verbundenheit
und das Einssein mit
der Natur.

ohne Down-Syndrom. Davon kénnen bei-
de Gruppen profitieren. Die Jugendlichen
ohne Handicap lernen die anderen ken-
nen und erfahren, was es bedeutet, mit Ein-
schrankungen durchs Leben zu gehen. Sie
erleben Menschen mit Behinderung haut-
nah und konnen sie dadurch besser ver-
stehen. Sie erfahren, warum Menschen mit
Behinderung manchmal andersartig und
fiir sie fremd reagieren.

Fir die jungen Menschen mit Down-
Syndrom ist es die Moglichkeit, ein Mitei-
nander mit jungen Menschen ohne Behin-
derung zu erleben auflerhalb der gewohnten
Umgebung. Denn diese Begegnungen gibt
es in unserer Welt leider immer noch viel zu
selten.
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Selbstbestimmung erwiinscht!
Gesetzliche Betreuung oder

Vorsorge-Vollmacht?

TEXT: VANESSA HARTMANN

Im Vorfeld der Bundestagswahl berichteten Medien bundesweit tiber Julian Peters, der
eine feste Arbeitsstelle hat, sich im Ful3ballverein engagiert, aber nicht wahlen darf. Wie
etwa 81000 weitere Menschen mit Behinderung ist er vom Wahlrechtsausschluss betrof-
fen, weil er eine gesetzliche Betreuung in allen Angelegenheiten hat. Doch nicht nur, weil
sie Menschen vom Wahlrecht ausschlief3t, ist die gesetzliche Betreuung umstritten. Eine
Alternative zur gesetzlichen Betreuung stellt die Vorsorgevollmacht dar — um Vor- und
Nachteile beider Modelle geht es im Folgenden.

it dem 18. Geburtstag werden Ju-
M gendliche rechtlich gesehen voll-

jahrig, unabhéngig davon, ob sie
eine Behinderung haben oder nicht. Die el-
terliche Fiirsorge endet und junge Menschen
haben von nun an alle Rechte und Pflichten
eines Erwachsenen und sind selbst fiir ihr
Handeln verantwortlich. Sie kénnen selbst
bestimmen, wo und wie sie leben, welche
Vorsorgeuntersuchungen sie wahrnehmen
und Vertrige abschlieffen. Junge Menschen
mit Down-Syndrom und ihre Eltern miissen
damit entscheiden, wie es weitergehen soll -
denn die meisten von ihnen sind in diesem
Alter (noch) nicht in der Lage, ohne Hilfe-
stellung zu leben und ihren Alltag selbstbe-
stimmt zu organisieren.

Gesetzliche Betreuung

Der Weg zur rechtlichen Betreuung
In dieser Situation entscheiden sich vie-
le Eltern dafiir, die gesetzliche oder auch
rechtliche Betreuung fir ihr Kind mit
Down-Syndrom zu iibernehmen. Diese
wird schriftlich oder miindlich beim Be-
treuungsgericht beantragt und kann in der
Regel nicht gegen den Willen des Kindes
iibernommen werden, wenn es diesen Wil-
len frei duflern kann. Sie kann auf Antrag
des jungen Erwachsenen selbst oder auf
Anregung der Eltern erteilt werden, kann
aber auch durch Auflenstehende angeregt
werden.

Zunidchst prift das Betreuungsgericht,
ob und fiir welche Bereiche eine gesetzli-
che Betreuung vonnéten ist. Dazu holt sich

der Richter ein Sachverstindigengutachten
ein, das heif3t, der kiinftig Betreute wird z.B.
vom Gesundheitsamt eingeladen und dort
untersucht. Auflerdem spricht der Richter
personlich mit ihm, um herauszufinden, in
welchem Umfang er Unterstiitzung durch
einen Betreuer bendétigt und wen er sich als
Betreuer wiinscht.

Die Wiinsche des kiinftig Betreuten
missen in der Entscheidung fiir eine Be-
treuungsperson  beriicksichtigt
Eine Ausnahme wird nur dann gemacht,
wenn die Bestellung der vorgeschlagenen
Person dem Wohl des kiinftig Betreuten
zuwiderlduft.

Gesetzlicher Betreuer kann jeder Voll-
jahrige werden, der sich bereit erklart und

werden.

dazu in der Lage ist. Eltern von Menschen
mit Behinderung iiben die Betreuung in der
Regel ehrenamtlich aus; es gibt aber auch
Berufsbetreuer, fiir die es allerdings keine
gesetzlich vorgeschriebene Ausbildung gibt.
Daneben konnen auch Mitarbeiter aus Be-
treuungsvereinen oder von Betreuungsbe-
horden zu Betreuern bestellt werden. Das
Betreuungsrecht ist im 4. Buch des BGB in
den Paragrafen 1896 bis 1908 geregelt.

Welche Bereiche werden von der Betreu-
ung abgedeckt?

Die Betreuung darf nur fiir die Bereiche
bestellt werden, in denen auch tatsachlich
eine Betreuung erforderlich ist. Ein we-
sentlicher Aufgabenbereich ist dabei die
Vermogenssorge. Dieser Bereich kann
vollstindig oder in Teilen dem rechtlichen
Betreuer oder der rechtlichen Betreuerin
iibertragen werden. Die Frage ist, ob der

junge Mensch mit Down-Syndrom eigen-
stindig zum Beispiel
® Antrége fiir Leistungen der Sozialhil-

fe, der Kranken- oder Pflegekasse stel-

len kann;

@ ob er sein Konto selbst verwalten, mo-
natliche Zahlungen tiberpriifen oder

o die Steuererklarung machen kann.

All das muss genau abgesteckt werden, um

dem Betreuten ein hohes Maf$ an Selbstbe-

stimmung zu garantieren.

Ein weiterer Aufgabenbereich ist die Ge-
sundheitssorge. Jahrelang haben sich El-
tern um Vorsorgeuntersuchungen, Medi-
kamentengabe oder etwaige Operationen
gekiimmert. Mit der Volljahrigkeit soll der
Betreute moglichst selbst entscheiden, wel-
che medizinischen Behandlungen er wahr-
nimmt. Der Betreuer steht im Idealfall un-
terstiitzend zur Seite — berdt bei der Wahl
eines Arztes, eines Krankenhauses oder
der Art der Behandlung und bei der Frage,
welche Therapien und Medikamente ange-
wendet werden sollen. Ist eine Operation
lebensbedrohlich oder geht es um die Ein-
stellung lebenserhaltender MafSnahmen,
kann der Betreuer nicht ohne Einwilligung
des Gerichts entscheiden.

Auch bei Wohnungsangelegenhei-
ten brauchen junge Menschen mit Down-
Syndrom oft Unterstiitzung. Der gesetzli-
che Betreuer kann bei der Wohnungs- oder
Wohnheimsuche, bei Mietvertrag und Ne-
benkosten helfen. Wurde dem Betreuer das
Aufenthaltbestimmungsrecht tbertragen,
so entscheidet er gemeinsam mit dem Be-
treuten, wo derjenige leben wird und wel-
che Wohnform fiir ihn am besten ist. Ob-
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wohl vielfach kritisiert, kann der Betreuer
mit diesem Aufgabenbereich auch einer
freiheitsentziehenden Unterbringung zu-
stimmen oder diese anregen, bendtigt in
diesem schwerwiegenden Fall aber die Zu-
stimmung des Betreuungsgerichts.

Die Unterstiitzung bei Postangelegen-
heiten ist ebenfalls ein moglicher Aufga-
benbereich, wenn es dem kiinftig Betreu-
ten schwerféllt, Briefe z.B. von Behorden
oder Banken zu verstehen. Der Betreuer hat
dann die Aufgabe, dem Betreuten den In-
halt der Briefe zu erkldren und sie im Sinne
des Betreuten zu beantworten. Das gilt aber
ausdriicklich nicht fiir personliche Briefe
des Betreuten.

Als Vertretung gegeniiber Amtern und
Behorden kiimmert sich der Betreuer um
Antriige, Widerspriiche und Ahnliches und
tritt im Interesse des Betreuten auf.

Rechtliche Betreuung im Hinblick auf die
Selbstbestimmung

Der Betreuer ist nicht frei in der Ausiibung
seiner Tatigkeit. Einmal jahrlich muss er
dem Betreuungsgericht iiber die Lebens-
umstdnde des Betreuten berichten. Be-
treuer mit dem Aufgabenkreis der Vermo-
genssorge haben auflerdem die Pflicht zur
Erstellung eines Vermdgensverzeichnisses
sowie zur jahrlichen Rechnungslegung. Ist
ein Elternteil zum Betreuer bestellt wor-
den, werden dabei an die Rechnungslegung
nicht so hohe Anforderungen gestellt.

Spatestens nach sieben Jahren muss das
Gericht priifen, ob eine rechtliche Betreu-
ung weiterhin notwendig ist. Ist der Betreu-
te nicht zufrieden mit seinem gesetzlichen
Betreuer, kann er dies dem Betreuungsge-
richt melden und bei begriindeter Unzu-
friedenheit muss ein anderer Betreuer be-
stellt werden.

Offiziell wird betont, dass die Bestel-
lung eines Betreuers keine Entrechtung der
betreuten Person darstelle. Der betreute
Mensch bleibt beispielsweise weiterhin ge-
schiftsfihig, kann Geld von seinem Konto
abheben oder Vertrige abschlieflen. Hat
das Gericht allerdings einen sogenannten
Einwilligungsvorbehalt angeordnet, kann
der Betreute nicht mehr ohne die Zustim-
mung seines Betreuers rechtsgeschift-
lich handeln. Der Einwilligungsvorbehalt
kommt zum Tragen, wenn ohne diese An-
ordnung eine Gefahr fiir die betreute Person
und deren Vermdogen besteht; wenn sie sich
verschuldet z.B. und durch die Uberschul-
dung der Verlust der Wohnung droht.

Die Bestellung eines rechtlichen Betreu-
ers bedeutet also fiir die betreute Person
immer einen Eingriff in ihre Freiheits- und
Grundrechte, auch wenn der Gesetzestext

dem Wunsch und Willen des Betreuten ei-
nen hohen Stellenwert einrdumt: ,,Der Be-
treuer hat die Angelegenheiten des Betreu-
ten so zu besorgen, wie es dessen Wohl
entspricht. Zum Wohl des Betreuten gehort
auch die Moglichkeit, im Rahmen seiner
Fahigkeiten sein Leben nach seinen eigenen
Wiinschen und Vorstellungen zu gestalten.*
(BGB, § 1901, Absatz 2)

Eigentlich soll der Betreuer den Be-
treuten iber alles aufkldren, ihn bei sei-
nen Handlungen unterstiitzen und die Be-
treuung so besorgen, wie es dem Wohl und
den Wiinschen des Betreuten entspricht.
Wichtige Entscheidungen muss er laut Ge-
setz mit dem Betreuten absprechen. In der
Praxis kann das Modell der rechtlichen Be-
treuung zur Bevormundung des Betreuten
fithren. Auch als gesetzlicher Betreuer sei-
nes Kindes muss man sich immer hinter-
fragen und die Wiinsche des Volljahrigen
respektieren.

Rechtliche Betreuung kontra UN-Behin-
dertenrechtskonvention

Doch es mehren sich die Stimmen, die die
rechtliche Betreuung von Menschen mit
Behinderung in unzdhligen Punkten kri-
tisch sehen im Hinblick auf das Uberein-
kommen tiber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen der Vereinten Natio-
nen. Dort heiflt z.B. in Artikel 12 mit dem
Zusatz ,Gleiche Anerkennung vor dem
Recht, dass Menschen mit Behinderun-
gen das Recht haben, tiberall als Rechts-
subjekt anerkannt zu werden (1); dass sie
in allen Lebensbereichen gleichberechtigt
mit anderen Rechts- und Handlungsfihig-
keit geniefSen (2) und dass die Vertragsstaa-
ten geeignete MafSnahmen treffen miissen,
um Menschen mit Behinderungen Zugang
zu der Unterstiitzung zu verschaffen, die sie
bei der Ausiibung ihrer Rechts- und Hand-
lungsfihigkeit gegebenenfalls bendtigen.
Menschen mit Behinderung sollen selbst-
bestimmt entscheiden und dabei die grofit-
mogliche Unterstiitzung erfahren. Das
Bundesministerium der Justiz und fiir Ver-
braucherschutz hat bisher darauf verwie-
sen, das Betreuungsrecht sichere die Wah-
rung der Selbstbestimmung.

Der UN-Fachausschuss fiir die Rechte
von Menschen mit Behinderung zeigt sich
aber besorgt tiber die Unvereinbarkeit der
rechtlichen Betreuung mit dem UN-Uber-
einkommen. Der Ausschuss empfiehlt da-
her u.a., ,alle Formen der ersetzenden
Entscheidung abzuschaffen und ein Sys-
tem der unterstiitzten Entscheidung an
ihre Stelle treten zu lassen.“ (Abschlieflen-
de Bemerkungen tiiber den ersten Staaten-
bericht Deutschlands, Abs. 25-26)
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Ahnlich klingt die Kritik der BRK-Al-
lianz, einem Zusammenschluss von 78
Nichtregierungsorganisationen. Und auch
der bei der Beauftragten der Bundesregie-
rung fiir die Belange von Menschen mit
Behinderung angesiedelte Inklusionsbei-
rat sieht deutliche Probleme in der Recht-
spraxis, die darauf zuriickzufithren sind,
dass der Gesetzeswortlaut an einigen Stel-
len nicht eindeutig ist. Klarstellungen seien
erforderlich, die die Ziele des Gesetzgebers
und die Vorgaben der UN-Behinderten-
rechtskonvention klarer und eindeutiger
ausdriicken. (Positionspapier der Staatli-
chen Koordinierungsstelle nach Art. 3 3
UN-BRK, S. 3)

Deutliche Kritik wird vom UN-Fach-
ausschuss fiir die Rechte von Menschen mit
Behinderung z.B. auch deshalb am Betreu-
ungsrecht geduflert, weil es unter bestimm-
ten Voraussetzungen die Anwendung von
Zwang und unfreiwilliger Behandlung so-
wie die Sterilisation einer betreuten Person
ohne deren ausdriickliche Einwilligung er-
laubt. (Abschlieffende Bemerkungen iiber
den ersten Staatenbericht Deutschlands,
Abs. 37-38)

Und ,tief besorgt® zeigt sich der UN-
Fachausschuss im Rahmen der Staaten-
berichtspriifung 2015, dass Deutschland
die Verwendung freiheitseinschrinkender
Mafinahmen (in korperlicher oder auch
chemischer Form) nicht als Folterhandlun-
gen anerkennt und verbietet. (AbschliefSen-
de Bemerkungen {iber den ersten Staaten-
bericht Deutschlands, Abs. 33-34)

Vorsorge-Vollmacht

Die Vorsorge-Vollmacht: Selbstbestim-
mung im Vordergrund

Wer die rechtliche Betreuung umgehen will,
kann sich stattdessen fir das Modell ei-
ner Vollmacht entscheiden. Ein volljahriger
Mensch mit Down-Syndrom kann also seine
Eltern oder eine andere Person seines Ver-
trauens bevollmachtigen, ihn in bestimmten
Angelegenheiten rechtlich zu vertreten.

Der Weg der sogenannten Vorsorge-Voll-
macht hat den Vorteil, dass der Vollmachtge-
ber sein Selbstbestimmungsrecht wahrneh-
men kann - er kann wesentliche Entschei-
dungen weiterhin selbst treffen und seine
Angelegenheiten selbst regeln. Auch fiir das
Selbstwertgefiihl kann es einen Unterschied
machen, ob man jemandem selbst eine Voll-
macht erteilt und deren Inhalt bestimmt
oder ob ein Gericht die Betreuung regelt.
Den inhaltlichen und zeitlichen Umfang der
Vertretung bestimmt der Vollmachtgeber in
Absprache mit dem Bevollmiachtigten.



Dabei ist es wichtig, die Bereiche genau
abzustecken, fiir die die Vollmacht gelten
soll, etwa
o die Regelung finanzieller Angelegenhei-

ten, die Vertretung gegeniiber Amtern

und Behorden,

® den Abschluss von Vertréigen, die Inter-
essenwahrnehmung gegeniiber Einrich-
tungen und Diensten der Behinderten-
hilfe oder

® die Regelung der gesundheitlichen Be-
lange.

Die Vollmacht kann aber auch alle wich-
tigen Lebensbereiche betreffen und wird
dann als ,Generalvollmacht® bezeichnet.
Der Vollmachtgeber kann die Erteilung der
Vollmacht jederzeit widerrufen.

Bezieht sich die Vollmacht nur auf be-
stimmte Bereiche, kann es allerdings dazu
kommen, dass fiir andere Bereiche eine
rechtliche Betreuung eingerichtet wird. Es
macht daher Sinn, eine solche ,,Spezialvoll-
macht® wiederum mit einer sogenannten
»Betreuungsverfiigung® zu erginzen. Mit
ihr schlagt der Vollmachtgeber eine Person
seines Vertrauens als rechtlichen Betreu-
er vor. Dartiber hinaus kann er Wiinsche
und Anweisungen an den Betreuer fiir Situ-
ationen festhalten, die zu diesem Zeitpunkt
absehbar sind. Anders als bei der Vorsor-
ge-Vollmacht muss man fiir die Erstellung
einer Betreuungsverfiigung nicht nachweis-
lich geschiftsfihig sein.

Formale Voraussetzungen

Denn eine Vollmacht kann nur von ge-
schiftsfahigen Menschen erteilt werden.
In der Regel gilt jeder als geschiftsfihig,
der seinen Willen frei duflern kann. Auch
Menschen mit einer leichten Lernbehinde-
rung sind grundsdtzlich in der Lage, eine
rechtswirksame Vollmacht zu erteilen. In
Artikel 12 Absatz 12 der sogenannten UN-
Behindertenrechtskonvention wird un-
terstrichen: ,,Menschen mit Behinderung
genieflen in allen Lebensbereichen gleich-
berechtigt Rechts- und Handlungsfihig-
keit.“

Trotzdem wird empfohlen, die Fahigkeit,
eine Vollmacht zu erteilen, auf dem Doku-
ment von mindestens einer weiteren Person
wie beispielsweise dem Hausarzt schriftlich
bezeugen zu lassen.

Es ist sinnvoll, die Vollmacht schrift-
lich abzufassen und zu unterschreiben. Wer
ganz sichergehen will, lasst die Vollmacht
am besten notariell beurkunden. Dazu legt
der Vollmachtgeber zusammen mit dem
Bevollmiéchtigten vor einem Notar seine
Anweisungen und Wiinsche dar. Der No-
tar kann dabei gleich die Identitit und die
Geschiftsfihigkeit des Vollmachtgebers

tiberpriifen. Dieser Vorgang wird schrift-
lich festgehalten und beurkundet. Somit
haben der Vollmachtgeber und der Be-
vollméchtigte grofitmogliche Rechtssicher-
heit gegeniiber Institutionen und Dritten.
Die Vollmacht hat auch dann weiterhin Be-
stand, wenn der Vollmachtgeber seine Ge-
schiftsfahigkeit verliert.

Unterschiede zum Betreuungsrecht

Wihrend ein rechtlicher Betreuer regel-
miéflig vom Betreuungsgericht kontrolliert
wird, unterliegt ein Bevollmachtigter aus-
schlieSlich der Kontrolle des Vollmachtge-
bers. Er geniefit also das Vertrauen der Per-
son, die die Vollmacht erteilt hat, und sollte
damit verantwortungsvoll umgehen. Gera-
de Eltern sollten eine Vollmacht nicht als

Klicktipps: n

m Auf der Internetseite des Bun-
desverbands fiir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen
e.V. befindet sich ein Ratgeber
zum Thema Vollmacht in Leich- =
ter Sprache mit Beispielen, wie
eine Vollmacht aussehen konnte:
www.bvkm.de/recht-ratgeber/

m AuBerdem bietet der Hambur-
ger Elternverein Leben mit Be-
hinderung e.V. eine Beratung fir =
Menschen mit Behinderung zum
Thema Vollmacht an:
www.Imbhh.de/angebote/be-
treuungsverein/vorsorgebera-
tung

lch sarge fir mich!
Vollmacht In bichoer Sprache
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Fortsetzung der elterlichen Fiirsorge be-
trachten und die Vorstellungen und Wiin-
sche ihres volljahrigen Kindes respektieren,
damit die positiven Aspekte der Vollmacht
nicht in ihr Gegenteil verkehrt werden. Bei
beiden Modellen gilt es also, nicht zu ver-
gessen, dass der volljahrige Mensch mit Be-
hinderung zwar Unterstiitzung und Hil-
festellungen braucht, um seinen Alltag zu
meistern. Dass er aber dennoch einen ei-
genen Willen hat, dem auch dann entspro-
chen werden sollte, wenn man selbst als
Betreuer oder Bevollmdchtigter anderer
Meinung ist. Das Selbstbestimmungsrecht
des Betreuten ist ein Menschenrecht. W

Aus Griinden der Lesbarkeit wurde im Text die
mannliche Form gewahlt; die Angaben beziehen
sich dennoch auf Angehdrige jeden Geschlechts.

Das Bundesministerium der Justiz
und fur Verbraucherschutz bietet
unter ,Publikationen” eine Broschu-
re zum Thema Betreuungsrecht und
Vorsorgevollmacht zum Download
an: www.bmjv.de

Auf der Homepage des Beauftrag-
ten fur Menschen mit Behinderung
in Thiringen findet sich ein Ratge-
ber zum Thema Betreuungsrecht in
Leichter Sprache: www.thueringen.
de/th10/bb/materialien/index.aspx
Der Familienratgeber der Aktion
Mensch informiert leicht verstand-
lich zum Thema rechtliche Betreu-
ung und Vorsorgevollmacht:
www.familienratgeber.de/rechte-
leistungen/rechte.php

Kutierep Sie miy
I L]
mit OWn_Synd
reut g; Sehr 4 from
re Erf, u
nd ringshe icht
€lne Uss;j
U diesep, Thema?
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Wer die Wahl hat ... .. ...

»Heutzutage haben Sie als Eltern von
Kindern mit Férderbedarf das grof3e
Gliick, dass Sie frei entscheiden kon-
nen, ob Sie lhr Kind inklusiv beschulen
oder auf einer Forderschule unterbrin-
gen mochten.”

Diesen Satz horte ich so oder so dhn-
lich im letzten Winter auf einer Veran-
staltung von,Leben mit Behinderung”
zum Thema ,Welche Schule fiir mein
behindertes Kind”. Aber ist das wirk-
lich alles so einfach? Und darf ich dann
auch entscheiden, WANN mein Kind in
die Schule kommt?

Schule. Ein sehr undurchsichtiges Thema
Uberhaupt: Thema Schule. Fir mich ein
sehr undurchsichtiges und weit entferntes
Thema, das ich so schnell eigentlich noch
gar nicht angehen wollte. Waren wir doch,
als unsere Tochter Maja dreieinhalb Jah-
re alt wurde, gerade wieder in unsere Hei-
matstadt Hamburg zuriickgekehrt und erst-
mal sehr gliicklich mit der Auswahl unserer
Kita und dem ganzen Drumherum. Das
sollte nun doch auch bitte erstmal ein biss-
chen so bleiben.

Aber nein, schon bald stand die Vier-
einhalbjdhrigen-Untersuchung an unse-
rer wohnortnahen Grundschule an. Diese
hat Maja - vor lauter Aufregung - erstmal
komplett verschlafen. Guter Einstieg. Dass
diese Grundschule fiir uns (und die Schule)
nicht infrage kommen wiirde, dariiber wa-
ren wir uns recht schnell einig. Ich bekam
also die Kontaktdaten vom ReBBZ und ein
paar Hinweise, welche Grundschulen in der
Nihe noch als Schwerpunktschule gelistet
sind und fiir Maja geeignet wéren.

Also fing ich an, mich mal umzuhéren.
Und bekam natiirlich viele verschiedene
Schulen genannt. Forderschulen, Schwer-
punktschulen, ganz ,,normale“ Grundschu-
len. Die Empfehlungen - so unterschied-
lich wie die Leute, die ich gefragt habe. Die
Erfahrungen waren sehr subjektiv - und
eben auch komplett abhiangig vom jeweili-
gen Lehrer, von der Zusammensetzung der
Klasse, von Erziehern, Schulbegleitern und
und und.

Unsere erste Frage - der Zeitpunkt der
Einschulung

Unsere erste Frage war allerdings gar nicht
die Wahl der Schule selbst, sondern der
Zeitpunkt der Einschulung. Mit jhrem Ge-

burtstag Ende Juni zahlt Maja zu den Kin-
dern, die direkt nach dem sechsten Geburts-
tag schulpflichtig werden. Super. Ganz am
Ende der Frist geboren, entwicklungsver-
zOgert — und dann mit den gleichaltrigen
Kindern in die Schule. In der Kita fiihlt sich
Maja schon immer eher zu den Kindern
hingezogen, die (mindestens!) ein Jahr jin-
ger sind als sie. Na ja, lassen wir sie halt ein-
fach ein Jahr zuriickstellen — dachten wir.

Was man alles fiir einen Antrag auf Riick-
stellung braucht
Also Erkundigungen eingeholt, wie das so
lduft, was man alles braucht fiir einen An-
trag auf Riickstellung. Ok. Nicht wenig,
aber machbar. Entwicklungsbericht der
Kita, Gutachten vom Werner-Otto-Institut,
Schreiben der Eltern mit Begriindung und
was man sonst noch so an Berichten von
Arzten, Therapeuten und anderen Bezugs-
personen hat. Was bei der ganzen Sache al-
lerdings richtig frustrierend war: Niemand
hat uns Mut gemacht. Von ,Das konnen
Sie versuchen, machen Sie sich aber keine
Hoffnung® tber ,Riickstellungen werden
kaum noch bewilligt bis hin zu ,Riickstel-
lungen? Nur, wenn Sie sicherstellen kon-
nen, dass Thr Kind nach dem Jahr keinen
(ja wirklich, wortlich: keinen!) Forderbe-
darf mehr hat“ war alles dabei.

Also gut, hatten wir schon Adressen
von Anwilten in der Tasche, die wir fiir ein
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Widerspruchsverfahren mit ins Boot ge-
holt hidtten. Denn eins ist ja nun klar, ein
Kind, das gerade erst sechs Jahre alt gewor-
den ist und das in fast allen Bereichen ent-
wicklungsverzogert ist, mit Kindern ein-
zuschulen, zu denen es keinen sozialen
Bezug hat, weil einfach zu weit entfernt —
das kam fiir uns tiberhaupt nicht infrage. Es
kam von behoérdlicher Seite sogar noch der
Hinweis: ,,Na ja, wenn es dann nicht so gut
lduft, dann héngen Sie das Jahr eben hinten
dran.“ Nee, klar. Super Idee.

Aber was soll ich sagen, so hoffnungslos
und frustriert wir zum Zeitpunkt der An-
tragstellung waren, so schnell war alles ver-
flogen, als wir zwei Wochen spiter bereits
den Bescheid fiir die Riickstellung in der
Hand hielten. Na siehste, geht doch! Wobei
es schon interessant ist, nach welchen Krite-
rien in der Schulbehorde entschieden wird.
Ein anderes Kind mit Down-Syndrom bei
uns aus der Kita hat eine Ablehnung be-
kommen. Klar, andere Voraussetzungen,
aber mitnichten weniger schwerwiegend.
Das Widerspruchsverfahren lduft noch.
Driicken wir die Daumen!

Fiir uns erstmal ein Jahr Aufschub

Also, fiir uns erstmal ein Jahr Aufschub.
Aber welche Schule soll es denn nun wer-
den? Eigentlich ist fiir uns der Weg klar,
wir wollen Maja inklusiv beschulen. Sie ist
ein sehr aufgewecktes und offenes Mad-



chen und hat auch sprachlich eine sehr
gute Entwicklung gemacht die letzten Mo-
nate. Bei einem Tag der offenen Tiir hatte
ich mir eine Unterrichtsstunde einer For-
derschule angesehen, was mir sehr gut ge-
fallen hat. - Ich meine, wer hat was gegen
kleine Klassen, einen guten Betreuungs-
schliissel und sehr viel Aufmerksambkeit fiir
den Einzelnen? Aber irgendwie denke ich,
Maja braucht auch ,normale Kinder um
sich herum, von denen sie sich etwas abgu-
cken kann, von denen sie lernen kann. Sie
eifert so viel nach und orientiert sich so viel
an anderen Kindern - ich denke, in einer
Forderklasse wire sie (erstmal zumindest)
nicht so gut aufgehoben.

Inklusiv? Himmelweite Unterschiede
O.k., also inklusiv. Aber auch hier gibt es
himmelweite Unterschiede. Es gibt Schu-
len, die schon seit Jahren Kinder mit For-
derbedarf aufnehmen und iiber wahnsin-
nig viel Erfahrung verfiigen - und in denen
auch entsprechend eine grofie Anzahl an
Forderkindern rumléuft. Und dann gibt es
die Schulen, die gerade damit beginnen,
hoch motiviert sind, wo es aber passieren
kann, dass Maja das einzige Forderkind in
der Klasse ist. Das schldgt sich dann natiir-
lich auch in der Anzahl an Forder- und Be-
treuungsstunden nieder.

Ja, und was ist jetzt besser? Noch merkt
sie nicht so sehr, dass sie anders ist — aber in
den nichsten Jahren? Ist es dann nicht doch
besser, wenn auf der Schule mehr Kinder
sihresgleichen” sind, sodass sie sich nicht so
alleine fiihlt und vielleicht auch Freunde fin-
det, die wie sie das Down-Syndrom haben?
Die kénnte man natiirlich auch aufSerhalb
der Schule treffen und diese Kontakte pfle-
gen. Andererseits ist es eben ihr Schicksal,
dass sie zu einer Minderheit gehort — und
sie muss ihr Leben lang damit klarkommen.
Und kommt es bis jetzt ja auch wirklich gut.

Und dann sind da noch ganz andere
Themen: In der einen Schule gibt es jahr-
gangsiibergreifenden Unterricht (Klassen
1-3 gemischt), in der anderen ist jede Klas-
se fiir sich. Tja, was ist da jetzt besser fiir
Maja? Tendenziell konnte ich mir vorstel-
len, dass gemischte Klassen charmanter wa-
ren, weil sie sich immer wieder nach unten
orientieren konnte und nicht so ,,auffallen”
wiirde. Aber ist das wirklich so?

Und dann das Thema Ganztagsschule,
verlasslicher Unterricht bis vier Uhr (oder
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dhnlich). Einerseits natiirlich ganz schon zu
wissen, dass Maja auch nachmittags betreut
wird und es recht einheitlich ablauft. Ande-
rerseits weifd ich ja jetzt noch nicht, wie an-
strengend fiir sie der Schulalltag wird. Ist sie
mittags eventuell schon fix und fertig und
mag auch mal frither nach Hause? Da ich
freiberuflich arbeite, konnte ich mir das so-
gar einteilen und hitte den Luxus, dass ich
sie auch mal frither abholen kénnte. Geht
aber nicht an allen Schulen, soweit ich weif3.
Na ja, und dann ist da noch die Sache mit
den Lehrern. Letzten Endes héngt Majas
Gliick doch ganz individuell von ihrem spe-
ziellen Lehrer ab. Ob der mit ihr kann, sie
mit ihm, wir als Eltern — und das kann an
jeder Schule passen oder eben nicht.

So weit meine Gedanken zum Schulstart
- keine einfache Entscheidung! Gerade un-
seren Kindern will man es doch so ein-
fach wie méoglich machen und ist irgendwie
noch mehr bestrebt, das Beste fiir sie zu fin-
den. Was soll ich sagen — meine Entschei-
dung ist noch nicht gefallen, auch wenn ich
einen Favoriten habe. Na ja, noch sind ein
paar Monate Zeit. Halleluja! B
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Ein Som

er in Schweden

Unsere Segeltour durch den Gota-
ttankanal

TEXT UND FOTOS: FAMILIE GATZERT

m September 2016 wurde Emil Piet ge-

boren. Er kam mit dem Down-Syn-

drom zur Welt, was wir bis dahin nicht

wussten und womit wir auch nicht ge-
rechnet hatten. Die Tatsache, dass wir nun
plotzlich ein Kind mit Behinderung haben
wiirden, zog uns formlich den Boden unter
den Fiiflen weg. Die beiden grofien Schwes-
tern Jule (damals 5 Jahre) und Ida (3 Jah-
re) liebten ihn vom ersten Moment an ab-
gottisch und bis heute haben sie nichts von
dieser Liebe und Zuneigung verloren. Dies
und die vielen positiven Reaktionen unse-
rer Familie und von Freunden halfen uns
in der ersten Zeit sehr und es dauerte auch
gar nicht lange, da hatte uns dieser kleine
Kerl schon um den Finger gewickelt. Gliick-
licherweise hatte Emil keine Organschiden
und auch das Stillen klappte auf Anhieb. So
entschieden wir schnell, dass wir uns von
unserem gemeinsamen Plan, eine Eltern-
zeit auf dem Segelboot zu verbringen, nicht
abbringen lassen wollten.

Neuerdings fordert der Staat gemeinsame
Elternzeit. Durch Emil Piets Geburt hatten
wir die Moglichkeit, zwei Monate Zeit mit
ihm und seinen beiden Schwestern Jule und
Ida zu planen. Was wire da familidrer, na-
tiirlicher und vielseitiger als eine Segeltour?

Seit einigen Jahren segeln wir ein gut erhal-
tenes 30 Jahre altes Boot vom Typ Dehler
36, das auf den klangvollen Namen ,Ven-
turi“ hort. Das Platzangebot ist beeindru-
ckend, die Segeleigenschaften sind gut. In
zahlreichen Wochenend-Térns und ge-
meinsamen Urlauben hatten wir schon ein
wenig ,,Boots-Erfahrung® im Familien-Se-
geln gesammelt. Hinzu kommt die Erfah-
rung des Skippers (Papa Kai), der schon
von Kindesbeinen an gesegelt ist.

Fir den geplanten Zeitraum schien eine
Tour durch Siiddschweden mit der Durch-
querung von Gota- und Trollhdttankanal
geeignet. Schon im Winter wurde online
die Kanalpassage verbindlich gebucht, da-
mit wir ja nicht kneifen wiirden und nicht
vom gesteckten Ziel abweichen konnten.
Karten, Sicherheits- und Schirenzubehor
wurden angeschaftt.

Bereits im Vorfeld mussten wir die Route
festlegen. Wir entschieden uns, die Ostkiis-
te Schwedens hochzuschippern. Dann woll-
ten wir das Land von Ost nach West auf den
Kanilen durchqueren. AbschliefSend sollte
es mit den zumeist vorherrschenden West-
winden durchs Kattegat und die dinische
Stidsee zuriick in die Liibecker Bucht gehen.
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Am 23. Mai war Start. Die erste Wochen-
Etappe wurde von Kai mit seinem Vater
und seinem Bruder als Crew gesegelt. Die
Minnercrew hatte den Auftrag, in einer
Woche moglichst viel Strecke zu schaffen,
was sich angesichts von einigen Flauten-
tagen als schwierig erwies. Die Route ging
von Neustadt in Holstein (Start und Liege-
platz unseres Boots) iiber Fehmarn, Gedser,
Mons Klint nach Trelleborg, dann weiter
iiber die Hanébucht und die ersten Schiren
rund um Karlskrona. Schon hier war es viel
zu schon, um einfach schnell daran vorbei
zu segeln.

In Kalmar erfolgte dann eine Woche spi-
ter der Wechsel der Besatzung: Vater und
Bruder verlieflen die Venturi, weiter ging es
mit Mutter Benina, Vater Kai und den drei
Kindern. Der Hund hatte nach harten Dis-
kussionen eingewilligt, sich bei Eltern und
Freunden durchzufressen.

Hinter Oland beginnen die romantischen
Ost-Schéren. Hier ist die Vegetation viel
ippiger als auf der Westseite. Geht man
vor Anker, wird man unversehens zu ei-
nem Teil dieser wunderschénen Natur. Es
gibt Tausende unberiihrte Inselchen und
Sunde und hidufig tolle Ferienhduser mit
den typischen freistehenden Saunen direkt



am Wasser. Wir kamen oft ins Schwirmen,
welches Hiauschen wir wohl kaufen wiir-
den, sollten wir eines Tages im Lotto ge-
winnen.

Erst am 13. Juni (Hauptsaison-Fahrkarte)
durften wir in den Goétakanal einfahren.
Davor ist das Befahren nur nach Abspra-
che und im Konvoi méglich. Das Aufwirts-
Schleusen von Ost nach West ist etwas
mithseliger. Hier zeigt sich, ob er seinem
Ruf als ,,Scheidungs-Kanal® gerecht wird
oder ob das Team funktioniert. Unsere Ehe
hat gehalten und wurde durch einzelne, un-
vermeidbare Schleusen-Rammings nicht
ernsthaft gefahrdet.

Mit maximal fiinf Knoten durchs Land zu
fahren, Seen zu durchqueren, auf Aqui-
dukten tiber grofle Straflen zu schippern,

viel Landwirtschaft und Tiere zu sehen,
vor Briicken und Schleusen zu warten und
dabei bald altbekannte Boote nebst Crew
wieder zu treffen, ist sehr familientauglich.
Nahezu taglich gingen wir mit den Kin-
dern im zusammenfaltbaren Bollerwagen
einkaufen. Der Segler ist gemeinhin fuf3-
faul. Einen Kinderwagen hatten wir aus
Platzgriinden gar nicht dabei. Die drei
Kinder sitzend im Bollerwagen zu trans-
portieren, brachte uns viele Blicke und
Kommentare der Einheimischen ein und
fithrte einmal sogar dazu, dass ein Super-
markt-Inhaber sogleich zwei Bollerwa-
gen online bestellte, um, wie er sagte, ,den
Seglern eine Moglichkeit zu bieten, die
Einkéufe zum Boot zu bringen®. Oft erkun-
deten wir auch die Gegend per Schlauch-
boot, was uns nie langweilig wurde.
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Bis Goteborg sahen wir uns jeden Abend
eine Folge der Serie ,,Nils Holgersson® an,
der mit seinen Génsen eine ganz dhnliche
Route geflogen sein muss, wie wir sie jetzt
segelten. Einige Orte seiner Reise haben
wir in den Seekarten gesucht und gefun-
den. Das war ein regelmifliges Abendritu-
al, worauf die Kinder wie die Murmeltiere
eingeschlafen sind.

Genau betrachtet befanden wir uns seit
dem Beginn des Gotakanals schon wieder
auf der Heimreise. Psychologisch ist so ein
Umbkehrpunkt natiirlich wichtig. Es ging
jetzt in kleinen Etappen weiter nach Si-
den und wir konnten den Kinder gut ver-
mitteln, dass wir vorankommen miissen,
um nach Hause zu kommen. Vermisst wur-
den das Holzpferd in unserem Garten, die
Freunde und unser Hund. In genau dieser
Reihenfolge ...

Nach zwei Tagen in Go6teborg bummelten
wir weiter an den ebenfalls wunderschonen
West-Schiren entlang. Uber Liso erreichten
wir Danemark und hangelten uns auf die
dénische Stidsee zu. Das Wasser im Kattegat
mit den groflen Verkehrs-Trennungsgebie-
ten war extrem glatt, sodass wir den Spin-
nacker (ein grofles, buntes Vorsegel) set-
zen konnten. Normalerweise ist hier oft viel
Wind mit groflen Wellen. Die See war so ru-
hig, dass Jule beim Blick aus der Kajiite in
voller Fahrt fragte: ,,Papa, ankern wir?“ »
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Im Juli gab es vereinzelte Regentage. Das
feierten wir auf der stets aufgebauten Ku-
schelwiese im Salon mit Filmen auf dem
Laptop und mit Knabbereien, sodass die
Kinder gelegentlich fragten, wann es denn
endlich das nachste Mal regnen wiirde. Un-
ser Emil war selbstverstandlich immer mit-
tendrin. Auch beim Segeln war diese Ku-
schelwiese, wenn sich das Schiff zur einen
oder anderen Seite neigte, durch die seitli-
chen Begrenzungen stets ein sicherer Ort
fiir ihn

Die tigliche Segelzeit lief3 sich auf drei bis
fiinf Stunden begrenzen. Einzig auf einer
Starkwindfahrt von Tuné iiber Sams6 nach
Bogense mussten wir etwas gegen See-
krankheit tun. Mit Vomex-Zipfchen ging
es den Kindern gut, allerdings ohne dass sie
(wie eigentlich erwartet) schlifrig wurden.
Als die Gischt tiber das Deck schlug, jubel-
te Ida in der Kabine: ,,Krass, Jule, guck mal,
die Fenster sind wieder unter Wasser.”

Zuruck in Neustadt sind wir dankbar, kei-

ne bleibenden Schdden an Boot und Besat-
zung erlitten zu heben. Die Zeit an Bord
war ausgefillt mit tiefen Eindriicken, span-
nenden Erlebnissen und familidrer Gebor-
genheit und Nihe.

Und ... unser Hafen und unser Zuhause
sind wirklich hiibsch. Wir fithlen uns wohl
hier. Unser Emil ist vollkommen vertraut
im Zusammensein mit den grofien spielen-
den Geschwistern. Auch an den Hund zu
Hause hat er sich schnell wieder gewohnt.
Verspitet, aber fiir Trisomie 21 wohl regel-
gerecht, hat er zum Ende der Segeltour an-
gefangen, sich selbststindig auf den Bauch
zu drehen. An Bord hitte eine grofiere
Mobilitat allerdings auch sehr viel mehr
Schwierigkeiten bereitet!
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Marcella und unsere Inklusionshereitschaft

TEXT: BERNHARD ROTH

nsere Tochter Marcella ist mittler-

weile 30 Jahre alt. Sie lebt in einer

Einrichtung von SOS-Kinderdorf,
hat einen Freund und zeitweise nur noch
begrenzt Interesse an ihren Eltern. Dies én-
dert sich blitzartig, wenn es um gemeinsa-
me Urlaube geht. So hatten wir im letzten
Jahr beschlossen, nach Neuseeland zu flie-
gen. Keine Frage, sie fahrt mit und am liebs-
ten mit ihrem Freund. Uns verschlug es den
Atem, das tiberforderte jetzt doch unse-
ren Mut und unsere Inklusionsbereitschaft.
Vorsichtig vermieden wir bei den weiteren
Uberlegungen dieses Thema, im Hinterkopf
aber lief es mit, da ja unsere beiden Schne
auch mit ihren Partnerinnen bei der Reise
dabei waren.

Zusammengefasst, die Reise verlief
schon und ohne Probleme. Drei Wochen
mit zwei Generationen in zwei Wohnmo-
bilen unterwegs, Marcella war ganz hau-
fig mit unseren S6hnen und deren Part-
nerinnen zusammen, gemeinsam erlebten
wir eine eindriickliche Zeit. Fiir uns war
faszinierend, wie leicht es war, in dieser
Konstellation zu reisen. Viele Eindriicke,
die Partnerinnen unserer Séhne und Mar-
cella verstanden sich gut, die gemeinsame
Tagesgestaltung war ganz einfach zu or-
ganisieren, und das, obwohl alles fremd,
neu und ungewohnt war. Das gemeinsa-
me Kochen am Campingplatz, der dauern-
de Wechsel von einem Ort zum néchsten,
sich wieder neu zurechtzufinden, die Du-
schen und Toiletten zu finden, alles gelang
ohne Probleme.

Was uns immer wieder beeindruckte,
wie gut und locker sich Marcella einpass-
te, was sie sich alles zutraute, was wir ihr
vorher nicht zugemutet hitten. So ging sie
mit den Freundinnen unserer S6hne, zwar
etwas vorsichtig, iiber eine Hingebriicke
fiir Fufiganger, der englische Begriff Swing
Bridge beschreibt viel deutlicher die Eigen-
art dieser Briicke, und sie swingte richtig.
Alles machte ihr Spaf3, sie forderte sich und
machte alles mit, was immer wir unternom-
men haben.

Wihrend unserer Reise dachten wir oft
an die Forschungen von Professor Zim-
pel, dass Menschen mit Down-Syndrom in
vielen Bereichen einen geringeren Wahr-
nehmungsumfang besitzen als Menschen
ohne Down-Syndrom. So hat Marcella ein
sehr gespaltenes Verhiltnis zu Vogeln, die
sich aus ihrer Perspektive schnell und un-
kontrolliert bewegen. Umso erstaunlicher
war fiir uns, dass sie einen etwas aufdringli-
chen Papagei zurechtwies und verscheuch-
te. Dass sie dabei rote Backen bekam, war
fur uns der Hinweis, wie sehr sie sich tiber-
wunden hatte.

An ihre Grenzen kam Marcella dann, als
sie mit ihren Briidern zuriickflog. Wir selbst
blieben noch einige Zeit, da wir als Rent-
ner unsere Freiheit auskosten wollten. Der
Abschied in Neuseeland war hoch drama-
tisch, sie klammerte sich an uns und wein-
te herzerweichend. Wir vermuten, dass der
Gedanke, ohne uns zuriickzufliegen, wir
ganz weit weg und unerreichbar am ande-
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ren Ende der Welt, sie wieder in ihrer Ein-
richtung, dass dies alles zu viel auf einmal
war. Und sie meisterte auch diese Situation
mit der Unterstiitzung durch ihre Briider
und deren Partnerinnen.

Insgesamt ein Urlaub, der Marcella, aber
auch uns ein Stiick weiter entwickeln lief3.
Sie hat viele Situationen gemeistert, die wir
ihr nicht zutrauten. Und wir iiberlegen, ob
wir das ndchste Mal bei einem gemeinsa-
men Urlaub den Mut aufbringen, auch ih-
ren Freund einzuladen. Zwischen uns und
dem anderen Ende der Welt gibt es ja noch
einige Platze, die nicht ganz so weit sind. W
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W ERFAHRUNGSBERICHT

begegnungen

TEXT UND FOTOS: CLAUDIA BUCK

Unsere Familie reist gerne durch Asien.
Die Vorliebe flir Menschen dort haben
wir bereits in den 90er-Jahren fiir uns
entdeckt und seitdem schon fast den
ganzen Kontinent bereist.

Unsere Tochter Franziska wurde 2008
geboren und war bereits im Weihnachts-
urlaub ein Jahr danach zum ersten Mal in
Thailand. Seitdem wissen wir auch den
Umgang mit dem Anderssein in Asien

zu schatzen. Egal in welchem Land - der
Umgang mit behinderten Menschen ist
vollig problemlos. Die Einheimischen ge-
hen offen auf Franziska zu.

Nachdem wir nun im August 2017 auch
wieder einen jungen Mann mit DS ge-
troffen hatten, nahm ich das zum An-
lass, einfach mal einen kurzen Bericht

zu schreiben und die Bilder von unseren
Reisen mit den,Begegnungen” zu teilen.

Aus den unterschiedlichsten Unterhal-
tungen kann ich mitnehmen, dass die
Menschen mit Down-Syndrom einfach
~,mitgenommen” werden, in der Regel
auch in der Familie grof3 und alt werden.
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Vom 10. bis 24. November 2017 fand der allererste Down-Syndrom-Online-Kongress
Deutschlands statt. Seine Organisatorin Mareike Fuisz brachte iber 3000 Menschen
zusammen - Eltern und Fachleute -, die ihr Wissen und ihre Erfahrungen knapp

zwei Wochen lang online geteilt haben.

In dieser Leben mit Down-Syndrom erscheint ihr Dankesbrief an die Expertinnen
und Experten - eine erste Zusammenfassung zum Kongress. Wir sagen: Herzlichen
Glickwunsch an Mareike Fuisz und alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer zum Ge-

lingen des Onlinekongresses ,Downsyndrom.leicht.er.leben”!

Liebe Expertinnen und Experten,

heute um Mitternacht geht der Down-Syn-
drom-Kongress zu Ende. Und er ist ein vol-
ler Erfolg - dank Ihres, dank deines Bei-
trages! Das iibrigens in nur sechs Monaten,
nachdem ich die Idee zum ersten Mal aus-
sprach. Ich fange mit einigen Zahlen an:

41 Expertenvideos
Coaches, Therapeuten, Schauspieler,
Forscher, Eltern, Berater, spirituelle
Lehrer, Tanzer, Unternehmer, Pddago-
gen. Experten mit und ohne Down-
Syndrom. Aus Deutschland, Osterreich,
der Schweiz, den USA und UK.

Uber 3.000 Anmeldungen fiir den Kongress
Sehr viele Eltern. Aber auch: andere
Verwandte, Therapeuten, Pddagogen,
Mediziner, Inklusionsassistenten.

Ca. 90 % Frauen.

33.000 Mal wurden Videos abgespielt
Sehr international: jeweils ca. 2.000 da-
von in Osterreich und der Schweiz.
1.000 davon aus dem nicht-deutschspra-
chigen Raum: UK, USA, Finnland, Ita-
lien, Frankreich, Niederlande, Spanien,
Irland, Belgien, Schweden und noch ei-
nigen mehr. Es gab drei englische Inter-
views mit deutschen Untertiteln.

Uber 1.100 Mitglieder in der Facebook-

Gruppe zum Kongress und Hunderte von

E-Mails
Zu jedem Beitrag schilderten sie ihre
Eindriicke. Ganz viel Begeisterung und
Zustimmung, sehr wertschétzender
Austausch untereinander, teilweise auch
mit kontroversen Diskussionen.

WAS IST ZWISCHEN DEN ZAHLEN
PASSIERT?

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer ha-
ben sich mit vielen Themen erstmalig
oder erneut auseinandergesetzt.

Es begannen aus meiner Sicht sehr
wichtige Diskussionen und Reflexionen
zu Therapien und Forderméglichkeiten.
Aber auch die Frage nach der eigenen Rol-
le, vor allem als Mutter oder Vater: Wie bli-
cke ich denn selber auf mein Kind - sehe ich
immer die Stirken oder habe ich auch (mal)
einen defizitorientierten Blick? Was ist mei-
ne Rolle in dem ganzen Therapie-Karussell?
Wie ist meine Einstellung zum Thema In-
klusion?

Menschen rund um das Thema Down-
Syndrom haben sich neu vernetzt, um sich
gegenseitig auszutauschen und zu stir-
ken.

WIE GEHT ES WEITER?

Ich nehme die Arbeit fiir meine Folge-
projekte zum Thema Down-Syndrom auf:

»Leles Lounge®, ein Online-Club fiir Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom. Inter-
views, Webinare, Diskussionen. Gemiitlich,
informativ, inspirierend. Wie der Kongress,
nur noch besser. Betaversion hoffentlich
zur Jahreswende 17/18.

Mein ,,Masterpiece”: die Online-Akademie
fiir Menschen mit Down-Syndrom. Hier
kénnen Menschen mit Down-Syndrom ihre
eigenen Bildungsentscheidungen treffen.
Relevant. Verstdndlich. Interessant. Alleine
und zusammen. Lesen, héren und interak-
tiv. Betaversion hoffentlich zur Jahreswen-
de 18/19. Irgendwo habe ich mal gelesen:
»Wenn dir deine Ziele keine Angst machen,
sind sie zu klein gewidhlt — das trifft hier si-
cher nicht zu.

Hinweis: das alles mit dem Ziel kommer-
zieller Tragféhigkeit. Ich mochte davon zu-
kiinftig leben kénnen, um diese wunder-
baren Projekte auch mit all meiner Energie
iiberhaupt ins Leben bringen zu kénnen.

Das Thema Down-Syndrom hat aus mei-
ner Sicht maximale Qualitit und Profes-
sionalitit bei vollem Herzen verdient - so,
wie Sie es als Experte gezeigt haben, wie
du es als Experte gezeigt hast. Und: Ich
sehe meine kleine Tochter, durch die der
Kongress iiberhaupt erst ins Leben kam:
Was wiinsche ich mir fiir sie als Mutter?

Ich freue mich, wenn Sie, wenn du, meine
Projekte auch weiterhin unterstiitzen moch-
ten/mochtest. Mein Wissen alleine wird
nicht reichen, und ich - wir alle - sind auf
Unterstiitzung und Austausch angewiesen.
Gute Ideen, Fragen, Hinweise, Koopera-
tionen, Kritik — was immer hilfreich ist,
nehme ich mit Freude entgegen! Und freue
mich tiber wohlwollende Begleitung entlang
des Weges. Und wenn alles gut lduft, laufen
wir langer Seite an Seite zum Thema Down-
Syndrom. Ich freue mich darauf!

Ganz besonderen Dank auch hier an vier
besondere Wegbegleiter: meinen IT-Sup-
porter Thomas Stiller, meinen Grafiker Ga-
briel Sahlmiiller, meinen PR-Berater Ulrich
Hanfeld und meinen Kongress-Coach Do-
rothea Sahlmiiller — ihr habt mir auf dem
Weg wunderbar den Riicken gestirkt und
freigehalten! (und ich empfehle jeden von
ihnen uneingeschrankt weiter!)

FAZIT

Der Kongress ist ein voller Erfolg. Er hat
Menschen informiert und inspiriert. Er hat
vernetzt und verdndert. ,,Danke“ klingt so
klein, aber irgendwie gibt es kein besseres
Wort. Vielleicht so: Ich bin Thnen zutiefst
dankbar, dass Sie das ermdglicht haben! Ich
bin dir zutiefst dankbar, dass du das ermog-
licht hast!
Von Herzen, auf bald,
Mareike (Fuisz)
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PUBLIKATIONEN

wichtig

Interessant

«Das ganze
Kind

hat so viele
Fehler»

»Das ganze Kind hat so viele Fehler”
Die Geschichte einer Entscheidung aus

Liebe

Autorin: Sandra Schulz
Verlag: Rowohlt 2017
Broschiert, 240 Seiten
ISBN: 978-3499632211
Preis: 14,99 Euro

Was wollen wir wissen?

Dass ein Buch einen so gefesselt hat, dass

man nicht anders konnte, als es ,,in einem

Rutsch® zu lesen, ist ein vollig abgenutztes

Werbeargument. Aber wenn es doch tat-

sichlich so war?!

Es war so. Dabei bin ich als leitende Re-
dakteurin einer Zeitschrift fiir Psychothe-
rapie eine abgebriihte Vielleserin, was be-
wegende bis erschiitternde Lebensberichte
angeht. Dass dieses Buch aus den Bergen
ahnlich gelagerter Literatur herausragt,
liegt meines Erachtens an zwei Dingen:

1. Sandra Schulz kann sagenhaft gut
schreiben. Die studierte Politikwissen-
schaftlerin arbeitete u.a. als Journalistin
fiir ,mare® und als Chinakorresponden-
tin fir den ,,Spiegel®, bei dem sie auch
heute Redakteurin ist. Sie weif3 also, wie
man spannend schreibt, ohne die Fak-
ten schludrig zu behandeln.

2. Das Buch ist kein Plidoyer. Kein flam-
mendes fiir oder gegen das Recht auf
Abtreibung. Auch kein subtiles, das sei-
ne Botschaft zwischen den Zeilen ver-
steckt. Es klagt auch niemanden an.
Nicht Freunde und Familie, nicht Arzte
und Gesundheitswesen und auch nicht
»die Gesellschaft®
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Die ,Geschichte einer Entscheidung® er-
zahlt ,einfach® anhand von Tagebuchauf-
zeichnungen, wie es einer Frau geht, die
sich aus heiterem Himmel mit dem Dilem-
ma der modernen Prénataldiagnostik kon-
frontiert sieht. Buchstablich tiberwaltigend
sind die Fortschritte dieser Disziplin, im-
mer schérfer werden die Bilder, immer de-
tailreicher die Daten, die erhoben werden,
immer praziser kann vorhergesagt werden,
wie genau die Behinderung aussehen wird,
mit der dieses Kind leben muss. - Aber was
heif3t, ,leben muss“? Sollte es eher heiflen:
»-.. mit der dieses Kind vielleicht, ganz viel-
leicht leben darf“? Denn seine Chancen ste-
hen schlecht. Im vorliegenden Fall scheint
das Ungeborene erst ,nur® eine Trisomie
21 aufzuweisen, dann jedoch auch weite-
re, schwerwiegende Behinderungen. Es ist
»Schrott®, so einer der Diagnostiker.

»Du stellst deinen Kinderwunsch iiber das
Leid des Kindes, sagt eine Freundin, die da-
von hort.

In ihrer Verzweiflung wiinscht sich die
Autorin, es wiirde ihr einfach von irgendje-
mandem mit Autoritdt vorgeschrieben, was
sie tun soll. Noch nie habe ich mich danach
gesehnt, dass man mir etwas verbietet. Jetzt
schon. Meine Freiheit foltert mich.

Ohne zu wissen, dass ich dieses Buch rezen-
sieren wiirde, habe ich schon nach einigen
Seiten zum Bleistift gegriffen, um Satze zu
unterstreichen. Denn Sandra Schulz hat die
Gabe, Dinge, die viele Frauen so oder dhn-
lich denken und empfinden, auf den Punkt
zu bringen. Ich will nicht Behindertenmutter
als Zweitberuf haben! - Ich habe nicht dar-
um gebeten, zur Community der Betroffenen
und Edlen zu gehoren. Mir gefdllt mein al-
tes Leben, ich mag meine alten Freunde. Ich
brauche kein behindertes Kind, das mich
adelt.

Wer soll der Schwangeren raten? Auf
keinen Fall will sie zu einer kirchlichen Be-
ratungsstelle gehen. Ich mdochte nicht schon
wissen, was der andere denkt, bevor ich
iiberhaupt Luft geholt habe.

Verstanden fiihlt sie sich von einer Psy-
chologin, die endlich nicht sagt, was alle
sagen, namlich: ,,Es gibt kein richtig oder
falsch bei so einer Entscheidung.“ Klingt
weise, hilft aber gar nicht. Denn natiirlich
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ringe ich um die richtige Entscheidung fiir
mich, um was denn sonst?

Sandra Schulz und ihr Partner sind in-
tellektuelle, rational planende und materi-
ell gutgestellte Menschen, die nichts unter-
lassen, um an jedem Ort der Republik den
besten Arzt, die beste Humangenetikerin
aufzuspiiren, um eine Zweit-, Dritt- und
auch noch Viertmeinung einzuholen. Was
die Dinge nicht leichter macht. Und dann,
irgendwann und irgendwo auf einer der
vielen Fahrten, sagt ein Taxifahrer in ge-
brochenem Deutsch: , Ist egal, wie Kind aus-
sieht. Geist ist vollkommen.

Es sind auch solche Szenen, die dieses
Buch wertvoll machen.

Lange, quélend lange weify man als Le-
serin nicht, welche Wendung die Geschich-
te nehmen wird. Uber den ,Outcome* kon-
nen die Fachleute der Schwangeren wenig
sagen, schliefSlich werden ja nur noch sehr
wenige ,solcher Kinder® geboren. Um zu
wissen, wie eine Fehlbildung sich bis zum
Alter von zehn oder 15 Jahren im Leben ei-
nes Menschen auswirkt, miisste man das
Kind ja erst einmal zur Welt kommen las-
sen.

Sandra Schulz lasst zwei Abtreibungs-
termine verstreichen. Der ,Outcome®, ein
Maidchen, wird schliefllich winzig klein
und elf Wochen zu frith geboren, iibersteht
mehrere schwere Operationen, geht heute
in den Kindergarten, ist frohlich und frech.
Es ist die Personlichkeit der Kinder, die man
im Ultraschall nicht sehen konnte, heif3t es
auf den letzten Seiten. Und: Am Ende lduft
es doch wieder auf die Frage hinaus, ob man
sich traut zu hoffen.

Hanna Schott

Hanna Schott ist leitende Redakteurin von
,P&S Magazin flr Psychotherapie und Seelsorge”
und Buchautorin. www.hanna-schott.de
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Ich so du so

Herausgeber: Labor Ateliergemeinschaft
Verlag: Beltz & Gelberg

Paperback, 176 Seiten

ISBN: 978-3-407-82316-8

Preis: 16,95 Euro

Was ist denn schon normal? Ist das, was wir
meinen, es sei normal, wirklich normal?
Bin ich normal, andere nicht? ,,Ich so du so*
lddt mit jedem Umbléttern dazu ein, Men-
schen neu und anders zu betrachten. Lusti-
ge und nachdenkliche Bilder, Comics, Fo-
tos, Texte und Geschichten regen immer
wieder neu dazu an, zu erkennen, dass wir
viel mehr gemeinsam haben, als uns unter-
scheidet. Ohne dabei den Zeigefinger zu er-
heben, fordert das Buch heraus, iiber typi-
sche Rollenklischees, Modeerscheinungen,
Schubladendenken und tiber die Themen
Behinderung, Hautfarbe und kulturelle Un-
terschiede nachzudenken und ins Gesprich
zu kommen.

Zehn Kiinstler haben gemeinsam dieses
Buch erschaffen und aus den verschiedens-
ten Blickwinkeln heraus gearbeitet. Daher
ist das Buch weniger zum schnellen Durch-
blattern, sondern eine Fundgrube fiir alle,
die gern allein oder gemeinsam mit der Fa-
milie, in der Kinder- und Jugendarbeit oder
in ihrer Freizeit entdecken mochten, wie
schon und normal Vielfalt ist. Ein absolut
gelungenes und empfehlenswertes Buch fiir
Kinder ab ca. neun Jahren, fiir Jugendliche
und Erwachsene.

Michaela Hilgner

Wir lermen gemelnsam

Wir lernen gemeinsam
Schilerlnnen mit und ohne geistige Behin-

derung in der Grundschule

Autor: Martin Schwoch
Verlag: Ernst Reinhardt Verlag
Taschenbuch, 129 Seiten
ISBN: 978-3-497-02687-6

Preis: 26,90 Euro

Wie kann der gemeinsame Unterricht von
Schiilerinnen und Schiilern mit und ohne
geistige Behinderung in der Grundschule
gelingen? Nicht nur Grundschullehrkrifte,
auch Sonderpiddagoginnen und -padago-
gen sind vor diese Herausforderung gestellt.
In der Praxis wird meist zunéchst allein an
eine Differenzierung in der Lernanforde-
rung gedacht, oft wird jedoch auch mit
Moglichkeiten der duferen Differenzierung
(z.B. Wechsel in einen anderen Raum), als
einzig denkbarer Losung, gearbeitet. Gute
Vorbilder und tibertragbare Unterrichts-
beispiele gelten trotz einer Fiille an Litera-
tur zum Thema Inklusion als Mangelware.

~Wieder eine Einfithrung in das Thema
,gemeinsam lernen), weil es aktuell ist und
in jedem Verlag vertreten sein sollte“ — dies
war mein erster Gedanke. ,Gern lese ich
mal schnell quer, eine Rezension ist sicher-
lich schnell verfasst®, mein zweiter. Doch
dann bin ich hdngen geblieben und hatte
das Bediirfnis, jedes Kapitel richtig zu lesen,
mich in meinen Gedanken zur Umsetzung
guten gemeinsamen Unterrichts bestatigen
zu lassen und hinzuzulernen.

Mit ,,Wir lernen gemeinsam® legt Martin
Schwoch, ein Sonderpddagoge mit jahre-
langer Erfahrung im gemeinsamen Unter-
richt in verschiedenen Bundeslédndern, eine
umfassende und dichte Einfithrung in die
Theorien zum gemeinsamen Unterricht, in
didaktische Prinzipien, Forderplanung und
unterschiedliche Differenzierungsmafinah-
men vor. Die theoretischen Einfithrungen
sind kompakt, interessant und verstdndlich
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PUBLIKATIONEN

zusammengefasst und bieten auch erfah-
renen Lehrkriften neue Impulse. Schwoch
beleuchtet dabei verschiedenste Dimensio-
nen, in denen - um nur ein Beispiel zu nen-
nen - die innere Differenzierung erfolgen
sollte. Sie bezieht sich namlich nicht nur
auf die Lernanforderung, sondern auch den
Umfang, die kognitive Stufe, auf Wieder-
holung, Instruktion und auch auf das As-
sistenzniveau (sehr interessant im Bezug
auf die Arbeit von SchulassistentInnen!)
und da wo méglich, auf Formen des Team-
Teachings.

Die zahlreichen Differenzierungsmog-
lichkeiten, Methoden der Unterrichtspla-
nung und -gestaltung sind mit Umset-
zungsbeispielen und Checklisten belegt
und geben klare Anstofle zur Veranderung
und Reflexion des eigenen Unterrichts. Der
Autor bleibt nicht an einzelnen Beispielen
héngen, sondern bietet einen umfassenden
Grundstock, Unterricht so zu planen, dass
alle Kinder dabei sein konnen. Zusitzlich
zum Buch gibt es Online-Zusatzmaterial
zum Download. Diese Materialien konnten
grafisch ansprechender gestaltet sein, bieten
aber eine Fiille von Vorlagen, Anregungen
und Umsetzungsmaoglichkeiten.

sWir lernen gemeinsam® ist warmstens
zu empfehlen fiir alle Lehrkréfte und Stu-
dierende, die gemeinsamen Unterricht
durchdacht planen und Handlungssicher-
heit entwickeln mochten.

Michaela Hilgner

Das goldene Birkenzweiglein
Und andere Marchen

Autor: Achim Priester

Hardcover, 48 Seiten

Preis: 19,90 Euro (zzgl. Porto und Versand)
Bestellungen im Kiosk auf der
Ohrenkuss-Website: www.ohrenkuss.de

Eine ausfiihrliche Besprechung des
Marchenbuchs finden Sie auf Seite 25.
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Interessante Fortbildungen, Seminare und Veranstaltungen

Fortbildungen/Termine
des DS-InfoCenters

Gebarden-unterstiitzte
Kommunikation (GuK)
Seminar fiir Eltern und Fachkrifte

In diesem Seminar werden die theoreti-
schen Grundlagen der Gebarden-unter-
stiitzten Kommunikation erarbeitet sowie
die Grundgebarden praktisch vermittelt.
Erfahrungen mit GuK sollen anhand von
Videobeispielen verdeutlicht und gemein-
sam diskutiert werden.

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken
Termin: Samstag, 17. Februar 2018
9.30-15.30 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus,

Konigstralle 64, 90402 Nirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,
60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmit-
glieder

Trisomie 21 und Mathematik -
Lernschwierigkeiten verstehen
und begegnen

Vortrag und Workshop fiir Eltern und
Lehrkrafte

Eine aktuelle Studie der Universitit Ham-
burg zeigt, dass Personen mit Trisomie 21
(Down-Syndrom) ihre Umwelt anders ver-
arbeiten als Menschen ohne Syndrom.

Torben Rieckmann, der als wissen-
schaftlicher Mitarbeiter an der Studie mit-
wirkte, prasentiert deren wesentliche Er-
gebnisse und erklart, warum Menschen
mit Trisomie 21 zwangsldufig mathemati-
sche Lernschwierigkeiten entwickeln.

Im folgenden Workshop lernen die
Teilnehmenden, wie sie mithilfe der App
mathildr, die gemeinsam mit Menschen
mit Trisomie 21 entwickelt wurde, mathe-
matische Inhalte aufmerksamkeitsgerecht
vermitteln.

Referent: Torben Rieckmann

Termin: Samstag, 28. April 2018
10-13 Uhr

Ort: CPH-Tagungshaus,

Konigstralle 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 20 Euro Mitglieder,
30 Euro Elternpaare, 40 Euro Nichtmit-
glieder
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Weitere Termine und Seminare

8. ING-DiBa Marathon zum
Welt-Down-Syndrom-Tag

Der Laufclub 21 feiert mit dieser Veran-
staltung den Welt-Down-Syndrom-Tag.
Durch den gemeinsamen Sport von Men-
schen mit und ohne Behinderung sollen
Beriihrungséngste abgebaut werden.

Das Motto 2018 lautet ,Wie schon
Du bist“: Der Laufclub 21 sieht in jedem
Menschen eine individuelle Schonheit,
die es zu erforschen gilt. Menschen soll-
ten nicht wegen ihres Aufleren in eine
Schublade gesteckt werden.

Termin: 18. Marz 2018

Ort: Furth

Anmeldung und Details:
www.welt-down-syndrom-tag-lauf.de/
laufinformation

~Yes, we can!”

Mathedidaktik fiir Kinder mit
Rechenschwache und/oder
geistiger Behinderung

Der Verein Wir DABEI! e.V. bietet Semi-
nare zum Erlernen der ,.Yes, we can!“-Re-
chenmethode an. Dabei werden viele Ma-
terialien, mit denen die mathematischen
Kompetenzen gefordert werden, vorge-
stellt.

Christina Volz leitet das Seminar und
wird unterstiitzt durch die Trainerin Re-
nate Wagener.

Termine: 23./24. Februar 2018 und

11./12. Mai 2018

Kontakt: Egerring 25, 69488 Birkenau

Tel. 06201/87 60 306

Fax 06201/98 97 75

E-Mail wir.dabei@web.de

Die Anmeldeformulare finden Sie auf der
Homepage des Vereins www.wir-dabei.de

2018

In den spateren Jahren

Informationen und Austausch fiir
Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom, die die Grundschule abschlie-
Ben

Vorgesehene Themen:

m Identititsbildung und Selbstkonzept
von Kindern mit Down-Syndrom

m Pubertdt und Sexualitét

m Schulisches Lernen nach der Grund-
schule

m Leben in der Familie

m Freizeitgestaltung und das Zusam-
menleben im Gemeinwesen

® Nachschulische Perspektiven: Woh-
nen und Arbeit

m Rechtsspezifische Informationen

Termin: 5.-7.Juli 2018

Leitung: Prof. em. Dr. Etta Wilken,

Rolf Flathmann

Ort: 35037 Marburg

Veranstalter: Institut inForm,
Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.
Info: Christina Fleck, Tel. 06421/491-172
christina.fleck@lebenshilfe.de

LOVT-Outdoor-Camps
»Minzlhof”

Die LOVT-Camps bieten Familien die
Gelegenheit zu einer Auszeit mit Gleich-
gesinnten. Einmal durchatmen und nicht
»die Familie mit dem speziellen Kind*
sein.

Das LOVT-Konzept basiert auf enger Zu-
sammenarbeit zwischen Therapeut/Trai-
ner, Eltern und Kind.

Termine: 2. - 9. September 2018 (Jugend-
liche und junge Erwachsene)

7.-13. Oktober 2018 (Kinder)
Veranstaltungsort: Minzlhof, Monika
und Matthias Schrempf, A-8972 Ramsau
Ort73

Anmeldung und weitere Informatio-
nen unter www.lovt-teba-berndt.de
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VORSCHAU

Fur die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(Mai 2018) sind unter anderem geplant:

m Schulische Inklusion in Europa

W Forderung und Apps

m Klare Sprache

B Erwachsene - medizinische Versorgung

B Selbstbestimmung und Sexualitat

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann,
wird von der Redaktion dazu ermutigt, diese einzuschicken.

Eine Garantie zur Veroffentlichung kann nicht gegeben werden.
Einsendeschluss fiir die ndchste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
ist der 28. Februar 2018.
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DownSyndrom | RLXIReNt; Down-Syndrom

- die umfangreichste deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-
Syndrom - bietet lhnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten die
neuesten Berichte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und
Forderungsmoglichkeiten, Sprachentwicklung, Gesundheit, Inklusion,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von
Neuerscheinungen, Berichte iiber Kongresse und Tagun-
gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

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

Fordermitgliedschaft

Ich mochte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters mit einem jahrlichen Beitrag von ................... Euro unterstiitzen.
Der Mindestbeitrag betragt Euro 30,-.
Fordermitglieder erhalten regelméBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name (bitte in Druckschrift)

Unser Kind mit DS ist am geboren und heif3t
Strale PLZ/Ort/Land
Tel./Fax E-Mail-Adresse

O Ich bin damit einverstanden, dass mein Forderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungsermachtigung kann ich jederzeit schriftlich widerrufen.)

Meine Bankverbindung:

iBAN: D E | | I | | BIC:

Konto-Inhaber:

Datum Unterschrift

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 lhren Namen und Ihre Anschrift an.

Fiir Fordermitglieder im Ausland betragt der Mindestbeitrag Euro 45,-.

Ihren Beitrag Uberweisen Sie bitte auf das Konto des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters e.V., IBAN: DE26 7635 0000 0050 0064 25,
BIC: BYLADEM1ERH. Neben dem Verwendungszweck ,Fordermitgliedschaft” 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 Niirnberg anerkannt. Bei Betragen tber Euro 50,- erhalten Sie automa-
tisch eine Spendenbescheinigung.

Bitte das ausgefiillte Formular, auch bei Uberweisung, unbedingt zuriicksenden an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhdhe 3, 91207 Lauf, Tel. 09123 982121, Fax 09123 982122
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WDSC GLASGOW 2018

1Y Experience, Research and Practice, widening opportunities, improving lives

Merken - Einplanen - Mitmachen!

2018 finden zwei internationale Kongresse statt.

24. - 27. Juli: Welt-Down-Syndrom-Kongress in Glasgow (Schottland)
28. - 30. September: 6. Osterreichische Down-Syndrom-Tagung in Salzburg

6. Osterreichische DS-Tagung

deutsches
down-syn
infoc

www.ds-infocenter.de

edsa

EUROPEAN
DOWN SYNDROME
ASSOCIATION



