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B EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

beim Schreiben des Editorials fiir die Januar-Ausgabe mache ich sinnbildlich
einen Kopfstand: Ende November, mitten in der arbeitsintensiven Zeit bei
uns im InfoCenter, versetze ich mich hinein in die ersten Wochen des neuen
Jahres. Ich frage mich, welche schonen Erinnerungen an die Weihnachtszeit
tiir Sie noch lebendig sind und welche Hoftnungen Sie in das noch junge Jahr
hineinlegen. Und immer ist es mir so wichtig, aufmunternd, warm und mit
einer guten Prise Optimismus das Jahr mit Ihnen zu beginnen.

So lief unverhofft im Trubel des Alltags eine Beschreibung von Gliick tiber
meinen Weg. Moglicherweise ist sie Thnen auch bekannt: Das Gliick ist wie
ein Schmetterling. Willst du es fangen, fliegt es davon. Aber wenn du dich
ganz ruhig irgendwo hinsetzt, ldsst es sich auf deiner Hand nieder.

Etwas Ruhe und Muse brauchen Sie jedenfalls auch fiirs Lesen in dieser Aus-
gabe. Fiir einige wird das Thema der Sprachférderung durch Frithes Lesen in-
teressant sein, weil aktuell in der Familie gefragt. Der Artikel ,,Situation von
Familien mit einem Kind mit Down-Syndrom verstehen® will durch einen
Auf3enblick genau dies erreichen — mehr Verstandnis fiir die Familien. Stau-
nen lisst uns Florian Miihle in einem Interview, das seine Cousine mit ihm
tithrte. Die beiden setzen sich in der Rubrik ,Nachdenkenswertes“ mit dem
Thema Trauern auseinander. Fiir vermutlich die meisten sind die Erfahrungs-
berichte immer gefragt. In dieser Nr. 90 sind sie sehr zahlreich vertreten, weil
auch der angekiindigte Teil 2 der Berichterstattung vom DS-Weltkongress in
Glasgow folgt.

Oft genug sah ich in den letzten Wochen einen schonen Falter auf meiner
Hand sitzen. Bestimmt jedes Mal, wenn ein versprochener Text fiir diese Aus-
gabe ins Haus flatterte, und ganz besonders, wenn meine Kolleginnen und ich
durch Thren Zuspruch die Friichte unseres Tuns zum Greifen nah sahen.

Jetzt, am Beginn des neuen Jahres, wiinsche ich Thnen - insbesondere in den
Momenten, die auf den ersten Blick niederschmetternd wirken —, dass Thnen
das Bild des Gliicks als Schmetterling einfillt und weiterhilft. Mégen sich in
diesem Jahr bei Ihnen und Thren Lieben bunte Schmetterlinge niederlassen.

Bei uns im DS-InfoCenter setzen sie sich nieder. Wissen Sie warum? Weil Sie
weiterhin treu und bestindig die Leben mit Down-Syndrom lesen und unsere
Arbeit fiir Menschen mit Down-Syndrom damit unterstiitzen. Danke dafiir!

Herzlich

Unilrez M“ﬁl

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleginnen

Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan. 2019 3
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Information zum Datenschutz
auf der Grundlage der Datenschutz-
Grundverordnung (DS-GVO)

Seit dem 25. Mai 2018 gilt europaweit die Datenschutz-Grundverordnung
(DS-GVO). Die Grundsatze der DS-GVO, vor allem Transparenz, Sicherheit und
Datenminimierung, haben wir im Deutschen Down-Syndrom InfoCenter eben-
falls vor dem Inkrafttreten der internationalen Regelung sorgfaltig behandelt.
Im Sinne der Transparenz fassen wir hier die wichtigsten Aspekte der Daten-
schutzverordnung zusammen.

Allgemeines zur Daten-
speicherung

Im DS-InfoCenter werden personliche Da-
ten aller Mitglieder und Fordermitglieder
gespeichert, um Zweck und Aufgaben des
Vereins zu erfiillen (§ 2 der Satzung). Alle
Leserinnen und Leser der Leben mit Down-
Syndrom sind Foérdermitglieder des Deut-
schen Down-Syndrom InfoCenters e.V.
und geben freiwillig ihre Daten in schrift-
licher Form ab, indem sie einen Forderan-
trag ausfiillen.

Thre Daten werden nur zweckgebunden
und auf rechtméfliger Grundlage genutzt.

Arten von Daten, die verarbei-
tet und gespeichert werden

Gespeichert — sowohl elektronisch als auch
in Papierform - werden Thr Name, Vorna-
me (ggf. Name der Institution, die eine
Fordermitgliedschaft mit dem Deutschen
DS-InfoCenter e.V. abschliefit), Postan-
schrift und E-Mail-Adresse, Telefonnum-
mer, der Name Thres Kindes und sein Ge-
burtsdatum.

Sofern Sie uns ein SEPA-Lastschriftman-
dat erteilt haben, werden die Angaben zu
Threm Kreditinstitut samt Ihrer Kontodaten
gespeichert.

Schutz der Daten

Das entsprechende Software-Programm,
durch das Daten gespeichert werden, wird
regelmiflig gewartet. Das heifit, es werden
Schutzmafinahmen getroffen, damit unbe-
fugter Zugriff auf die Daten verhindert wer-
den kann. Notwendige technische und orga-
nisatorische Mafinahmen wie beispielsweise
Firewall und Passwortschutz zur IT-Sicher-
heit werden ergriffen.

Thre personenbezogenen Daten werden
nicht an Dritte weitergegeben. Ausschlief3-
lich die Informationen, die in den Frage-
bogen zu DS-Sprechstunde und DS-Am-
bulanz erhoben werden, geben wir an die
zwei Teams zur Vorbereitung auf die jewei-
lige Beratung weiter. Die Berichte werden
in der Cnopf’schen Kinderklinik Niirn-
berg, im Deutschen DS-InfoCenter und bei
den Therapeutinnen auf der Grundlage der
DS-GVO sorgfiltig aufbewahrt und mit Ih-
rer Zustimmung an den Kinderarzt oder
die -drztin Ihres Kindes einmalig versendet.

Recht auf Auskunft

Sie haben das Recht, Auskunft dariiber zu
erhalten, welche Daten von Thnen gespei-
chert sind. Es besteht nach Art. 21 DS-GVO
grundsitzlich ein Widerspruchsrecht.

6 Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan. 2019

Die DS-GVO sieht namlich ausdriick-
lich vor, dass jede natiirliche Person das
Recht hat, Widerspruch gegen die Daten-
speicherung einzulegen, das Recht, dass
seine/ihre Daten auf Verlangen (Kiindigung
der Fordermitgliedschaft) geloscht werden,
und das Recht auf Vergessen-Werden.

Schlussbemerkung

Uns ist es natiirlich ein grofies Anliegen,
den Verwaltungsaufwand auf das Notigste
zu begrenzen, um uns auf die Beratung und
Information zu konzentrieren.

Deshalb sind wir Thnen immer sehr
dankbar fiir die rechtzeitige Mitteilung, so-
bald sich Thre Adresse oder sonstige Daten
andern.



Weltweit gemeinsam feiern!
Welt-Down-Syndrom-Tag 2019

Fir den diesjahrigen WDST schlagt
Down Syndrome international (DSi) das
Motto ,Leave no one behind” vor, also
sLasst niemanden zurilick!”.

Die DSi regt damit an, allen Menschen
mit Down-Syndrom die Mdglichkeit zu-
zugestehen und zu eroffnen, ein erfull-
tes Leben zu flihren — und das in jeder
Hinsicht: in ihrem Recht auf Leben, auf
die Teilhabe an Bildung - beginnend im
Kindergarten tiber die Schule bis hin zu
lebenslangem Lernen -, wie auch auf
einen freien und gut betreuten Zugang
zu Wohn- und Arbeitsangeboten.

Dabei orientiert sich die internatio-
nale DS-Organisation an der Agenda
der Vereinten Nationen fir die nach-
haltige Entwicklung unseres Planeten:
Der globale UN-Aktionsplan verspricht
bis 2030 allen Menschen die Chancen-
gleichheit in allen Lebensbereichen.

Am Welttag der Menschen mit Down-
Syndrom, dem 21. Marz, ,rufen wir alle
Menschen mit Down-Syndrom auf, der
Welt zu sagen, sie solle niemanden zu-
ricklassen”, appelliert die DSi.

World
Down
Syndrome

Day

Neu aus dem DS-InfoCenter
zum WDST 2019

Niemanden zuriicklassen; alle im Blick
behalten; links und rechts des Weges gu-
cken, wer alles da steht und nicht auf der
Strecke bleiben soll ... — ist das iiberhaupt
moglich, den Aktions-Gedanken zum
WDST 2019 ,Lasst niemanden zuriick!®
umzusetzen?

Wir denken Ja, wenn alle im Rahmen ih-
rer Ressourcen auf den 21.3. und die An-
liegen von Kindern, Jugendlichen und Er-
wachsenen aufmerksam machen. Ideen gibt
es sicherlich deutschlandweit ausreichend
viele.

Im DS-InfoCenter laufen auch Vorbe-
reitungen auf den WDST. Manches war
zum Zeitpunkt der redaktionellen Arbeit
an dieser Ausgabe noch im Werden. Wie
zum Beispiel eine Idee, die mit der neuen
WDST-Aktions-Karte ,,Du bist besonders,
genau wie ich.“ verbunden ist. Wenn es uns
gelingt, die angefragten Partner fiir die Idee
zu gewinnen, informieren wir dariiber auf
unserer Website und auf Facebook.

Eine Aktions-Karte liegt Threm/deinem
Exemplar dieser Leben mit Down-Syndrom
bei und es gibt sie auf Vorrat gegen Ver-
sandkosten bei uns im DS-InfoCenter.

DU BIST BESONDERS -

GENAU WIE ICH.

713

WELT0WN-SYNDROM 146
GEMENSN

Leben mit
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Neues aus dem DS-InfoCenter ...

Aller guten Dinge sind drei -
Auszeichnungs-Aktion 2019

Bereits zum WDST 2018 und 2017 fand die
Idee ein tolles Echo, Menschen, die sich fiir
die Inklusion einsetzen, mit einer Urkunde
des Deutschen Down-Syndrom InfoCen-
ters auszuzeichnen. Manche von Thnen/
euch haben von dieser Auszeichnungs-
Kampagne zu spit erfahren und wurden
auf eine Wiederholung in diesem Jahr ver-
trostet.

Wir halten Wort und fiihren zum dritten
Mal diese Aktion durch. Zum WDST 2019
erweitern wir sie, das heif3t, nicht nur Kin-
dergérten und Schulen kénnen auf den Vor-
schlag von Angehorigen hin ausgezeichnet
werden, sondern auch Arbeits- oder Wohn-
stitten, die sich mit Herz und Verstand fiir
Menschen mit Down-Syndrom und fiir die
Inklusion engagieren.

Auszeichnung

fr

als Dank und Anerkennung

des besonderen Engagements fiir Menschen
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 Mensch willko
‘geheiBen, geschatzt und respektiert wird, so wie er ist.

Mit Ihnen knnen diese Wiinsche wahr werden.

Herzlichen Dank dafiir!

Eltern und Freunde von Menschen mit Down-Syndrom

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
21.Marz 2019

Und wie ist der Ablauf der Aktion?

® Wir sammeln die Vorschlige bis zum
1. Mirz 2019. Das ist die absolute Dead-
line, denn sonst kommt die Urkunde
bei Thnen/dir nicht rechtzeitig vor dem
21.3. an.

® E-Mail: info@ds-infocenter.eu
Betreff: Auszeichnung 2019

@ Bitte vollstaindige Angaben senden, das
heifit, den korrekten Namen der Institu-
tion, die ausgezeichnet werden soll, und
eine kurze personliche Begriindung so-
wie in der E-Mail-Signatur den eigenen

8 Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan

Namen und die aktuelle Postadresse, an
die wir die Urkunde verschicken.

® Die personliche Ubergabe der Urkunde
durch Thr/dein Kind und Sie/dich findet
am 21.3. vor Ort statt. Wie die Erfahrun-
gen der letzten zwei Jahre zeigen, ist sie
immer mit sehr bewegenden Erlebnis-
sen verbunden.

Bewusst- und Mutmacher

Es gibt eine altbewihrte Regel der Of-
fentlichkeitsarbeit: Es mag sein, dass etwas
schon oft gesagt wurde, aber nicht alle ha-
ben es gehort!

infocenterde

www.dsin

—

.2019

Haben Sies picnt

S nsich
enesy ; -yn\gchem
o, - are PVE“ pranatal-

So geht es uns mit den bewusst und Mut
machenden Materialien — ob das der Au-
to-Aufkleber ist, der Anstecker ,Lachende
21“ oder die Karten ,,Ja, wir haben es ge-
wusst!“ und ,,Diagnose positiv® -, die wir
der Offentlichkeit nicht oft genug iiberrei-
chen konnen.

All diese Materialien sind in unserem
WebShop auf Vorrat und kénnen jeder-
zeit fiir die Aktionen und Infotische zum
WDST 2019 bestellt werden: www.shop.ds-
infocenter.de

Fiir die Presse

Wer mochte, kann den Pressetext zum
WDST 2019 des DS-InfoCenters verwen-
den. Spitestens ab Anfang Mérz wird er auf
unserer Website unter ,,Aktuell und ,,Ak-
tionen® als PDF zum Download zur Verfii-
gung stehen.

Einen Besuch wert

... auf der Suche nach Inspirationen und
im Sinne der weltweiten Verbundenheit
sind natiirlich internationale und nationa-
le Webseiten, unter anderem
DSi:
https://worlddownsyndromeday2.org/
about-wdsd
EDSA:
http://www.edsa.eu/category/world-
down-syndrome-day/
Das bunte Zebra:
https://www.das-bunte-zebra.net
Neufeld Verlag:
https://www.neufeld-verlag.de/blog/
welt-down-syndrom-tag-2019



Nicht-invasive pranatale Diagnostik (NIPD) -
die Sachlage s smen szcssanx

Einige Fakten

Seit 2012 gibt es in Deutschland einen
Bluttest,Praena-Test” (bzw. auch ver-
gleichbare nicht-invasive Bluttests, z.B.

"

,Harmonie-Test’,,Panorama-Test").

In Moment (Stand Dezember 2018) gilt
der Bluttest als sogenannte Individuelle
Gesundheitsleistung (IGel), das heif3t die
schwangeren Frauen zahlen ihn selbst.
Nur auf einen besonderen Antrag hin
ibernehmen manche Krankenkassen die
Kosten. Im Netz sind Anleitungen dari-
ber zu finden, wie der Antrag formuliert
werden muss, damit eine Kostenuiber-
nahme durch die Krankenkasse erfolgt.
Kostete der PraenaTest 2012 etwa 1300
Euro, liegt der aktuelle Preis bei etwa 300
Euro (vergleichbare Tests auch weniger).

Seit 2014 befasst sich der Gemeinsa-

me Bundesausschuss (G-BA) mit der Fra-
ge, ob molekulargenetische Blutbestim-
mungstests Kassenleistung sein kénnen.
(Der G-BA ist ein Gremium - bestehend
aus Vertreter*innen der Arzt¥innen,
Psychotherapeut*innen, Kliniken und
Krankenkassen -, das festlegt, welche
Leistungen der gesundheitlichen Versor-
gung von gesetzlichen Krankenkassen fi-
nanziert werden.)

Der G-BA beauftragte das Institut fir
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Ge-
sundheitswesen (IQWiG) damit, die
nichtinvasiven Verfahren zur Pranataldia-
gnostik (vor dem Hintergrund der Frage,
ob solche Tests auf Dauer die invasiven
Methoden wie die Fruchtwasseruntersu-
chung ersetzen kdnnen) zu bewerten.
Am 27. Juni 2018 hat das IQWiG einen
Abschlussbericht mit der Evidenzbewer-
tung des Bluttests vorgelegt. Darin wird
den molekulargenetischen vorgeburt-

lichen Testverfahren — und der Bluttest
kann ab der neunten Schwangerschafts-
woche angewendet werden - eine Tref-
ferquote von mehr als 99 Prozent be-
scheinigt.

Aktuell (Stand Dezember 2018) berei-
tet der Bundestag - angeregt durch eine
Gruppe von Abgeordneten (parteiliber-
greifend, auBBer AfD) — namentlich Jens
Beeck, Rudolf Henke, Kirsten Kappert-
Gonther, Pascal Korber, Corinna Ruf-

fer, Dagmar Schmidt, Ulla Schmidt, Uwe
Schummer, Kathrin Vogel und Harald
Weinberg - eine parlamentarische Dis-
kussion zu pranatalen Bluttests vor.

In ihrem Positionspapier warnen die Ab-
geordneten unter anderem:,Wir gehen
davon aus, dass sich immer mehr wer-
dende Eltern fiir solche Tests entschei-
den werden, sollten sie als Regelver-
sorgung etabliert werden, und damit
diejenigen immer starker unter Rechtfer-
tigungsdruck geraten, die sich gegen ei-
nen Test und gegebenenfalls fir die Ge-
burt eines Kindes mit Down-Syndrom
entscheiden!

Zur Diskussion bei der fir friihestens Ja-
nuar 2019 angestrebten Orientierungs-
debatte im Parlament stehen im Grunde
drei Fragen, laut der Griinen-Abgeord-
neten Corinna Riffer:

(1) Inwiefern die nicht-invasiven vor-
geburtlichen Testverfahren einen euge-
nischen Ansatz verfolgen und somit ver-
boten werden missten?

(2) Wenn solche Testverfahren keine
Therapie(n) nach sich ziehen und somit
keinen medizinischen Nutzen haben,
dirfen sie dann zu Lasten der gesetzli-
chen Krankenkassen verordnet werden
kénnen?

(3) Wie kann die Beratung schwangerer
Frauen zu diesen Fragen insgesamt ver-
bessert werden?

Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan. 2019

2019 ist nun eine breite gesellschaftliche
Debatte und eine grof3 angelegte Kam-
pagne fiir die Arzteschaft angestrebt.

Elternengagement

Dieser parlamentarischen und gesell-
schaftlichen Debatte kdnnen Familien
und Freunde von Menschen mit Down-
Syndrom gespannt entgegenschauen
und sich einmischen.

Das haben Eltern-Gruppen und DS-Ver-
eine, darunter das Deutsche Down-Syn-
drom InfoCenter, seit Jahren getan. Die
Argumentationslinien — besonders seit
2012 und der Einfiihrung des Bluttests
- sind bestdndig dieselben und wurden
zuletzt im September 2018 unter ande-
rem in der Online-Eltern-Petition,,Gegen
den Bluttest auf Down-Syndrom als Kas-
senleistung” (verantwortlich zeichnen:
Mascha Benecke-Benbouabdellah, Elvi-
ra Tindara Cusma-Sternhagen, Mareike
Fuisz, Caroline Klapper, Ina Liebecke) er-
neut formuliert.

Wir werden Uber soziale Medien infor-
mieren, welche Aktionen im Zusammen-
hang mit der Orientierungsdebatte im
Bundestag und dariiber hinaus initiiert
werden. B
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Von diesem Teller esse ich gern!

TEXT UND FOTOS: ASTRID DENGEL UND JOACHIM SCHNEIDER

Die Eltern von Ruben erzahlten von einem speziellen Teller wahrend unserer DS-Sprech-
stunde in der Cnopf‘schen Kinderklinik:,Uns hat der Ornamin-Teller geholfen, die Essens-
situation besser zu meistern. Wir wiirden uns freuen, wenn unsere gute Erfahrung auch
anderen Familien helfen kann.”

ielleicht kennen Sie das ja auch? Sie
V entdecken etwas, probieren es aus
und sofort ist der Alltag ein bisschen
einfacher. So ging es uns, als wir fiir unse-
ren Sohn Ruben einen neuen Teller fanden.

In einem Fernsehbeitrag wurden die Or-
namin-Kunststoffwerke, ein deutsches mit-
telstindisches Unternehmen, vorgestellt.
Die Firma hat, um wettbewerbsfahig zu
bleiben, Produkte fiir die Altenhilfe ent-
wickelt. Es wurde unter anderem ein Teller
vorgestellt, der Senioren oder auch Men-
schen, die an Erkrankungen wie Schlag-
anfall oder Demenz leiden, helfen kann,
selbststandig zu essen.

Der Teller aus Melamin hat einen schra-
gen Innenboden, sodass Fliissigkeit an ei-
ner Seite zusammenflielt. Auflerdem ver-
fiigt er tiber einen Uberhang, der dabei
hilft, dass die Speisen nicht iiber den Teller-
rand auf den Tisch, sondern auf den Loffel

»fallen®. Und er hat einen Gummiring unter
dem Teller, der das Hin- und Herrutschen
auf dem Tisch verhindert.

Sofort haben wir an unseren Sohn ge-
dacht, an die ,,Berge von Essen’, die neben
dem Teller landen, den Frust, wenn es beim
Essen nicht klappt, aber auch an seinen Ehr-
geiz und Willen, selbst zu essen. Wir haben
Ruben einen kleinen Teller und eine Scha-
le bestellt und hatten vom ersten Tag an das
Gefiihl, dass er selbststandiger essen kann
und so mehr Erfolgserlebnisse hat.

Uns hat der Teller geholfen, die Essens-
situation besser zu meistern. Wir wiirden
uns freuen, wenn unsere gute Erfahrung
auch anderen Familien helfen kann.

10 Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan. 2019

Fiir Ruben ist der spezielle Teller
eine Hilfe beim selbststdndigen Essen



Wow, ein voller Erfolg!
Ruckblick auf das 1. Laufer Benefiz-Hunderennen fur

Menschen mit Down-Syndrom

i Sopdror= Gt
ERIESEE |

Ubergabe des Spendenschecks

von Oliver Ludwig (Mitte) an Oliver Sauber (mit Spendenbox),
Beata Balawender (rechts, Mama von Lisa) und

Harald Sauber (links, Finanzvorstand des Vereins)

Hunde als besonderer Kanal

Mit meinem zertifizierten Therapiehund Viesta durfte ich be-
reits sehr gute Erfahrungen damit machen, dass Kinder und ins-
besondere Kinder mit einer Beeintrachtigung einen besonde-
ren Kanal zu Hunden besitzen und der Umgang mit den Tieren
zum Wohlbefinden beitragen kann. Diese Verbindung hat mich
zusammen mit dem DS-InfoCenter in Lauf auf die Idee einer sol-
chen Benefiz-Veranstaltung gebracht. Am 6. Oktober war es
dann soweit.

Ehrenpokal fiir Lisa

61 Hunde und ihre Besitzer gaben unter blauem Himmel und vor
einem begeisterten Publikum alles, um auf das Siegerpodest zu
kommen. Wie angekiindigt durfte Lisa (Bild oben Mitte) mit der
Therapiehiindin Viesta das Rennen eréffnen. Als die beiden sou-
verdn Uber die Piste rauschten, hielten alle vor Ergriffenheit den
Atem an und so manche Trane kullerte.

TEXT: OLIVER LUDWIG FOTOS: FELICITAS HOFMANN

Ich finde, solche Momente kann man nicht planen und das ist
auch gut so. Gliickwunsch an dich, liebe Lisa, zu deinem ganz
personlichen Sieg. Natirlich bekam Lisa wie versprochen den
Ehrenpokal des Tages ... und Viesta war auch richtig stolz auf
ihre Teamkollegin.

Uberwiiltigt und sprachlos

Das war der O-Ton des Teams vom Down-Syndrom InfoCenter
hier in Lauf. Und aus gutem Grund, denn die Organisation nahm
einen Spenden-Scheck iber stolze 3174,65 Euro entgegen (davon
1724,65 Euro in der Spendenbox vor Ort).

Natirlich wird es im Oktober 2019 wieder ein Benefiz-Hunde-
rennen geben und wir haben bereits tolle neue Ideen dafiir.

Oliver Ludwig (Bild oben rechts,
hier mit seiner Therapieh(indin Viesta)
ist seit Anfang 2018 als zertifizierter Hundetrainer 4
in Lauf an der Pegnitz tdtig ‘é )
Mehr Infos unter: www.hundetrainer-ludwig.de &

W
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Junge Erwachsene lernen, mathildr” kennen
Ein Workshop der DS-Akademie

TEXT UND FOTOS: ELZBIETA SZCZEBAK UND TORBEN RIECKMANN

Wie viele Informationen kann ein Mensch gleichzeitig verarbeiten?
Was passiert im Gehirn, wenn wir rechnen? Und kann Kopfrechnen
Spall machen? Diesen Fragen gingen wir gemeinsam mit acht

Erwachsenen mit Trisomie 21 nach — mitten in Niirnberg an einem

Samstagnachmittag im Oktober.

u Beginn des Workshops haben sich
Zalle Teilnehmenden vorgestellt und

von ihren Erlebnissen mit der Mathe-
matik gesprochen. Dabei wurde eine gro-
e Vielfalt an Gefithlen und Erfahrungen
deutlich: Wihrend einige den Mathematik-
Unterricht in der Schule als unangenehme
Erfahrung beschrieben, bezeichneten ande-
re die Mathematik als eines ihrer Lieblings-
facher.

Genauso vielfiltig wie die Schulerfah-
rungen sind die Gefiihle zur Mathematik
und zum Rechnen im Alltag als erwachse-
ne Person. Einige beschrieben den Umgang
mit Zahlen als sehr mithsam und aufrei-
bend - andere erklarten, dass sie Freude am
Zshlen und Rechnen haben und darin eine
sinnvolle Beschiftigung sehen.

Bereits im Vorfeld standen wir vor der
Frage: Wie kann man trotz dieser unter-
schiedlichen Erfahrungen gemeinsam mit
Zahlen arbeiten? Unsere Idee: Mit Musik
und Spafd!

Los ging es mit einem gemeinsamen
Lied tiber das Zahlen. Hier konnten alle
Teilnehmenden zeigen, wie weit sie zdhlen
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konnen. Geplant war, dass das Lied so lan-
ge andauert, bis wir nicht mehr weiterkom-
men. So viel sei verraten: Wir haben sehr
lange gesungen!

Danach hiefl es: Aufstehen und Aufga-
ben 16sen. Jede Person bekam einen Zettel
mit einer Zahl. Jetzt ging es darum, sich in
der richtigen Reihenfolge aufzustellen. Da
sich die Gruppe untereinander sehr gut un-

terstiitzt hat, hat dies besonders gut geklappt.

Nach diesem praktischen Einstieg wur-
de es theoretisch: In einem Vortrag spra-
chen wir dariiber, wie das Gehirn mit den
vielen Informationen umgeht, die in einem
Moment auf uns einwirken. Wir sprachen
dartiber, dass das Gehirn nicht alles gleich-
zeitig verarbeiten kann. Und dass unsere
Aufmerksamkeit begrenzt ist.

Viele der Teilnehmenden mit Down-
Syndrom haben ebenfalls an der Triso-
mie-21-Studie der Universitit Hamburg
teilgenommen und stellten Fragen zu den

| Jan. 2019

Ergebnissen: Wie viele Informationen kén-
nen Menschen mit Down-Syndrom ver-
arbeiten? Welche Tricks gibt es, um den
Uberblick zu behalten? Wir stellen fest, dass
es hilfreich ist, Informationen zu biindeln.
Auflerdem hilft es, Zeichen zu verwenden,
die fiir mehrere Informationen gleichzeitig
stehen.

Nach einer kurzen Pause gingen wir der
Frage auf den Grund, welche Hilfen es gibt,
um das Kopfrechnen zu lernen. Dabei lern-
ten die Teilnehmenden ,,mathildr” kennen
- ein Lernmaterial, das fiir und mit Perso-
nen mit Down-Syndrom entwickelt wurde.
In mathildr werden Mengenbilder aus Kir-
schen verwendet. Diese Kirschen sind zu
Zweierblindeln angeordnet, deren Anord-




nung sich an Wiirfelbildern orientiert. Das
entlastet die Aufmerksambkeit und sorgt da-
fiir, dass sich Personen mit Trisomie 21 die-
se Bilder im Kopf vorstellen kénnen. Um
diese Mengenbilder zu lernen und mit ih-
nen zu rechnen, gibt es eine App, Karten
und einen grofSen Holz-Wiirfel.

All diese Lernmaterialien konnten nun
nach Herzenslust ausprobiert werden. Da-
riiber hinaus konnte auch das neue Zeh-
nerfeld aus Holz ausprobiert werden,
mit dessen Hilfe man die Mengenbil-
der lernen und mit ihnen rechnen kann.

Auflerdem konnte eine neue Funktion in
der App ausprobiert werden: Minusaufga-

ben werden nun durch einen Raben dar-
gestellt, der iiber den Bildschirm fliegt und
Kirschen wegfrisst. Ubrig bleiben nur noch
die Kirschkerne. Diese Funktion sorgte fiir
viel Erheiterung und kam besonders gut an.

Zum Schluss setzten wir uns noch ein-
mal zusammen und sprachen tiber die letz-
ten drei Stunden. Wir kldrten letzte Fragen,
sangen noch einmal unser Lied vom An-
fang und sprachen dariiber, was die Teil-
nehmenden am Lernmaterial schitzen und
an welchen Stellen Verbesserungen vorge-
nommen werden sollten.

Gewiss lasst sich in einem dreistiindigen
Workshop ein sicherer Umgang mit dem
Lernmaterial nicht @iben. Dies war auch
nicht unser Hauptziel. Wir wollten den jun-
gen Erwachsenen einen moglichen Zugang
zum Kopfrechnen zeigen und eroffnen.

Eine Teilnehmerin zeigte sich besonders
von der App begeistert und sagte: ,,Das ist
eine coole App!“ Dies sah auch ein Teilneh-
mer so und bedauerte, dass es das Lernma-
terial zu seiner Schulzeit noch nicht gab. Er
wiinschte sich: ,,Hatte ich das doch frither
so gelernt!“ W

Neu im Shop des InfoCenters:
mathildr-Kirschen zum Anfassen

Mithilfe der App mathildr kdnnen Personen mit Down-Syn-
drom am Tablet-PC das Kopfrechnen lernen. Aufgrund der
groBen Nachfrage gibt es nun ein Lernmaterial, das nach dem
mathildr-System arbeitet, aber ganz ohne Technik auskommt:
das mathildr Zehnerfeld.

Das asthetische Holzmaterial kann als Ergéanzung oder Al-
ternative zur Arbeit mit der App verwendet werden. Es ist fur
fast alle Lernideen zum Zehnerfeld geeignet und ermoglicht
einen haptischen Mathematikunterricht mit dem mathildr-
System.

Neben dem Zehnerfeld enthdlt das Set ein Jutesackchen
mit zehn roten und zehn gelben Kirschen. Diese sind eben-
falls aus Holz gefertigt, eingefarbt und lackiert. Die Kirschen
kdnnen einzeln und zu Paaren angeordnet werden. Auf diese
Weise konnen die mathildr-Mengenbilder perfekt nachgebil-
det werden.

Das neue Lernmaterial kann ab sofort neben den mathildr-Kar-
ten 0-10 und den mathildr-Wiirfeln XL im Shop des InfoCenters
bestellt werden.

Neue Funktion in mathildr-App:
Minusrechnen

In der App mathildr werden Plusaufgaben durch die Kom-
bination von roten und gelben Kirschen dargestellt. Minus-
aufgaben konnten bisher nicht in einem Bild, sondern nur als
Handlung dargestellt werden.

Im nun erschienenen Update werden Subtraktionen
durch einen Raben dargestellt, der eine gewiinschte Anzahl
an Kirschen frisst. Zurlick bleiben lediglich die Kirschkerne.
Die Lernenden erkennen auf einen Blick, wie viele Kirschen es
urspriinglich gab, wie viele subtrahiert wurden und wie viele
Uibrig geblieben sind.

mathildr ist in allen géingigen Appstores fiir ca. 5 Euro verfiigbar.
Wenn Sie die App bereits erworben haben, kénnen Sie das Up-
date kostenlos durchfiihren. Weitere Informationen unter:

www.mathildr.de
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Die neue Bertelsmann-Studie
zur Inklusion: Es gibt nichts zu feiern -
aber auch wirklich gar nichts!

TEXT UND FOTOS: KIRSTEN EHRHARDT

Die neue Bertelsmann-Studie zur Inklusion ist da.,Unterwegs zur inklusiven
Schule” heildt sie.! Klaus Klemm hat wieder einmal viele Zahlen und Fakten zu-
sammengetragen. Sie sind erntichternd. Und zwar viel erntichternder, als sie
in den Medien dargestellt werden. Warum?

Die Darstellung in den Medien

»Inklusion kommt langsam voran® ist zu
lesen, ,,Mehr Inklusion an Schulen®, ,,Stu-
die zeigt regionale Unterschiede oder auch
»Mehr Inklusion von Schiilern mit Lern-
handicaps® Und dann werden natiirlich wie
immer die Bundesldnder dargestellt, wo es
mehr vorangeht, und die, wo nichts wirk-
lich voran- - vielleicht sogar zuriickgeht.
Aber: Geht es wirklich voran? Sind wir
wirklich ,,unterwegs zur inklusiven Schule®,
wie die Bertelsménner texten?

Schuler mit dem Forder-
schwerpunkt , Lernen®

Wenn es um Schiilerinnen und Schi-
ler mit dem ,,Férderschwerpunkt Lernen®
geht, sage ich manchmal scherzhaft: ,Bis-
her habe ich eigentlich immer gedacht, bei
allen Schiilern ginge es schwerpunktmaflig
ums Lernen.“ Doch unser deutsches son-
derpadagogisch ausgefeiltes System belehrt
mich eines Besseren: Wer schwerer, lang-
samer oder anders lernt, gilt in Deutsch-
land als ,lernbehindert“ und musste Jahr-
zehntelang auf eine Sonderschule gehen. Ja,
ich weif3, ,,lernbehindert® zu sagen ist nicht
mehr ideologisch korrekt, und Sonderschu-
len gibt es auch nicht mehr, sondern nur
»Forderschulen’, was suggeriert, dass diese
so besonders gut fordern. Aber das ist ein
anderes Thema ...

Auf jeden Fall zeigt nun die Bertels-
mann-Studie, dass Kinder mit dem Forder-
schwerpunkt ,,Lernen bundesweit seltener
an Forder- oder Sonderschulen unterrich-

tet werden. Hier ist die ,,Exklusionsquote®
gesunken. Ein Erfolg? Hierbei sollte man
sich zwei Dinge vergegenwirtigen: Erstens
ist dieser Forderschwerpunkt eine deutsche
Erfindung. Alle Linder dieser Welt haben
schwache, schlecht oder schwer lernende
Kinder. Fast alle fordern sie innerhalb ih-
res Schulsystems mit diversen, sehr unter-
schiedlichen Mafinahmen, ohne je auf die
Idee zu kommen, sie dauerhaft zu separie-
ren. Wir tun jetzt mit der ,Inklusion® also
nur das, was fast iiberall auf der Welt schon
lange selbstverstiandlich ist. Aber was tun
wir eigentlich, wenn wir diese Kinder ,,in-
klusiv® in einer allgemeinen Schule un-
terrichten? Das ist der zweite Aspekt: Wir
»stempeln® sie weiterhin. Wir begutach-
ten sie weiter sonderpiadagogisch und stel-
len - so heifit das in Baden-Wiirttemberg
wirklich sehr hiibsch - einen ,,sonderpad-
agogischen Bildungsanspruch im Forder-
schwerpunkt Lernen® fest. Nur dann wird
auch eine sonderpddagogische Ressour-
ce ausgelost. Mit anderen Worten: Nur
fur die ,festgestellten Kinder bekommen
die allgemeinen Schulen auch zusitzliche
Lehrerstunden und damit Unterstiitzung.
Zumindest meistens. Weil es ja Sonderpa-
dagogen-Mangel gibt und viele Bundes-
linder ihre Sonderschulen nicht auflosen
wollen - Baden-Wiirttemberg erhilt zum
Beispiel gerade jede Zwerg-Sonderschu-
le, Lernen per Verordnung —, geht so man-
che allgemeine Schule leer aus. Auch wenn
festgestellte ,,Forderschiiler an ihr lernen.
Diese Kinder sitzen tibrigens oft, gerade in
Schulen, die soziale Vielfalt abbilden, ne-
ben Schiilern, die genauso forderbediirftig
wie sie sind, die aber aus welchen Griinden
auch immer nicht in der sonderpiddagogi-
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schen Uberpriifungsmaschinerie gelan-
det sind. Fiir sie erhilt die Schule dann na-
tirlich keine zusitzlichen Mittel, sondern
muss schauen, wie sie klarkommt. Apropos
klarkommt: Wenn eine allgemeine Schu-
le mit einem ,Forderschiiler nicht klar-
kommt, ist der manchmal schneller wie-
der an der Forderschule (Sonderschule), als
ihm (und seinen Eltern) lieb ist. Vor allem,
wenn zu den Lernschwierigkeiten noch
Verhaltensauffilligkeiten =~ dazukommen,
sind manche Schulen mit Ordnungsmaf3-
nahmen schnell bei der Hand. Und noch ei-
nen Wermutstropfen hat die ganze ,,Inklu-
sion“: In manchen Bundesldndern kénnen
die Forderschiiler, die zieldifferent lernen,
also nach anderem Lehrplan, nicht ihre
Wunschschule besuchen, sondern miissen
in eine vom Schulamt ausgesuchte Schule,
oft auch ,,Schwerpunktschule® genannt, wo
»inklusive Gruppen® oder ,,I-Klassen“ ge-
bildet werden. Exklusion in der Inklusion.

Beim Forderschwerpunkt ,,Sprache® gilt
iibrigens Ahnliches. Auch diesen sonder-
padagogischen Bereich mit eigenen Son-
derschulen kennen die meisten anderen
Liander der Welt nicht. Wer ist im Ubrigen
»sprachbehindert? Immer wieder erlebe
ich, wie Eltern mit Migrationshintergrund
diese Schulen angepriesen werden als wel-
che, ,,in denen Thr Kind gut Deutsch lernt*.
Oder dass sich in den ,,Sprachheilschulen®
Kinder sammeln, die in der Tat viele Prob-
leme haben, aber ganz sicherlich nicht mit
dem Sprechen. Auch diese Kinder besuchen
jetzt wieder hiufiger eine allgemeine Schu-
le, aber natiirlich weiterhin sonderpddago-
gisch ,,gestempelt.

Ist all das ein Fortschritt? Mitnichten.



Die anderen Forder-
schwerpunkte

Bei allen anderen Forderschwerpunkten hat
sich, zu diesem Ergebnis kommt die Bertels-
mann-Studie, die Exklusionsquote entweder
kaum verandert (Horen, Sehen) oder aber
sogar erhoht (emotionale und soziale Ent-
wicklung, geistige Entwicklung, korperliche
und motorische Entwicklung. Klaus Klemm
sagt hierzu: ,,In weiteren Forderschwerpunk-
ten ist Deutschland dem Inklusionsgebot
der UNO-Konvention entweder tiberhaupt
nicht ndher gekommen oder hat sich sogar
noch von dieser Vorgabe entfernt.“?

Was ist passiert? Wihrend man sich da-
fiir lobt, doch nun die lernschwachen Kin-
der so prima zu inkludieren (siehe oben),
sorgt man dafiir, dass die schwerer einge-
schrankten Kinder, die, die wir auch land-
laufig als ,behindert® bezeichnen (und
auch ideologisch korrekt noch bezeichnen
diirfen, zumindest meistens), an den For-
derschulen (Sonderschulen) bleiben. Wie
funktioniert das? Aus meiner Sicht spielen
hier mehrere Aspekte eine Rolle: Eltern, die
jeden Tag in der Zeitung von ,,Grenzen der
Inklusion®, von Lehrermangel, insbesonde-
re Sonderpadagogen-Mangel, lesen, davon,
dass Inklusion ja nun nicht wirklich was fiir
jedes Kind ist, und vieles mehr, werden von
Anfang an abgeschreckt, inklusive Wege in
der Schule iiberhaupt einzuschlagen. Denn
natiirlich wollen wir alle das Beste fiir un-
sere Kinder. Und wenn die Dame von der
Frithforderung uns dann mit dem Sorgen-
faltenblick anschaut und fragt: ,Wollen Sie
das Threm Kind wirklich antun?“ Wie sollen
wir dann als Eltern entscheiden?

Dazu kommt, dass viele Bundesldn-
der durch ihr Festhalten am Doppelsys-
tem (Sonderschule und Inklusion) inklu-
sive Settings nur sparlich mit Ressourcen
ausstatten bzw. nicht verldsslich. Wer zum
Beispiel in Baden-Wiirttemberg von dem
inzwischen schulgesetzlich verankerten
Recht auf Inklusion fiir sein Kind Gebrauch
macht, muss sich auf eine lange Durst-
strecke einstellen: Oft ist erst kurz vor den
Sommerferien klar, auf welche allgemeine
Schule das Kind denn ,,darf“. Wie viele son-
derpddagogische Stunden es erhdlt, dartiber
schweigen sich die Schuldmter meist dann
immer noch aus. Eltern brauchen hier gro-
les Vertrauen, viel Unterstiitzung und vor
allem eine allgemeine Schule, die sich selbst
mit ihren eigenen Lehrern auch konzeptio-
nell auf den Weg zur Inklusion macht, und
nicht drauf vertraut, dass die Sonderpa-
dagogen, die mit x Stunden an die Schule
kommen, das Ganze schon richten werden.

Insgesamt beobachte ich in vielen For-
derschwerpunkten eine grof3 angeleg-
te Eltern-Entmutigung. Und die hat in be-
stimmten politischen Kreisen Methode und
Programm. Kann doch ein Kultusministeri-
um dann wieder einmal darauf hinweisen,
wie viele Eltern sich doch noch immer fiir
die Sonderschule entscheiden: Die Ergeb-
nisse der Bertelsmann-Studie spiegelten die
Entscheidungen der Eltern wider; die gel-
te es zu respektieren, so das Kultusminis-
terium von Baden-Wiirttemberg.® Aber ist
die Sonderschule wirklich Ausdruck einer
»freien Wahl“? Der Kolner Verein mitten-
drin hat einen Praxistest gemacht. Die El-
tern, die in der Serie berichten, warum ihr
Kind eine Forderschule (Sonderschule) be-
sucht, sind allesamt nicht wirklich freiwil-
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einem amtlich festgestellten Forderbedarf,
liefs das Kultusministerium verlauten. Auch
fiir andere Gebiete in Deutschland ist Ahn-
liches dokumentiert. Wie kann das sein?
Werden die Kinder immer ,,forderbediirfti-
ger“? Nein, das werden sie nicht. Aber fiir
allgemeine Schulen ist die amtliche Fest-
stellung eines Forderschwerpunktes, wie
oben dargestellt, eben die einzige Moglich-
keit, mehr Ressourcen zu bekommen. Nur
»gestempelte“ Kinder bringen die Sonder-
péadagogik sozusagen im Rucksack mit. Von
»Fehlanreizen“ spricht man, wenn man das
Ganze systemisch betrachtet. Und fiir Son-
derschulen, gerade diejenigen, die um ihr
Uberleben kimpfen, sind zusitzlich festge-
stellte Kinder erwiinschter Nachwuchs. Da
wenden sich Sonderschulen zum Beispiel
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Den Weg gehen und die Steine aus dem Weg rdumen:
vom lllustrator des Blogs www.kirstenmalzwei.blogspot.de

lig dort gelandet oder dorthin gewechselt.*
Thre Entmutigungs-Geschichten zu lesen,
ist bitter und macht wiitend.

Ist all das ein Fortschritt? Mitnichten.

Zunahme der sonderpadago-
gisch ,festgestellten” Kinder
insgesamt

Neben all dem bislang Dargestellten gibt
es noch ein Phinomen: Die absolute Zahl
der sonderpadagogisch festgestellten Kin-
der steigt vielerorts. Seit der Schulgesetz-
anderung 2015 gibt es zum Beispiel in Ba-
den-Wiirttemberg 3000 mehr Kinder mit
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an benachbarte Grundschulen, preisen ihr
Angebot an und fordern die Lehrer dort
auf, ,doch mal zu tiberlegen, ob nicht ihr
Schiiler X oder ihre Schiilerin Y etwas fir
die Sonderschule wire®.

Ist all das ein Fortschritt? Mitnichten.
Pusten wir also die Kerzen auf dem Kuchen
wieder aus, mit dem wir den Fortschritt,
wenn auch den langsamen Fortschritt, der
Inklusion in Deutschland feiern wollten.
Das deutsche Bildungssystem ist und bleibt
ein separierendes statt inklusives und ist
mit der UN-Behindertenrechtskonventi-
on nicht vereinbar. Viele Bildungspolitiker
und Verantwortliche wollen das auch nicht
andern. Es soll alles bleiben, wie es ist. =
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»Ein bei ein*

Es liegen also weiterhin dicke Steine auf
dem Weg der Inklusion. Allerdings nicht
durch eine Naturgewalt, sondern von Men-
schenhand dorthin gerollt. Wegrollen kon-
nen wir sie nur gemeinsam. Und da spie-
len Eltern eine wichtige Rolle. Nur wer sich
als Familie auf einen anderen Weg begibt
und auf diesem konsequent die ,angemes-
senen Vorkehrungen® fiir sein Kind im Sin-
ne der UN-Behindertenrechtskonvention
einfordert, kann dafiir sorgen, dass Politik
und Verwaltung begreifen, dass Biirger die
Steine nicht einfach so hinnehmen. Dass
sie erwarten, dass sich der Weg, auf dem
sie gehen, Stiick fiir Stiick verandern muss.
,»Ein bei ein’, sagte man bei uns zu Hause in
Hamburg in einer Mischung aus Hoch- und
Plattdeutsch.

Kirsten Ehrhardt ist Juristin und Journalistin,
die sich seit vielen Jahren in der Elternselbsthilfe
,Gemeinsam leben — gemeinsam lernen” enga-
giert. Sie ist Mutter eines 15-jahrigen Sohns mit
Down-Syndrom, der eine Realschule besucht.
Zusammen mit Kirsten Jakob schreibt sie den
Blog,Zwischen Inklusion und Nixklusion”
www.kirstenmalzwei.blogspot.de

Sie lebt mit ihrer Familie in Walldorf bei Heidel-
berg, Baden-Wirttemberg.

Inklusive Wege werden nur gangbar,
wenn man sie geht — ob das nun deutschen
Bildungspolitikern gefillt oder nicht. Und
deshalb ist meine Botschaft an alle Eltern:
Lassen Sie sich nicht entmutigen! Suchen
Sie sich Unterstiitzung, vernetzen Sie sich
mit anderen und lassen Sie sich und Thr
Kind vor allem niemals abwimmeln. Es hat
das Recht, an einer allgemeinen Schule zu
lernen wie jedes andere Kind auch.

An der Pinnwand tiber meinem Schreib-
tisch hingt eine Karte, auf der steht: ,Bes-
ser kann ich es nicht erklaren. Nur lauter!®
In diesem Sinne: Bis zur ndchsten Bertels-
mann-Studie!

besser

kann ichs nicht

FuBnoten:

https://www.bertelsmann-stiftung.de/fileadmin/
files/BSt/Publikationen/GrauePublikationen/Stu-
die_IB_Unterwegs-zur-inklusiven-Schule_2018.
pdf

zhttp://www.spiegel.de/lebenundlernen/schu-
le/inklusion-in-der-schule-bertelsmann-studie-
zeigt-regionale-unterschiede-a-1225662.html

* http://www.badische-zeitung.de/suedwest-1/
studie-facht-streit-um-inklusion-an-156302572.
html

“https://www.mittendrin-koeln.de/blog/artikel/
praxistest-elternwahlrecht-5/

Die Pinnwand (iber dem Schreibtisch der Autorin (Ausschnitt)
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~Lesen ist wie Horen mit den Augen”

Frihes Lesen als eine Mdaglichkeit der
Forderung von Sprache und Sprechen

TEXT: ETTA WILKEN

D ne neue Erkenntnis, sondern wur-

de schon frith in der Gehérlosenpadagogik
betont. So stellte Bulwer bereits 1648 fest,
»Lesen ist wie Horen mit den Augen® (vgl.
Lowe 1983, 14).

Auf die bei Kindern mit Down-Syndrom
bestehende Fihigkeit, relativ erfolgreich
das Lesen zu lernen, wurde bereits in der
alteren Literatur hingewiesen (Konig 1959,
Wunderlich 1977). Die frither haufig gedu-
Berten Bedenken, dass sinnentnehmendes
Lesen wohl kaum erreichbar sein konne,

ie Bedeutung des Lesens fiir den
Spracherwerb ist eigentlich kei-

sind mittlerweile durch vielfache Erfahrun-
gen widerlegt worden. Oftmals waren es je-
doch die Miitter, die ihre Kinder im Lesen
unterrichteten, weil in den Sonderschulen
fiir Kinder mit geistiger Beeintrachtigung
das Lesen aufgrund von Betonung der ,,le-
benspraktischen Erziehung® oft als unwich-
tig angesehen und deshalb kaum unterrich-
tet wurde.

Etliche Kinder mit Down-Syndrom aber,
die Schulen fiir Lernbehinderte besucht ha-
ben, erlernten dort zusammen mit ihren
Mitschiilern meistens auch das Lesen. Be-
eindruckend dokumentiert wird eine sol-
che Entwicklung zunehmender Lese- und
Schreibkompetenz von Hermine Fraas, die
ab 1962 eine Hilfsschule in der DDR be-
suchte (Fraas 1996, 62-65).

Dagegen lernte Dagmar B. das Lesen
auf ungewohnliche Weise. Dagmar schau-
te sehr gerne fern. Eines Tages, als sie mit
ihrer Mutter im Supermarkt einkaufte, las
sie ihr plotzlich die Namen der Waschmittel
vor, die sie aus der Fernsehwerbung kann-
te. Es zeigte sich spiter, dass sie die Namen
nicht nur aufgrund der Verpackung wieder-
erkannte. Sie begann, die Worter auch auf-
zuschreiben. Das war 1964, als Dagmar elf
Jahre alt war (Fohrmann 2005, 15). Beim
Vergleich, wie diese beiden Kinder damals
das Lesen erlernt haben, fillt auf, dass Her-
mine mit Buchstaben angefangen hat, wih-
rend Dagmar zuerst ganzheitlich Worter
wiedererkannte. Beide haben aber trotz ih-
res unterschiedlichen Lernweges beachtli-

che Lesekompetenz und schriftsprachliche
Fahigkeiten erworben! Das sollte bei aller
Diskussion um das ,richtige® Leseverfah-
ren nicht aufer Acht gelassen werden.

Lesen als eine wichtige Hilfe auf dem
Weg zur Sprache

Wiahrend es aber beim iblichen schu-
lischen Leseunterricht um die Vermitt-
lung der wichtigen Kulturtechnik Lesen an
Schulkinder geht, hat sich das Friihlesen
fir Kinder mit Down-Syndrom etabliert
mit dem Ziel, dadurch das Sprechenler-
nen und die allgemeine Sprachkompetenz
zu fordern. Die vorliegenden Program-
me und Verfahren (Oelwein 1978, Buckley
1985, Pieterse 2001) wollen durch eine Visu-
alisierung der zu lernenden Worter die bei
Kindern mit Down-Syndrom nachgewiese-
nen Schwichen im auditiven Bereich auf-
grund des erschwerten sukzessiven Erfas-
sens und Verarbeitens kompensieren durch
ein strukturiertes simultanes visuelles Lern-
angebot. Bei der Vermittlung dieses Lesens
geht es somit nicht primér um die Kultur-
technik Lesen, sondern das Lesen wird als
eine wichtige Hilfe auf dem Weg zur Spra-
che eingesetzt (,a way-in to language®,
Buckley 1985).

Kinder mit Down-Syndrom werden oft-
mals als visuelle Lerner bezeichnet, aber
das ist zu differenzieren. Der Aufmerksam-
keitsumfang ist auch im visuellen Bereich
deutlich eingeschrankt (Zimpel 2017, 137).
Die Kinder kénnen sich aber - anders als
bei auditiven Informationen - bei visuel-
len Angeboten die individell nétige Zeit fiir
Aufnehmen und Verarbeiten nehmen. Sie
schauen einfach linger hin, auditive Ange-
bote dagegen konnen nicht zeitverldngert
erfolgen, sondern nur 6fter wiederholt wer-
den.

Die verschiedenen Frithleseprogram-
me bieten deshalb gut strukturierte visuel-
le Angebote, die die langsamere Aufnahme
und Verarbeitung beriicksichtigen. Oelwein
berichtet, dass ein nicht sprechender vier-
jahriger Junge zuerst seinen Namen optisch
zu erfassen lernte, dann die Worter Mama

und Papa und den Namen seines Bruders.
wIch horte das erste verstiandliche Wort von
ihm, als er las. Auf Anregung der Logopddin
brachten wir ihm bei, die Worter, die er las,
zu gebdrden. Wenn er nun las, dann sprach
er manche Worte aus, manche gebdrdete er
und Tiernamen gab er mit dem jeweiligen ty-
pischen Laut des Tieres wieder.“ (1998, 9)

Vom Wiedererkennen der Worter
zum Erlesen

Nach den Erfahrungen von Bird und
Buckley (1994) in England konnen min-
destens 20 % der Kinder mit Down-Syn-
drom im Alter von drei bis vier Jahren er-
folgreich einzelne Worter lesen lernen, das
heifit ganzheitlich wiedererkennen. Sorg-
faltig gegliederte kleine Lernschritte, ein
iiberwiegend fehlervermeidendes Lernen,
um Entmutigung auszuschlieflen, und un-
mittelbare soziale Verstirkung werden als
wichtig bezeichnet.

Oft wird nicht gleich mit Wortkarten ge-
arbeitet, sondern die Kinder tiben zuerst
das differenzierte optische Unterscheiden
und das angestrebte Lernverhalten mit nor-
malen Bilder-Lottos. Es sollen Anweisun-
gen wie ,,gib" ,zeige, ,nimm® oder ,lege“
verstanden werden. Dann lernt das Kind,
Bilder als gleich oder verschieden zu er-
kennen und entsprechend zuzuordnen.
AnschliefSend kann z.B. mit einem Silhou-
etten-Lotto (Umriss-Karten) oder Formen-
lotto die Aufmerksamkeit auf Unterschiede
in der Grof3e und in der Form gelenkt wer-
den. Diese Zuordnungsiibungen kann man
auch mit einfachen Schwarzweif3-Fotoko-
pien von den GuK-Bildkarten machen und
dann eine an der Form orientierte Zuord-
nung der farbigen Bildkarten vornehmen.
Bei diesem Verfahren gibt es drei wichtige
Lernschritte:

1. Zuordnung von Bildern zu einer

Grundkarte mit entsprechenden
zwei bis sechs Bildern

2. Auswihlen der aufgelegten Bilder

nach verbaler Aufforderung

3. Benennen der Einzelbilder.
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Danach lernen die Kinder, in gleicher Wei-
se mit den entsprechenden Wortkarten
zu arbeiten. Zuerst werden gleiche Wor-
ter optisch erfasst und den Wortbildern der
»Grundkarte® zugeordnet (zwei bis sechs
Fotokopien von Wortkarten auf einer Seite).

Wenn das Kind diese Zuordnung gelernt
hat, wird im nichsten Schritt das Auswih-
len getibt. Das vorgesprochene Wort muss
akustisch erfasst werden und dann ist die
zugehorige Wortkarte zu erkennen und
aus der angebotenen Anzahl von zwei oder
mehr Karten auszuwéhlen. Wenn das Wort-
bild so gefestigt ist, wird das Kind aufgefor-
dert, die Wortkarten jetzt auch zu lesen und
- wenn es noch nicht hinreichend sprechen
kann - erginzend zu gebdrden. Fiir diese
Zuordnungsiibungen sind in jedem GuK-
Kasten deshalb auch Wortkarten neben den
Bildern und Gebdrden vorhanden. Wich-
tig auf dieser Lernstufe sind vielfiltige mo-
tivierende Spiele und eine kreative Gestal-
tung der Ubungen. So kann man die Karten
verstecken oder an eine Leine anklammern
und beim Holen oder Suchen Sprachver-
stindnis fordern und beim Benennen Ge-
béarden und Sprechen aktiv fordern.

Mit zunehmendem Anwachsen der so
gelernten Worter verstehen die Kinder die
gestellte Aufgabe besser und es ist nicht
immer noétig, alle Teilschritte durchzufiih-
ren. Die einzelnen Worter werden sorgfil-
tig nach der Bedeutsambkeit fiir das Kind
ausgewdhlt. Wenn es noch nicht alle Wor-
ter kennt, die fiir das Lesen einfacher Sit-
ze notig sind, werden verschiedene Ubun-
gen und Spiele durchgefiihrt, um dem Kind
die Bedeutung zu vermitteln. Das ist beson-
ders wichtig, wenn nach dem Aufbau eines
Grundwortschatzes mit Substantiven und
Verben (etwa 15 bis 20 Worter) sogenann-
te ,kleine® Worter wie ,auf®, ,unter®, ,im
»mit* ,,zum’, aber auch die verschiedenen
Artikel eingefithrt werden.

»Der sich bereits friih einstellende Erfolg
und das Vergniigen beim Lesen wird man-
chen Kindern einen ,fliegenden Start® er-
maglichen. Sie lernen, worum es beim Lesen
geht, was der Wert des Lesens ist, der prakti-
sche Nutzen und die Kraft des geschriebenen
Wortes und schliefSlich der Spafs, den man
beim Lesen hat. Am allerwichtigsten ist je-
doch, dass die Kinder lernen, das Geheimnis
des ,geschriebenen Wortes* zu entschliisseln.“
(Oelwein 1998, 9).

Es ist jedoch zu betonen, dass die einzel-
nen Worter nicht erlesen, sondern als ganze
Worter wiedererkannt werden. Die berich-
teten Erfolge sind jedoch beeindruckend.
Trotzdem ist zu bedenken, dass das eigent-
liche Ziel nicht dieses Lesen selbst ist, son-
dern die Unterstiitzung des Sprechen-Ler-

Johannes (libt mit der Logopddin Carmen Barth das Benennen der Bildkarten
und das Zuordnen der Bildkarten sowie der Grapheme

18 Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan. 2019



nens! Viele gemachte Erfahrungen zeigen
deutlich, dass die Kinder die mit den Wort-
karten erlernten Worter oftmals relativ bald
in ihre Spontansprache iibernehmen und
dass gelesene Zwei- und Drei-Wort-Sit-
ze sowie grammatische und syntaktische
Strukturen auch zunehmend spontan ge-
sprochen werden konnen. Zudem sind die
Kinder meistens hoch motiviert, diese sehr
individuell gestalteten Lesegeschichten sich
selbst und anderen hiufig vorzulesen. Diese
Wiederholungen festigen die gelernten Sét-
ze und die oft erlebte positive Verstirkung
fir ihre Leseleistung wirkt zusdtzlich moti-
vierend fiir viele Kinder.

Hinfiihrung zum eigentlichen Lesen -
mogliche Wege

Erst nachdem ein relativ grofler Grund-
wortschatz erworben wurde, werden die
Kinder auf gleiche Buchstaben und Silben
hingewiesen und es erfolgt eine systema-
tische Hinfithrung zum eigentlichen Le-
sen (Bird/Buckley 2000, 77) mit einer Er-
gianzung durch ein spezielles phonetisches
Programm (Oelwein 1998, 18). Auch Ar-
beits- und Spielmaterialien und verschiede-
ne Apps konnen auf dieser Lesestufe erfolg-
reich eingesetzt werden.

Der gesamte Lernprozess erstreckt sich
tiber einige Jahre. Wihrend die Anfangsstu-
fen meistens von den Eltern vermittelt wer-
den, erfolgt der Abschluss des eigentlichen
Lesen-Lernens iiberwiegend im entspre-
chenden schulischen Unterricht.

Es gibt inzwischen viele dokumentierte
Beispiele von Kindern mit Down-Syndrom,
die dann im Grundschulalter lesen lernen.
Allerdings stellt Buckley (Bird/Buckley
2000) mit Bezug zum gewahlten ganzheit-
lichen Leseverfahren fest, dass ,,Kinder mit
Down-Syndrom in jungen Jahren das Lesen
nicht durch das Lernen eines einzelnen Buch-
stabens und des dazugehirigen Lautes lernen
... Kinder mit Down-Syndrom, die Lesefer-
tigkeiten entwickelt haben, beginnen hdufig
im Alter zwischen acht und neun Jahren, ihr
Verstindnis von Buchstaben und den dazu-
gehdrigen Lauten zu zeigen.“ Uberraschend
ist deshalb schon, dass trotz dieser berichte-
ten Erfahrungen noch immer - manchmal
iiber Jahre (!) - mit den Kindern im schu-
lischen Unterricht sowohl in Férderschulen
als auch im inklusiven Unterricht Einzel-
buchstaben geiibt werden.

Aber auch fiir kleine Kinder mit Down-
Syndrom gibt es Verfahren, bei denen mit
Buchstaben begonnen wird (Manske 2004).
Dabei werden die einzelnen Buchstaben
mit Bedeutung belegt, um den Kindern ei-
nen spielerischen Zugang zu ermoéglichen.
»Das K lernen (die Kinder), wenn sie mit

dem Nussknacker Niisse knacken ... das F
wenn sie eine Kerze auspusten, einen Fahr-
radschlauch aufpumpen ... Wir haben z.B.
das I mit einer lebenden Spinne getibt. Eine
Lehrerin hat die Kinder einen Katzenhau-
fen in das Bild des Wohnzimmers malen las-
sen und ihnen das I auf diese Weise nahege-
bracht“ (ebd. 75). Die einzelnen Buchstaben
werden zudem in verschiedenster Weise ge-
staltet, z.B. gemalt, geknetet, gestempelt.
Ob jedoch solch handelndes Erarbeiten von
Buchstaben nur das Erlernen dieser Buch-
staben fordert und wirklich zum Lesen
fithrt oder eher ablenkt, ist durchaus strit-
tig (Jacobs 2008, 28). Aber auch mit die-
sen Frithleseverfahren ist beabsichtigt, das
Sprechenlernen zu férdern.

Die grofle Schwierigkeit der meisten
Kinder mit Down-Syndrom besteht aller-
dings nicht darin, sich einzelne Buchsta-
ben zu merken, sondern ein neues Wort
aus einzelnen Buchstaben zusammenzu-
setzen und zu erlesen (b-a-n-a-n-e). Die-
se Probleme sind durch das eingeschrinkte
Kurzzeitgedachtnis bedingt, das den Kin-
dern erschwert, sich an die bereits erlesenen
Buchstaben zu erinnern und zu einem Wort
zusammenzufiigen. Das eingeschrinkte
Kurzzeitgedédchtnis kann es den Kindern
auch erschweren, gelesene Worter in einem
Satzzusammenhang in ihrer Bedeutung zu
verstehen. Erginzende spielerische Ubun-
gen konnen aber solche moglichen Proble-
me vermindern.

Analytische und synthetische Methoden
im Vergleich

Vergleicht man die analytischen und die
synthetischen Methoden, so werden we-
sentliche Unterschiede deutlich. Bei der
Ganzheitsmethode werden einzelne Worter
ausgewdhlt, die fiir das Kind in seinem Le-
bensalltag bereits Bedeutung haben und die
wichtig sind, dass es sie sprechen lernt. Des-
halb kann es bereits mit nur zehn oder 15
Wortern positive Erfahrungen in der Kom-
munikation machen. Die kleinste bedeu-
tungstragende Einheit ist das Wort und nicht
der Buchstabe. Buchstaben sind bedeu-
tungsneutral. Bei dem Beginn mit einzelnen
Buchstaben erhalt deshalb jeder neue Buch-
stabe eine bestimmte Bedeutung, um ihn fiir
das Kind interessant zu machen. Diese Be-
deutungszuweisung kann jedoch beim Erle-
sen neuer Worter durchaus hinderlich sein.
Das ,,I* heifst keineswegs immer ,,igitt“. Zwar
lernen die Kinder auch bei diesem Verfahren
die Einzellaute bewusster zu sprechen, aber
das eigentliche Ziel dieses Leseverfahrens ist
es, dass Kinder mit Down-Syndrom so zum
Lesen hingefiihrt werden. Das fordert dann
natiirlich auch Sprache und Sprechen.

SPRACHE

Bei der Ganzheitsmethode ist dagegen
schon jedes Wort fiir das Kind interessant —
unabhingig ob es tatsichlich einmal Lesen
in engerem Sinn lernt. Und selbst wenn das
Kind nur wenige Worter lernt, die aber in
seinem Lebensalltag bedeutsam sind, kann
auch ein solcher begrenzter Wortschatz
sinnvoll sein, vor allem, wenn dadurch auch
das Sprechen unterstiitzt wird. Mit wenigen
Buchstaben ist das nicht in vergleichbarer
Weise moglich.

Sprachféorderung und die Bedeutung
des Lesens

Trotz vieler positiver Erfahrungen mit
dem Frihlesen sollte jedoch individu-
ell entschieden werden, fiir welche Kinder
ein solches Angebot tatsdchlich sinnvoll ist.
Und es ,wire naiv, davon auszugehen, dass
alle Kinder mit Down-Syndrom lesen ler-
nen konnen. Aber gibt man ihnen die Mog-
lichkeit dazu, wird die iiberwiegende Zahl
von ihnen, weit iiber die vielfach erwartete
Spanne hinaus, Erfolg haben! (Bird/Buck-
ley 2000, 70). Allerdings sind auch hier die
sehr verschiedenen Stufen von Lesekompe-
tenz gemeint, vom Wiedererkennen einiger
weniger Worter bis zum selbststindigen Le-
sen fremder Texte.

Alle fiir junge Kinder mit Down-Syn-
drom angebotenen Leselehrginge erstre-
cken sich tiber Jahre und werden meistens
von der Mutter durchgefiithrt oder miissen
nach Einfithrung durch die Therapeutin
von ihr mit dem Kind geiibt und gefestigt
werden. Sie verlangen nicht nur ein diffe-
renziertes und planvolles Arbeiten, sondern
auch kreative Ideen, damit sie nicht zu for-
mal ablaufen und dem Kind (und den El-
tern) dann wenig Spafl machen. Manche
Eltern wollen mit ihrem Kind mit Down-
Syndrom prinzipiell kein Frithlesepro-
gramm durchfithren, weil sie es auch fir
ihre anderen Kinder ablehnen wiirden. Das
gilt besonders fiir solche Verfahren, die ei-
gentlich entwickelt wurden, um Schulkin-
dern das Lesen zu vermitteln und die nicht
hinreichend an die Lernmdoglichkeiten klei-
ner Kinder angepasst sind.

Einige Kinder sind motorisch recht aktiv
und im Vorschulalter wenig fiir das Lesen
zu motivieren. Tagliche Leselibungen wer-
den dann von den Kindern oft abgelehnt
und die Eltern geraten leicht unter Druck,
trotzdem die Ubungen durchzufithren.
Sprachférderung kann aber auch mit an-
deren Verfahren unterstiitzt werden, die
visuelle, motorische und rhythmische Er-
ganzungen bieten. Auch Sprechverse und
Lieder konnen Kindern und Eltern Spaf3
machen und die Sprachentwicklung for-
dern (vgl. Wilken, GuK mal!, Lauf 2018). =
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Positive Auswirkungen hat nachweislich
auch das Vorlesen. Es fordert die gemein-
same Aufmerksamkeit und das Zuhoren
und vermittelt in einem angenehm erleb-
ten Kontext die Bedeutung von Biichern.
Es ist allerdings sinnvoll, die Geschichten
nicht nur einfach vorzulesen, sondern die
Kinder aktiv in einen Dialog einzubezie-
hen. Dazu bietet auch das GuK-Bilderbuch
,Und nun?* (Wilken/Halder 2013) einige
Anregungen.

Fir Kinder mit Down-Syndrom kann
das Lesen-Lernen eine besondere Hilfe im
Spracherwerb und fir die Sprachférderung
sein. Es ist aber nicht unbedingt notwen-
dig, dass Eltern bereits im Vorschulalter
mit ihnen Lesen iiben, sondern die Kinder
benétigen vor allem einen angemessenen
Leseunterricht in der Schule! Dabei sind
durchaus unterschiedliche Stufen der Lese-
fahigkeit zu akzeptieren.
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Kommunikation
ist mehr als Sprechen!

TEXT UND FOTOS: KATJA ZERBE

Auf der Suche nach einem geeigneten Kommunikationssystem fir ihre
Tochter Farah wandte sich ihre Mutter an das DS-InfoCenter. Es ging auch
um die Frage, ob und wo es passende Fortbildungsangebote fiir Eltern gibt.
Die Familie hat einen guten Weg fiir Farah gefunden!

Die nachstehende E-Mail-Korrespondenz
zeichnet die Erfahrungen von Farah und
ihrer Familie nach:,GuK war unser An-
fang, Lautgebarden Hilfe flr das Erlernen
einzelner Worter (Namen), unterstltzte
Kommunikation mit Gebarden der DGS
nun Brlicke von Farah zu uns als Familie
bei den ihr fehlenden Worten in der Laut-
sprache. Vielleicht wird das iPad mit dem
Kommunikationsprogramm die Liicke
schlieflen, die immer noch zu ihrer Aul3en-
welt besteht.”

September 2016

Sehr geehrte Frau Szczebak,

ich mochte mich bei Ihnen fir die schnelle Antwort und auch das Gesprach am
Telefon bedanken. Tatsdchlich haben wir schon einiges ausprobiert, Farah beim
Spracherwerb und dem kommunikativen Austausch mit den Menschen um sie he-
rum zu férdern und zu unterstiitzen. Wir ringen formlich um das flr sie geeignete
Kommunikationssystem.

Mein gréBter Herzenswunsch fir Farah ist es, ihr eine ,Stimme” zu geben, damit sie
ihr Leben selbst ,be-stimmen” kann und Kontakt zu ihren Mitmenschen in beiden
Richtungen mdoglich wird. Fiir mich ist die Verwendung von Gebérden, wie sie mit
dem GuK-System begonnen wurde und die ja durchaus mit der DGS [Deutsche Ge-
barden Sprache] Gemeinsamkeiten aufweist, ein moglicher fortfihrender Weg, sie
diesem Ziel ndher kommen zu lassen. Sie wird dabei ihren ganz individuellen Weg
gehen und das ist fiir uns als ihre Eltern in gewisser Weise ein Abenteuer. Mal sehen,
wie dieser Weg fiir Farah dann ganz konkret aussehen wird.

Farah brachte uns von Anfang an bei, dass die Dinge ihre ZEIT brauchen, sich nur
selten wirklich beschleunigen lassen. Gern wirde ich dariiber schreiben, wie unsere
konkreten Erfahrungen mit DGS sich gestalteten, wohlwissend, dass zuvor viel Zeit
dafiir benotigt wird und vielleicht der Erfolg ein anderer sein wird, als ich mir jetzt
davon verspreche.

Ich danke Ihnen fiir lhr Interesse und Ihre Unterstlitzung und werde den Erfahrungs-
bericht ganz unverbindlich im Auge behalten.

Herzliche GriilBe
Katja Zerbe
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20. August 2018
Sehr geehrte Frau Szczebak,

ich staune gerade, dass es jetzt fast genau zwei Jahre her sind, dass
ich mit Ihnen Kontakt aufgenommen hatte beziiglich der Informati-
on, welche Forderung es gibt bei einem kostenpflichtigen Kurs DGS
fiir uns als Eltern zur Férderung der Kommunikation unserer Tochter
Farah.

Tatséchlich habe ich die Finanzierungsmdglichkeit damals nicht
weiter verfolgt, sondern den Grundkurs DGS einfach selbst bezahlt.
Der Gewinn daraus fiir Farah und uns als Familie ist unbezahlbar.
Mit den im Kurs gelernten Gebarden konnte ich als Mama erst mal
selbst einen gewissen Gebardenwortschatz aufbauen, den ich mei-
ner Tochter von nun an im Alltag immer wieder anbieten konnte. Wir
haben die Gebarden zusammen gelernt.

Es fuhlt/fuhlte sich fir mich an, als wiirde ich den Spracherwerb
von Farah noch einmal beginnen und mit ihr Stick fiir Stlick Spra-
che erobern. Mittlerweile fordert sie sich Gebérden fiir neue Dinge
in ihrem Alltag selbst ein und wendet sie umgehend an. Auch wer-
den einzelne Gebarden von ihr zu einfachen Satzen verbunden bzw.
Wort und eine Gebdrde zu einer Aussage zusammengesetzt.

Farah kann sich jetzt ein bestimmtes Essen wiinschen und wenn
die Zutaten fehlen, uns zum Einkaufen schicken. Ein gezielter Film-
wunsch wird von ihr zielsicher an uns herangetragen und die Woche
ist ganz klar durch ihre Gebarden fiir die Wochentage mit dem jewei-
ligen Hohepunkt (= entsprechendes Gebdrdenzeichen) strukturiert.
Ihre derzeitigen Lieblingsgebarden sind ,ein wenig”,iPad” (gucken).
In unserer Familie lernen nun alle die Gebérden mit, von Schwestern
Uber GroBeltern bis Tanten. Aber Farahs Kommunikation mithilfe
von Gebarden kommt an ihre Grenzen. In der Férderschule wollte/
konnte sich bisher keiner die redliche Miihe machen, Farahs Gebar-
den (mit) zu lernen. Es wird sich zu sehr damit begniigt, dass Farah
ja einige Worter spreche und sie vor allem lernen soll, ,Anweisun-
gen zu befolgen”. Nach wie vor ringen wir um die Akzeptanz von Ge-
barden als Unterstiitzung und Uberbriickung des geringen aktiven
Wortschatzes in der Lautsprache.

Farah bringt sich nun von sich aus in ihrer Umwelt ein, ist nicht mehr
nur passive Beobachterin. Die durch ihre fehlende Lautsprache be-
stehende Barriere zwischen AuBenwelt und ihr ist aufgebrochen.
Sie kann ihre Welt mitbeSTIMMEN. Im Grunde kommen immer noch
tagtdglich neue Gebéarden dazu und Farah weil3, ihren Gebarden-
wortschatz sehr gut einzusetzen.

Diese Freude des Verstandenwerdens ist unsere Bestdtigung, dass
wir den richtigen Weg gehen. Es klingt vielleicht sehr banal, wenn
ich davon schreibe, dass unsere neunjahrige Tochter gerade erst
lernt, sich in einfachen Satzen zu duBern. Doch fiir uns ist jedes neue
Wort ein kleines Wunder und Sprachduflerungen eine Errungen-
schaft, die Farah nicht selbstverstandlich zur Verfligung steht.

SPRACHE

Farahs Gebdrde fiir ,ein wenig” (links)
und (rechts) fiir ,iPad gucken”
Im Bild auf Seite 20 gebdrdet Farah ,Eisenbahn’.

Seit einem halben Jahr testen wir nun auch das Kommunikati-
onsprogramm ,MetaTalk”. Noch sind wir am Kennenlernen des
Vokabulars. Die Schule scheint bei dem technischen Gerédt etwas
aufgeschlossener zu sein und baut das Programm in einzelnen Un-
terrichtssituationen ein. Auch hier sind wir auf dem Weg und mer-
ken, vieles braucht seine Zeit: Nicht nur Farah fordert fiir sich davon
grofBziigig ein, auch die Umwelt scheint viel davon zu benétigen.
GuK war unser Anfang, Lautgebarden Hilfe fr das Erlernen einzel-
ner Worter (Namen), unterstiitzte Kommunikation mit Gebarden
der DGS nun Briicke von Farah zu uns als Familie bei den ihr fehlen-
den Wortern in der Lautsprache. Vielleicht wird das iPad mit dem
Kommunikationsprogramm die Liicke schlieen, die immer noch
zu ihrer AuBBenwelt besteht. Kommunikation ist nicht nur Sprache
in Wort und Schrift, sondern benétigt manchmal Umwege und
Menschen, die bereit sind, ebenso diesen Umweg mitzugehen, um
Begegnung zu ermdglichen.

Viele herzliche Griil3e Katja Zerbe

21. August 2018
Guten Tag liebe Frau Zerbe,

Sie haben mir eine grof3e Freude mit lhrer Nachricht bereitet - vielen
Dank dafiir! Toll, schon, was ich jetzt Giber Farah erfahren darf!

Und es klingt keinesfalls banal fiir mich. Ich sehe darin viel Hoff-
nungsvolles — auch fiir andere Kinder und Jugendliche, die einen
langen Weg der unterstiitzten Kommunikation gehen, bis sie sich
kommunizierend und dadurch mitbestimmend erleben. Das kann
Farah jetzt dank Ihnen und Ihrer ganzen Familie, die sich auf den
Weg gemacht hat und immer noch macht.

Herzlichen Gllickwunsch Ihnen allen und viele erbauende Erfah-
rungen und Begegnungen dabei!

Jetzt mochte ich mich noch vergewissern, ob lhre Erfahrungen
auch in der ,Leben mit Down-Syndrom” erscheinen kénnten. Sie
wirden, glaube ich, viele Eltern ermutigen, nicht aufzugeben und
immer wieder zu versuchen, wenn sich die Lautsprache/das Spre-
chen lange nicht anbahnen will, den Weg der Gebarden (liber GuK
und Lautgebarden hinaus) auszuprobieren.

Ich freue mich, von Ihnen zu lesen, und sende herzliche GriilSe
Elzbieta Szczebak
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Maligne Tumoren

und Systemerkrankungen

TEXT: BRIAN CHICOINE UND DENNIS MCGUIRE

Mit 47 Jahren verlor Janice plétzlich stark an Gewicht. lhr
Stuhlgang hatte ein deutlich verringertes Volumen und sie
hatte hdufig Durchfall. Ihr Hausarzt untersuchte sie und
ordnete ein grof3es Blutbild sowie die Uberpriifung bestimm-
ter laborchemischer Parameter und eine Schilddriisenun-
tersuchung an. Der einzige abnorme Wert war ein niedriger
Hdmoglobinwert. Weitere Tests ergaben, dass der Grund fiir
Janices Blutarmut (Andmie) Eisenmangel war.

Janices Arzt (iberwies sie an einen Gastroenterologen, der
eine Darmspiegelung empfahl, um Darmkrebs auszuschlie-
Ben. Janice und ihre Eltern kamen zu uns in das Adult Down
Syndrome Center, um unsere Meinung zu héren, bevor sie
in die Darmspiegelung einwilligten. Wir besprachen die ge-
ringe Wahrscheinlichkeit von Darmkrebs bei Menschen mit
Down-Syndrom und dass es wahrscheinlicher ist, dass Janice
an Zéliakie erkrankt sein kénnte. Die Ergebnisse der Blutab-
nahme waren grenzwertig, sie wiesen nicht eindeutig auf
Zbliakie hin, schlossen die Erkrankung aber auch nicht aus.
Wir stimmten deshalb zu, dass die Darmspiegelung durchge-
fiihrt werden sollte. Da hierfiir eine Vollnarkose notwendig
war, empfahlen wir, dass auch eine obere Endoskopie mit
einer Dlinndarmbiopsie durchgefiihrt wird, um festzustellen,
ob tatsdichlich eine Zbliakie vorlag.

Die Darmspiegelung ergab zum Gliick einen Normalbe-
fund, es wurden keine Hinweise auf Darmkrebs entdeckt. Die
obere Endoskopie brachte ebenfalls normale Ergebnisse zu
Tage, aber die Diinndarmbiopsie ergab, dass eine Zéliakie
vorlag. Janice wurden Eisentabletten verordnet und ihre Er-
ndhrung wurde auf glutenfreie Nahrungsmittel umgestellt.
lhre Andmie und ihr Durchfall besserten sich und sie nahm
wieder an Gewicht zu.

iele Menschen wissen, dass Leukdmie bei Kindern mit
Down-Syndrom haufiger vorkommt. Es gibt auch eini-
ge Tumorarten, die bei Menschen mit Down-Syndrom
héufiger auftreten als bei anderen. Andererseits haben Studi-
en ergeben, dass es wiederum viele Krebsarten gibt, die bei
Menschen mit Down-Syndrom weit weniger haufig vorkom-
men als in der Durchschnittsbevolkerung. Es wird angenom-
men, dass der Grund hierfiir eine zusitzliche Kopie des Gens
Ets2 auf dem 21. Chromosom ist, das die Tumoraktivitat im
Korper unterdriickt (Reeves Nature, 2008). Weitere Gene
werden untersucht, um festzustellen, ob sie zur verringerten
Inzidenz von Tumorerkrankungen bei Menschen mit Down-
Syndrom beitragen.
Wenn Entscheidungen iiber Untersuchungen bei Men-
schen mit Down-Syndrom getroffen werden, sollte deshalb
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bedacht werden, dass einige Tumorerkrankungen nur sehr
selten auftreten. Bei der Untersuchung von Janice zum Bei-
spiel war uns bewusst, dass Darmkrebs bei Menschen mit
Down-Syndrom deutlich seltener auftritt, sodass wir nach
einer anderen Ursache fiir ihren Eisenmangel gesucht haben.
Im Gegensatz dazu ist bei élteren Menschen ohne Down-
Syndrom das kolorektale Karzinom eine der ersten Diagno-
sen, die ausgeschlossen wird, wenn die Person eine Andmie
auf Grund von Eisenmangel hat. In einer solchen Situation
ist die Darmspiegelung als erster diagnostischer Schritt an-
gebracht.

Wichtig ist uns auch anzumerken, dass sich Janice einer
Darmspiegelung unterzog, um Darmkrebs ausschlieflen zu
kénnen. Zwar scheint das Down-Syndrom tatsdchlich vor
dem Entstehen einiger Krebsarten zu schiitzen, jedoch ist
das Risiko nicht vollig ausgeschlossen. Zudem werden Men-
schen mit Down-Syndrom immer ilter, sodass beobachtet
werden muss, ob die Krebsinzidenz, die haufig mit dem Al-
ter ansteigt, bei ihnen auch ansteigt. Zum jetzigen Zeitpunkt
verfolgen wir jedoch den Ansatz, dass die meisten Krebsar-
ten bei unseren Patienten weniger hiufig vorkommen, wo-
bei dies jedoch nicht bedeutet, dass das nicht doch eintre-
ten kann.

Weniger haufig auftretende Tumoren

Einige Tumorarten scheinen bei Menschen mit Down-Syn-
drom weniger haufig vorzukommen. Dies sind meistens soli-
de Tumoren, abnorme Zellmassen, die keine Zysten oder mit
Fliissigkeit gefiillte Bereiche enthalten. Die folgenden Krebs-
arten kommen weniger haufig vor:

e Hirntumor,

Bronchialkarzinom (Lungenkrebs),
kolorektales Karzinom (Darmkrebs),
Magenkarzinom (Magenkrebs),

Prostatakarzinom (Prostatakrebs),

Nierenkarzinom (Nierenkrebs),

® Mammakarzinom (Brustkrebs).

Wir méchten noch einmal betonen, dass es nicht unméglich
ist, dass Erwachsene mit Down-Syndrom an den genannten
Tumorarten erkranken. Deshalb sollten auch Hinweise auf
eine solche Erkrankung (Knoten in der Brust, Blut im Stuhl,
Schwierigkeiten beim Wasserlassen und so weiter) nicht ig-
noriert werden. Wenn zudem eine bestimmte Tumorart be-
reits in der Familie vorgekommen ist, sollte der Hausarzt



dartiber informiert werden, damit er entscheiden kann, ob
in diesem Fall regelméflige Vorsorgeuntersuchungen ange-
bracht sind.

Haufiger auftretende Krebsarten

Leukdamie

Einige wenige Krebsarten treten bei Menschen mit Down-
Syndrom hdufiger auf als in der Durchschnittsbevélke-
rung. Studien haben zum Beispiel ergeben, dass Kinder mit
Down-Syndrom haufiger von Leukémie betroffen sind. Ei-
nige Studien beschreiben eine erhéhte Inzidenz nur wih-
rend der ersten Lebensjahre, wihrend andere Studien wie-
derum besagen, dass die erhohte Inzidenz bis in die spéten
Teenagerjahre andauert. Im Erwachsenenalter ist die Inzi-
denz jedoch nicht mehr héher als in der Durchschnittsbe-
volkerung auch.

Leukdmie ist eine Krebsform, bei der funktionsuntiichti-
ge Blutzellen stark vermehrt gebildet werden. Eine norma-
le Anzahl weifler Blutkérperchen liegt bei 5000 bis 11000.
Bei einer Leukdmie kann die Anzahl tiber 100000 liegen. Bei
Patienten mit einer Leukdmie sind die weiflen Blutkérper-
chen unreif und funktionieren nicht so wie iiblich. Sie sam-
meln sich im Knochenmark und anderen Korperbereichen
an. Wenn dies der Fall ist, ist das Knochenmark nicht mehr
in der Lage, andere Blutzellen zu produzieren wie rote Blut-
korperchen und Thrombozyten. Leukdmiesymptome sind:

o Fieber,

o Infekte (einschlieSlich schwerer, lebensbedrohlicher
Infekte),

¢ Blutungen und Blutergiisse, hdufig ohne ersichtlichen
Grund,

® Knochenschmerzen,
o Erschopfung,
o vergroflerte Leber, Milz und Lymphknoten.

Leukdmie wird im Allgemeinen mit einer Chemotherapie
behandelt, bei der intravendse oder intramuskuldre Injek-
tionen und/oder orale Medikamente verabreicht werden.
Meist sind mehrere Zyklen erforderlich, sodass die Thera-
pie mehrere Monate lang dauert. Ebenfalls notwendig sind
unterstiitzende Therapien wie eine gute Erndhrung, ein aus-
geglichener Fliissigkeitshaushalt, die sofortige Behandlung
von Infektionen und eventuelle Transfusionen (zum Bei-
spiel von Thrombozyten und roten Blutkorperchen). In
manchen Fillen ist eine Knochenmarkstransplantation er-
forderlich.

Kinder mit Down-Syndrom tragen ein grofleres Risiko, an
einer Leukdmie zu erkranken, sie sprechen aber auch besser
auf die Behandlung an. Die Uberlebensrate bei akuter my-
eloischer Leukdmie (AML) betragt bei Kindern mit Down-
Syndrom ungefihr 85 Prozent und liegt damit hoher als bei
Kindern ohne Down-Syndrom. Die Uberlebensrate bei der
akuten lymphatischen Leukdmie (ALL) ist in beiden Grup-
pen dhnlich.
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Erwachsene (ohne Down-Syndrom), die in der Kindheit
eine Leukédmie tiberlebt haben, tragen ein erhohtes Risiko fiir
andere Erkrankungen, vor allem musculoskeletale, kardiolo-
gische oder neurologische Erkrankungen. Das Risiko ist vor
allem bei den Patienten erhoht, die eine Strahlentherapie er-
halten haben. Die Strahlentherapie wird heutzutage jedoch
nur noch duflerst selten angewendet. Uber Erwachsene mit
Down-Syndrom, die in der Kindheit eine Leukdmie tiberlebt
haben, gibt es nur wenige Informationen. Da auch sie even-
tuell ein hoheres Risiko tragen, an den anderen genannten
Krankheiten zu erkranken, sollten sie diesbeziiglich sorgfal-
tig tiberwacht werden, vor allem, wenn sie eine Strahlenthe-
rapie erhalten haben. Deshalb sollten auch alle behandelnden
Arzte dariiber informiert sein, dass die Person in der Kind-
heit Leukdmie hatte und welche Therapien sie erhalten hatte.

Maligne Hodentumoren

Maligne Hodentumoren treten bei Mdnnern mit Down-Syn-
drom ebenfalls hiufiger auf. Die Hoden sind das méannliche
Organ, das Sperma und Hormone wie Testosteron produ-
ziert. Gliicklicherweise ldsst sich ein Hodentumor bei kor-
perlichen Untersuchungen haufig rechtzeitig entdecken.

Es gibt zwei Griinde dafiir, dass Hodentumoren bei Mén-
nern mit Down-Syndrom héufiger auftreten:

1. Es scheint einen Zusammenhang zu geben zwischen
dem Auftreten von Hodentumoren und dem Down-
Syndrom.

2. Die Inzidenz dieser Tumorart ist bei Mannern héher,
die einen Hodenhochstand haben oder lange hatten.
Bei Mannern mit Down-Syndrom besteht wesentlich
héiufiger ein Hodenhochstand.

Bevor ein Junge geboren wird, befinden sich seine Hoden im
Bauchraum. Normalerweise wandern sie vor der Geburt in
den Hodensack, bei manchen Jungen jedoch nicht. Wenn
die Hoden bei Geburt nicht in den Hodensack gelangt sind,
tun sie dies meist bis zum dritten Lebensmonat. Bei Jungen
mit Down-Syndrom, die mit Hodenhochstand geboren wur-
den, steigen sie haufig jedoch iiberhaupt nicht ab. Die Be-
handlung eines Hodenhochstands erfolgt chirurgisch unter
Vollnarkose. Hierbei werden die Hoden in den Hodensack
eingebracht. Aber selbst wenn die Hoden chirurgisch abge-
senkt wurden, besteht auch weiterhin ein erhohtes Krebsri-
siko. Nach dem Eingriff konnen die Hoden im Hodensack
abgetastet und so krebsbedingte Knoten leichter entdeckt
werden.

Wenn bei einem Jugendlichen oder einem Erwachsenen
die Hoden nicht im frithen Kindheitsalter chirurgisch in den
Hodensack eingebracht wurden, wird im Allgemeinen emp-
fohlen, die Hoden ganz zu entfernen. Alternativ konnen die
Hoden regelmidf3ig klinisch und per Ultraschall tiberwacht
werden. Dies verhindert zwar nicht die Entstehung eines ma-
lignen Tumors, dieser kann durch diese Mafinahmen jedoch
frithzeitig entdeckt werden.

Ebenfalls anzumerken gilt, dass die Fertilitdt des Mannes
bei Hodenhochstand verringert ist, auch wenn der Hoden-
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hochstand chirurgisch korrigiert wurde. Je langer die Hoden
jedoch nicht abgestiegen waren, desto geringer ist die Ferti-
litat. Dies bedeutet, dass der Eingriff zur Behebung des Ho-
denhochstands bei einem Erwachsenen seine Fertilitat nicht
verbessern wird und dass der Hoden immer noch ein gro-
3eres Risiko trigt, einen malignen Tumor zu entwickeln. Im
Allgemeinen sind Hodentumoren jedoch heilbar, vor allem
wenn sie frihzeitig entdeckt wurde. Zudem kann die Vor-
sorgeuntersuchung mit nicht-invasiven Methoden erfolgen
(falls sich beide Hoden im Hodensack befinden). Die sorg-
faltige Erstellung einer Anamnese des Patienten und seiner
Familie sowie eine umfassende korperliche Untersuchung
sind bei bestehendem Hodenkrebsrisiko erforderlich.

Zusitzlich zu den érztlichen Untersuchungen sollten
mannliche Erwachsene auch lernen, sich selbst zu untersu-
chen, weshalb die jdhrliche Vorsorgeuntersuchung auch eine
Anleitung zum Selbstabtasten enthalten sollte. Viele Mdnner
mit Down-Syndrom haben jedoch Schwierigkeiten zu ver-
stehen, was sie ertasten sollen. Einige Manner mit Down-
Syndrom finden es zudem verstorend, iiber Hodentumore
oder abnorme Entwicklungen im Hodenbereich zu spre-
chen. Manche Minner sind so sehr auf das Abtasten fokus-
siert, dass sie darauf beharren, sich stets abtasten zu miissen.
Auf Grund dieser Herausforderungen ist es umso wichtiger
fiir Ménner mit Down-Syndrom, sich einmal jéhrlich einer
arztlichen Vorsorgeuntersuchung zu unterziehen.

Die Vorsorgeuntersuchung durch einen Arzt ist ein wich-
tiger Bestandteil der Vorsorge. Untersuchungsergebnisse, die
einer weiteren Abklarung bediirfen, sind:

e ein vergrofierter Hoden,
e cine Veranderung der Textur (fester, hérter),

e ein fuhlbarer Knoten.

Ein Hodentumor verursacht normalerweise keine Schmer-
zen. In manchen Fillen wird die abnorme Verinderung des
Hodens zufillig entdeckt, nachdem ein Mann eine Verletzung
erlitten hat, durch die er Schmerzen an den Hoden hat. Wenn
die Tastuntersuchung eine abnorme Verdnderung zu Tage
bringt, wird als Néachstes hiufig eine Ultraschalluntersuchung
angeordnet, die ebenfalls schmerzfrei durchgefiihrt werden
kann. Der Patient wird meist zu einem Urologen tiberwie-
sen, der die Diagnose bestitigt und die Behandlung einlei-
tet. Wenn ein maligner Hodentumor vermutet wird, werden
eine Kernspintomographie (MRT) und Blutuntersuchungen
durchgefiihrt, um eine mogliche Streuung des Tumors fest-
stellen zu kénnen.

Die Behandlung eines Hodentumors oder einer unter die-
sem Verdacht stehenden Gewebeveranderung beinhaltet
eine chirurgische Entfernung des Hodens. Hierzu wird ein
Schnitt in der Leistengegend gesetzt und der Hoden wird aus
dem Hodensack herausgezogen. Auch wenn nur die Vermu-
tung einer malignen Gewebeveranderung besteht, werden
die Hoden eventuell trotzdem komplett entfernt und keine
Biopsie durchgefiihrt, und zwar deshalb, weil die Gefahr be-
steht, dass beim Vorliegen eines malignen Tumors durch die
Biopsie eine Verbreitung der Krebszellen begiinstigt wird.
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Nach dem chirurgischen Eingriff wird hiufig eine Strah-
len- oder eine Chemotherapie empfohlen. Danach sollte der
Patient regelmiflig einen Urologen oder einen Onkologen
zu Nachuntersuchungen aufsuchen, um friihzeitig feststellen
zu konnen, ob der Tumor gestreut hat und sich Metastasen
gebildet haben, die zuvor nicht entdeckt werden konnten.
Wenn beide Hoden entfernt wurden, ist in manchen Fallen
eine Supplementierung mit Testosteron notwendig.

Das Lymphom

Einige Studiendaten weisen darauf hin, dass Lymphome bei
Menschen mit Down-Syndrom hiufiger auftreten als bei an-
deren. Ein Lymphom ist eine Krebserkrankung des Lympha-
tischen Systems. Das Lymphatische System, auch Lymph-
system genannt, hat mehrere Funktionen im Korper, unter
anderem die Bekdmpfung von Infektionen. Lymphknoten
sitzen in vielen Bereichen des Korpers, so zum Beispiel im
Hals, in den Achseln, im Bauchbereich und in der Leistenge-
gend. Die am hiufigsten bemerkten Lymphknoten bei Men-
schen ohne Lymphom sind die Knoten im Hals, die hau-
fig verdickt sind, wenn Personen an Infektionen der oberen
Atemwege oder Halsentziindungen leiden.

Personen mit einem Lymphom haben meist einen oder
mehrere vergroflerte Lymphknoten. Die vergroflerten
Lymphknoten werden haufig dann entdeckt, wenn die Per-
son eine Krankheit oder eine Infektion hat. Nach Abklingen
der Infektion schwellen die Lymphknoten nicht ab, sondern
bleiben verdickt. Bei manchen Personen sind die Lymph-
knoten angeschwollen, ohne dass ein Infekt besteht. Weite-
re Symptome sind:

Brustschmerzen,
unerklarlicher Gewichtsverlust,
wiederkehrendes Fieber,
nachtliches Schwitzen,
Erschopfung,

Ausschlag (kann an jeder Korperstelle vorkommen),

Schmerzen im unteren Rucken.

Die Behandlung von Lymphomen beinhaltet folgende
Mafinahmen:

® Chemotherapie,
e Strahlentherapie,

® biologische Therapien (wie Injektionen von Zytokinen
oder Antikérpern) zur Stimulierung des korpereige-
nen Immunsystems, damit der Tumor bekdmpft wer-
den kann.

Lymphome haben viele Untertypen. Die Heilungsrate bei
Lymphomen héngt von dem Typ, dem Alter der Person,
dem Stadium der Erkrankung und dem allgemeinen Ge-
sundheitsstatus ab. Was die Prognosen fiir Erwachsene mit
Down-Syndrom anbelangt, gibt es nicht viele Informationen,
aber die Uberlebensrate bei Menschen ohne Down-Syndrom
betragt bis zu 95 Prozent. Je frither die Behandlung eingelei-



tet wird, desto besser ist die Prognose. Es ist daher duflerst
wichtig, dass bei vergrofierten Lymphknoten schnellstmog-
lich ein Arzt zu Rate gezogen wird.

Das maligne Melanom

Es gibt einige Spekulationen dartiber, dass das maligne Me-
lanom bei Menschen mit Down-Syndrom héufiger auftritt.
Das maligne Melanom ist ein hochgradig bosartiger Tumor
der Melanozyten. Melanozyten sind die Pigmentzellen der
Haut sowie anderer Korperstellen. Starke Sonnenstrahlung
in der Kindheit mit Sonnenbrianden erhoht das Risiko eines
Melanoms. Auch kénnen genetische Faktoren zu einer Erho-
hung des Risikos beitragen. Hellhdutige Menschen tragen im
Allgemeinen ein hoheres Risiko.

Vorbeugende Mafinahmen beinhalten das Tragen von

Kleidung, die gegen Sonnenstrahlen schiitzt, sowie Sonnen-
creme mit mindestens Lichtschutzfaktor 15 oder besser ho-
her, vor allem um die Mittagszeit.
Das maligne Melanom entwickelt sich aus einem Leber-
fleck (Ndvus) heraus, einer erhobenen, dunkler pigmentier-
ten Hautstelle, kann aber auch auf zuvor gesunder Haut auf-
treten.

Teil einer jeden korperlichen Untersuchung sollte eine
sorgfiltige Untersuchung der Haut des gesamten Korpers
sein, um neue Lisionen oder Verdnderungen bei einem Le-
berfleck rechtzeitig zu entdecken. Menschen mit Leberfle-
cken miissen darin unterwiesen werden, ihre Leberflecke ge-
nau zu beobachten, um mégliche Veranderungen zeitnah zu
bemerken. Verdnderungen bei einem Leberfleck, die einer
arztlichen Untersuchung bediirfen, sind:

o Bluten,
® unregelmiflige Form,

® unregelmiflige Pigmentierung (unterschiedliche Far-
ben oder Farbnuancen bei einem Leberfleck, der zuvor
nur eine Farbe hatte),

o Vergroflerung oder Erhohung,

© Asymmetrie.

Die Behandlung des malignen Melanom besteht zunachst aus
der chirurgischen Entfernung der Lasion. Das Gewebe wird
mikroskopisch untersucht und eventuell werden weitere Un-
tersuchungen wie ein MRT (Kernspintomographie) oder PET
(Positronen-Emissions-Tomographie) durchgefiihrt, um zu
ermitteln, ob der Krebs andere Korperteile wie die inneren
Organe oder die Lymphknoten befallen hat. Wenn das Mela-
nom gestreut hat, erfolgen im Allgemeinen eine Chemothe-
rapie, eine Strahlentherapie und/oder eine Behandlung mit
Biologika (siehe obigen Abschnitt) zur Stimulierung des kor-
pereigenen Abwehrsystems. Die Heilungsrate beim malignen
Melanom liegt bei etwa 90 Prozent, wenn es behandelt wird,
bevor es streuen kann. Die Uberlebensrate ist deutlich nied-
riger, wenn die Krebszellen bereits andere Korperteile befal-
len haben. Menschen, die schon einmal ein Melanom hat-
ten, sollten besondere Vorsichtsmafinahmen treffen, wenn sie
Sonnenlicht ausgesetzt sind, und ihre Haut engmaschig kon-
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trollieren lassen, um neue kanzerdse Lasionen schnellstmog-
lich zu entdecken.

Krebsvorsorgeuntersuchungen

Das Krebsrisiko ist bei Menschen mit Down-Syndrom im
Allgemeinen geringer, obwohl einige Krebsarten haufiger
auftreten. Der Nutzen von Vorsorgeuntersuchungen muss
mit den Untersuchungsrisiken abgewogen werden. Dazu ge-
héren auch die Risiken weiterer Untersuchungen bei einem
pathologischen Befund sowie die Risiken der Narkose, die
eventuell erfolgen muss, um bei einem Erwachsenen mit
Down-Syndrom eine Untersuchung durchfithren zu konnen.
Zudem miissen zusitzliche Risikofaktoren auf Grund der Fa-
milienanamnese oder der sonstigen gesundheitlichen Fakto-
ren (wie Rauchen) in die Einschétzung des Krebsrisikos mit
einbezogen werden. Da es nur wenige Daten iiber den allge-
meinen Nutzen und die Risiken von Krebsvorsorgeuntersu-
chungen bei Menschen mit Down-Syndrom gibt, miissen die
Untersuchungen individuell je nach Patient und seinem Ge-
sundheitsstatus, seinen Risikofaktoren und der Frage, inwie-
weit er sich diesen Untersuchungen iiberhaupt unterziehen
kann, abgewogen werden.

Dieser Artikel stammt aus der Publikation ,Gesundheit
fur Jugendliche und Erwachsene mit Down-Syndrom?,
die jederzeit in unserem WebShop erhartlich ist:
shop.ds-infocenter.de

Das Thema ,Akute Leukdmien” wird ausfiihrlich behan-
delt in der AWMF-Leitline ,Down-Syndrom im Kindes-
und Jugendalter” Sie ist fiir Arztinnen und Arzte sowie
alle Interessierten online zuganglich:

www.awmf.de

Das Thema Hodenkrebs wurde zuletzt ausfihrlich
behandelt im Artikel von Gerhard Hammersen ,Hoden-
hochstand: Rechtzeitige Behandlung hilft Hodenkrebs
zu verhindern®” in: LmDS Nr. 81, Jan. 2016
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Trau den Menschen Trauer zu
Eine Auseinandersetzung mit der Trauer

TEXT: ANNA MUHLE

FOTOS: PRIVAT

as ist Florian. Er ist 33 Jahre alt.
D Ich bin Anna, ein halbes Jahr jiin-

ger als er. Wir sind zusammen
aufgewachsen, auf einem Hof in der Ober-
lausitz. Flori ist mein Cousin und hat ein
Chromosom mehr als ich - das 21.! Fir
mich war das niemals ein Thema - ja so-
gar begriff ich erst recht spit, was uns genau
unterscheidet. Wir zwei sind Freunde. Flo-
ri ist ein aufgeweckter, um kein Wort verle-
gener Mann, mit Wiinschen, Gefiihlen und
Traumen - so wie ich. Wir lachen miteinan-
der tiber Lustiges und wir weinen miteinan-
der tiber Trauriges.

Flori geht in die Werkstatt der Gorlitzer
Werkstitten e.V. und arbeitet dort. Ich habe
Praktika in verschiedenen Einrichtungen
der Behindertenhilfe gemacht und Soziale
Arbeit studiert.

Dass Menschen mit geistiger Behinde-
rung trauern konnen, dieses Gefiihl ken-
nen und im Rahmen ihrer Moglichkeiten
duflern, war fir mich selbstverstiandlich.
Ich erlebte jedoch, wie ,,Sterben, Tod und
Trauer® in manchen Einrichtungen ,totge-
schwiegen® und den Bewohnerinnen und
Bewohnern jegliche Trauerkompetenz ab-
gesprochen wurde. Warum ist das so?

Das Thema

Bei der Frage ,Wie trauern Menschen
mit geistiger Behinderung?“ {iberschnei-
den sich Themenkomplexe, die unabhin-
gig voneinander gesellschaftlich gemieden
werden. Ich kénnte gar von einer Tabuisie-
rung sprechen - zum Gliick von einer im
Aufbruch!

Verhalten, das die Tabuisierung deutlich
macht und fordert, ist beispielsweise, wenn
Mitarbeiter und Familienangehorige Men-
schen mit geistiger Behinderung von der
Erfahrung eines Verlustes fernhalten wol-
len. Vielleicht geschieht dies, weil sie es gut
meinen und Schmerz ersparen wollen oder
sie Angst vor unkontrollierten Reaktionen
ihres Gegeniibers haben. Vielleicht werden
den Menschen aber auch kognitive Fahig-
keiten abgesprochen, tiber ein Verlust- und
Todesverstindnis zu verfiigen und trauern
zu konnen.

Ahnlich wie Kinder ausgeklammert
werden von Sterben, Tod und Verlusten,
so werden es auch Menschen mit geistiger
Behinderung - beiden Gruppen ist damit
nicht geholfen! Gerade Menschen mit ei-
ner geistigen Behinderung verfiigen tiber
eine hohe emotionale Intelligenz. Sie haben
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ein feines Gespiir fiir ihre Umwelt und Mit-
menschen — und fiir deren Verdanderungen.

Besonderheiten im Trauer-
verhalten

Das Trauerverhalten ist so vielseitig, wie
die Menschen selbst. Es gibt kein ,,richti-
ges“ oder ,falsches® trauern. Mancher wird
starke Gefiihlsausbriiche zeigen, ein ande-
rer sich still und ruhig im 6ffentlichen Rah-
men verhalten und Emotionen fiir die Zeit
aufsparen, in der er allein ist. Mancher wird
immer wieder das Gesprich suchen, ein an-
derer sich fiir eine Zeit zuriickziehen oder
in Arbeit, Reisen, Konsum etc. fliichten. Die
Griinde fiir solch unterschiedliches Trauer-
verhalten sind vielfaltig. Es hangt ab von
Faktoren wie der Intensitit der Bindung zur
verstorbenen Person, familidren und kultu-
rellen Traditionen sowie von fritheren Er-
fahrungen mit dem Thema Tod und den
erworbenen Bewiltigungsstrategien in an-
deren Krisen. Es ist fiir jeden Menschen
eine Art Ausnahmezustand, je nach emoti-
onaler Nahe zum Verstorbenen.

All diese Reaktionen sind auch bei Men-
schen mit geistiger Behinderung zu be-
obachten. Ebenso kénnen aber auch sehr



spontane, teilweise bizarr wirkende Reak-
tionen von Menschen mit geistiger Behin-
derung ausgedriickt werden. Dazu zéhlen
auflergewdhnlich direkte Aulerungen und
Handlungen, die das Gegeniiber sprachlos
machen, schmerzen, verwirren oder riih-
ren. Es konnen Fragen sein, wie sie auch
Kinder stellen, oder Fragen, die wir selbst
uns nicht zu stellen wagen. Manchmal ist
es auch ein positives Reagieren auf eine To-
desnachricht.

JPeter ist tot und heute Abend feiern
wir meinen Geburtstag, sagt Jan, Pe-
ters Freund, zwei Stunden nach des-
sen Sterben.

Die Betreuer*innen genieren sich

fur dieses Verhalten, das Jan gleich-
gliltig auch in der Nahe von Peters
Familie zeigt.”

Aus: Erik Bosch, Tod und Sterben im Leben
von Menschen mit geistiger Behinderung

Eine andere hiufig zu beobachtende Re-
aktion ist das scheinbare Unberiihrtsein,
das Nichtreagieren auf Verlust. Hier stellt
sich die Frage, ob der Mensch mit Behinde-
rung weif3, was geschehen ist, ob die Nach-
richt bis zu ihm vorgedrungen ist und was
es bedeutet, wenn jemand nicht wieder
kommt. Existiert ein Verlustverstandnis?
Existiert ein Todesverstindnis?

Umso mehr stellen sich diese Fragen,
wenn man bedenkt, dass es bei einigen
Menschen Monate bis Jahre spater zu Ver-
haltensdnderungen kommen kann. Mit-
arbeiter oder Familienmitglieder bringen
oftmals die Veranderungen nicht mehr in
Verbindung mit dem Trauerfall. Ein sol-
cher Wandel im Verhalten kann zum Bei-
spiel sein: Verwirrtheit, extremer Riickzug,
verbale oder physische Aggression, Ob-
sessionen, Anderungen der Schlaf- oder
Essgewohnheiten oder selbstverletzendes
Verhalten. Ebenso kann es zu physischen
Schmerzen kommen. Wenn ein Mensch
iiber lingere Zeit sein Verhalten wie oben
benannt dndert, muss professionelle Unter-
stiitzung hinzugezogen werden.

Auf der Tagung des Deutschen Down-
Syndrom InfoCenters im Februar 2010 ging
der Heilpadagoge Erik Bosch auf folgen-
des Beispiel ein: Eine Frau mittleren Al-
ters wohnte seit einem halben Jahr in einem
Wohnheim fiir Menschen mit geistiger Be-
hinderung. Die ersten Monate verhielt sie
sich unauffillig, doch nach einem halben

Jahr begann sie, morgens nicht mehr auf-
zustehen. Zunichst konnten die Mitarbei-
ter sie noch motivieren, wenigstens zu den
Mabhlzeiten das Bett zu verlassen. Als sie nur
noch apathisch im Bett lag und nichts mehr
af3, zog das Personal Erik Bosch hinzu. Er
stellte in den Akten der Frau fest, dass sie
ein Leben lang bei ihrer Mutter gelebt hatte,
andere Familienmitglieder gab es nicht. Als
die Mutter vor sechs Monaten starb, kam
die erwachsene Tochter von einem auf den
anderen Tag in das Wohnheim. Da sie nicht
von ihrer Mutter sprach und keinerlei Trau-
erreaktionen zeigte, nahmen die Betreuer
an, dass diese Verdnderung unbemerkt an
der Frau voriibergegangen ist. Tatsidchlich
befand sie sich aber ein halbes Jahr nach
dem Tod der Mutter in tiefer Trauer.

Ein weiteres Beispiel: Elke Miihle ist Pa-
dagogin an einer Schule fiir Menschen mit
geistiger Behinderung. Sie erzahlte mir im
Juli 2010 von Sebastian [Alle Namen der
im Folgenden erwiahnten Personen wur-
den von mir verdndert.], einem 14-jahri-
gen Schiiler ihrer Klasse, der am ersten Tag
nach den Herbstferien fehlte. Seine Mutter
kam kurz nach Stundenbeginn und teilte
der Lehrerin auflerhalb des Klassenraumes
mit, dass ihr Sohn in der Nacht verstorben
war. Als die Padagogin wieder in die Klas-
se kam, berichtete sie den Kindern mit kla-
ren Worten, was geschehen ist. Die Reaktio-
nen der Schiiler waren sehr unterschiedlich.
Judith weinte heftig. Manche Kinder lichel-
ten, andere schienen unberiihrt von der
Nachricht, wieder andere wirkten unglidu-
big und unsicher. Clara fing an, von ih-
rem Opa zu erzdhlen, der auch gestorben
ist. Am néchsten Tag griff Elke Miihle er-
neut das Thema auf, um mit den Schiilern
tiber Sebastian, seinen Tod und das Sterben
zu sprechen. Tom, einer derer, die am Vor-
tag scheinbar unberiihrt war, reagierte mit
Abwehr. Er wollte vom Tod nichts wissen.

Welche Faktoren beeinflussen
die Verhaltensweisen von Men-
schen mit geistiger Behinde-
rung?

Zu den inneren Faktoren, die sich auf das
Trauerverhalten von Menschen mit geisti-
ger Behinderung auswirken, gehéren fir
mich die kognitiven Schwierigkeiten im
Lernen und Verstehen sowie die dadurch
bedingten eingeschrankten Ausdrucks-
moglichkeiten. Da die kognitiven Fahigkei-
ten stark variieren, ist es schwierig zu wis-
sen, wie ein Mensch mit schwerer oder sehr
schwerer geistiger Behinderung einen Ver-
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lust erlebt. Ein Todesfall 16st Gefiihle aus,
wie bei jedem anderen auch. Es geht nicht
primdr darum, ob sie den Begriff Tod in
seiner Tragweite erfassen, sondern darum,
dass sie Verlust empfinden und Traurigkeit
duflern konnen.

Durch die eingeschrinkte Ausdrucks-
weise von Gefithlen, zum Beispiel durch
verbale Beeintrichtigung, muss wesentlich
mehr darauf geachtet werden, ob und wenn
ja wie sich das Verhalten @ndert. Aufgrund
kognitiver Schwierigkeiten kann es einigen
Menschen mit einer geistigen Behinderung
an bestimmten Fihigkeiten und Kenntnis-
sen fehlen, Handlungen auszufithren, die
ihnen in der Verlustverarbeitung hilfreich
wiren. Die meisten konnen zum Beispiel
nicht selbststindig den Friedhof aufsu-
chen. Sie benétigen das Einverstdndnis und
den guten Willen von Mitarbeiter*innen
oder Familienangehorigen. Menschen mit
geistiger Behinderung sind in besonde-
rer Weise abhingig von den sie begleiten-
den Menschen und ijhrem Umfeld. Der
Grad zwischen Fremd- und Selbstbestim-
mung kann dabei manchmal schmal sein.
Das Handeln von Familienmitgliedern und
Betreuenden muss daher immer wieder re-
flektiert werden.

JAm Gesprach mit einer der Auto-
rinnen driickte ein etwa 30-jahriger
Mann starke Geflihle iber den Tod
seiner Tante aus. Sie war offenbar
eine wichtige Person in seinem Le-
ben gewesen. Dass sie tot war, hat-
te er durch die Zeitung erfahren, zu
Hause war es nicht erwdhnt wor-
den. Wahrend des Gesprachs bat er
die Autorin instandig, seiner Mutter

nichts davon zu sagen. Offensicht-
lich wusste bei im zu Hause niemand
vom Ausmal seiner Trauer und dass
er damit alleine gelassen war, und
er wollte die Familie nicht beunruhi-
gen, indem das Thema angeschnit-
ten wurde.”

Aus: Charlene Luchterhand und Nancy Mur-
phy, Wenn Menschen mit geistiger Behinde-
rung trauern

Einer der wichtigsten duferen Faktoren
ist die oftmals auftretende Annahme, dass
Menschen mit geistiger Behinderung nicht
in der Lage sind zu verstehen, was gesche-
hen ist, was Tod heift. Es wird demzufolge
vermieden, mit ihnen dariiber zu sprechen
oder sie in rituelle Handlungen einzube-
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ziehen. Der Schliissel zum Verstehen ist je-
doch, wie auch bei Kindern, davon abhén-
gig, welche Informationen gegeben werden
und inwieweit sie mit den eigenen Erfah-
rungen iibereinstimmen. Werden keine In-
formationen gegeben oder Betroffene aus
dem Familiengeschehen ausgegrenzt, kann
es sein, dass sie spéter Hilfe bendtigen, um
mit ihren Gefiithlen von Isolation und Wut
umzugehen. Dazu kommt die Trauer tiber
den erlittenen Verlust. Insgesamt kénnen
Menschen so den Eindruck bekommen,
dass das Thema Tod ein Tabuthema ist und
dass tiber Gefiihle in diesem Zusammen-
hang nicht gesprochen wird.

»Maike hat gesehen, wie ihr Vater ins
Krankenhaus ging [und dort verstor-
ben ist]. Auch sie wohnte der Beerdi-
gung nicht bei.,Maike hat sich in sol-
chen Momenten nicht im Griff’ findet
ihre Mutter. Ich mochte ihr das nicht
antun.

Spater zeigt Maike grof3en Wider-

stand, ins Krankenhaus zu gehen,
wo sie einem Spezialisten vorgestellt
werden soll. Wenn du in ein Kranken-

haus gehst, kommst du nicht mehr
zuriick, das ist Maikes Uberzeugung:”

Erik Bosch, Tod und Sterben im Leben von
Menschen mit geistiger Behinderung

Aufgrund der eingeschrinkten Mitteilungs-
fahigkeit bei einigen Menschen mit geisti-
ger Behinderung kann es passieren, dass
Mitarbeiter oder Familienmitglieder dazu
neigen, Verhalten zu interpretieren oder zu
dolmetschen. Das ist prinzipiell ein wichti-
ger Dienst, wenn zum Beispiel verbale Fa-
higkeiten eingeschrinkt sind. Bezug neh-
mend auf Trauer und Verlust kann es aber
zu Fehlinterpretationen kommen, wenn ty-
pische Charakteristika nicht bekannt sind
oder das Thema Unwohlsein ausldst. Ein
weiterer Faktor ist, dass besonders Erwach-
sene mit geistiger Behinderung vielfach
Verluste erlebt haben. Die Wahrscheinlich-
keit, dass schon zu Schulzeiten ein Mitschii-
ler stirbt, ist aufgrund einer kiirzeren Le-
benserwartung hoher und zieht sich durch
das gesamte Leben.

Wohnort-, Arbeitsplatz- und Freizeit-
angebotswechsel sowie Personalwechsel in
den verschiedenen Einrichtungen sind kei-
ne Seltenheit. Jede dieser Verianderungen
und auch der Tod einer nahestehenden Per-
son kénnen fiir Menschen mit geistiger Be-

hinderung Verlust darstellen - Verlust von
taglicher Routine, von gewohnten Lebens-
bedingungen, von Aufmerksamkeit und
Unterstiitzung.

Der letzte Aspekt, den ich benen-
nen mochte, ist die Tatsache, dass das so-
ziale Unterstiitzungsnetzwerk von Men-
schen mit geistiger Behinderung oftmals
kleiner ist als bei Gleichaltrigen ohne Be-
hinderung. Meist heiraten sie nicht, ha-
ben weder Kinder noch Enkel, Mitarbeiter
wechseln in Einrichtungen und die Mog-
lichkeit, Freundschaften zu schlieflen, ist
beschrankt. So kann die engste Beziehung
in ihrem Leben die zu ihren Eltern sein. Die
Trauer iiber den Tod eines Elternteils kann
dadurch viel langere Zeit in Anspruch neh-
men und mehr Unterstiitzung fordern als
bei Menschen ohne geistige Behinderung.

Abgesehen davon, dass sich jeder die
Frage stellen sollte, wie er mit Verlust im
Allgemeinen umgeht, miissen es sich die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von Ein-
richtungen - in diesem Fall von Einrich-
tungen fiir Menschen mit Behinderung -
besonders fragen. Die Bewohner leben in
einer groflen Abhéngigkeit zu der gelebten
Haltung, den Leitgedanken der Institution
und dem von den Mitarbeiter*innen getra-
genen Alltag. Wenn es keine Abschiedsri-
tuale, keine Abschiedskultur gibt, wenn es
keinen Raum und keine Moglichkeit zum
BEGREIFEN von Tod gibt, wie sollen Men-
schen mit geistiger Behinderung Worte
oder fiir uns ,verstindliches” Trauern zei-
gen? Wenn Menschen mit geistiger Behin-
derung genauso trauern kénnen wie ande-
re, ist es wichtig, ihre Gefiihle zu erkennen,
ernst zu nehmen und die betroffenen Men-
schen entsprechend zu unterstiitzen, denn
wir dhneln einander mehr, als dass wir uns
unterscheiden.

Handlungsansatze

Gespriche zu diesem sensiblen Thema soll-
ten unter der Beriicksichtigung der Freiwil-
ligkeit sowohl zu Hause als auch in Schu-
le, Wohnheim, Werkstitten etc. gefiihrt
werden — und am besten nicht erst, wenn
es zu einem konkreten Sterbe- und even-
tuell Trauerfall kommt. Prinzipiell sind vi-
suelle und taktile Methoden zum ,,Begrei-
fen“ wichtig. Das Werden und das Vergehen
in der Natur kénnen ebenso behilflich sein
wie Kinderbiicher zum Thema Sterben und
Trauer. Weiterfithrend kénnen Besuche auf
dem Friedhof und bei einem Bestatter un-
ternommen werden. In Wohneinrichtun-
gen konnen Anamnesebogen durch gezielte
Fragen erginzt werden.
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Besteht die Moglichkeit, Menschen mit
geistiger Behinderung an dem Krankheits-
prozess von Nahestehenden teilhaben zu
lassen, kann oftmals ein besseres Verstind-
nis von Tod erworben werden und sich po-
sitiv auf die Verarbeitung der Trauer und
das gesamte Leben auswirken. Tod wird so
zu etwas Logischem und der Kreislauf des
Lebens wird allumfassender verstanden.
Das heifit, Sterbende diirfen Besuch von ih-
ren Mitbewohnern, Arbeitskollegen, Mit-
schiilern und Familienangehdrigen empfan-
gen, wenn beide Seiten einverstanden sind.

Ist der Tod von einem nahestehenden
Menschen eingetreten, sollten Menschen
mit geistiger Behinderung der Situation
und ihrer Fihigkeit entsprechend in klaren,
unmissverstdndlichen Worten informiert
werden. Wie auch bei Kindern, ist auf den
Ort (ruhiger Ort, immer mit der Moglich-
keit zur Flucht), eine Vertrauensperson und
hinzuzuziehende Materialien im Vorfeld zu
achten.

Es ist nicht die Aufgabe von Begleitern,
Probleme zu l6sen oder Schmerz zu neh-
men, sondern die trauernde Person zu tros-
ten. Was fiir jeden anderen Trauernden an-
genehm ist und Trost spendet, hilft auch
trauernden Menschen mit geistiger Behin-
derung. Es ist wichtig, dass jemand da ist,
damit die Person nicht allein gelassen wird,
dass jemand zuhort, dass jemand die Hand
hélt und in den Arm nimmt. Auch wenn das
Ausmaf3 der Gefiihlsduerungen fiir Fami-
lienmitglieder und Professionelle am An-
fang verwirrend sein kann, so ist es wich-
tig, diese Emotionen zuzulassen. Der offene
Ausdruck von Schmerz hilft, sich von dem
Verlust zu erholen. Manchmal kann, wie
schon erwihnt, eine lingere Zeit dazwi-
schenliegen. Es darf zu keinem Gesprichs-
zwang fiir die trauernde Person kommen,
Gesprichseinladungen diirfen hingegen
gern sein. Ein ehrlicher und offener Um-
gang mit Trauernden mit geistiger Behin-
derung heif3t auch, dass Familienmitglieder
und Professionelle ihre eigenen Gefiihle zu-
lassen, zeigen diirfen und auch sollen.

Tod ist etwas Abstraktes. Besteht die
Moglichkeit, den toten Menschen zu be-
rihren, kann eine neue und andere Form
des Begreifens moglich werden.

Rituale helfen, wenn sie Sinn machen.
Das heifdt, sie missen erkldart werden. Je
mehr Mitgestaltung moglich ist, desto tros-
tender konnen Rituale sein. Ein Gedenk-
tisch in Einrichtungen ist genauso moglich
wie die Ermutigung zu einem kleinen per-
sonlichen Gedenktisch. Das Entziinden ei-
ner Kerze, das Pflanzen von Blumen, Besuch
des Grabes und die Grabpflege sind ebenso
hilfreiche, trostende Tatigkeiten - fiir jeden!



Das Fazit:

Trauer ist eine natiirliche, lebenswichtige
Bindungsreaktion von Menschen auf Ver-

lust, Abschied, Trennung und Tod. Trauer

muss gelebt, erlebt und durchlebt werden,
damit der Trauernde sich erholen und den

Weg zuriick in ein Leben mit dem Verlust

finden kann. Trauer braucht Raum! Trau-

er nimmt sich den Raum, wenn ihr keiner

gegeben wird, nur auf weit schmerzvollere
Art und Weise.

Die Gefiithle von Trauernden miissen
ernst genommen und Unterstiitzungs-
moglichkeiten geboten werden. Diese
Aussagen gelten fiir alle Menschen glei-
chermaflen, ob mit oder ohne Behinde-
rung. Menschen mit geistiger Behinde-
rung darf die Fihigkeit zu trauern nicht
abgesprochen werden. Christine Behrens
vertritt ebenso diese Meinung und for-
muliert: ,Der Ausschluss der letzten Le-
bensphase wird (...) oft damit begriindet,
dass die Konfrontation mit diesem Thema
fiir Behinderte eine allzu grofle psychi-
sche Belastung sei, die sie nicht verkraften
kénnten. Dazu ist zu sagen, dass die Er-
fahrungen von Tod und Sterben und die
Konfrontation, diese zu verkraften, fiir je-
den eine grofie Belastung sein kann® (Beh-
rens, 2006, Heft 3, S. 34).

Jeder Mensch besitzt
die Fahigkeit zu trauern.

Jeder Mensch braucht Unter-
stlitzung beim Trauern.

Jeder Mensch sollte die Unter-
stutzung erfahren,
die er braucht, um zu trauern.

Anna Miihle ist Sozialpddagogin. Sie lebt in
Halle an der Saale.
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M TRAUERN

Interview mit Florian Muhle

INTERVIEWFRAGEN: ANNA MUHLE

Was heif3t Tod?

Was hei3t Tod ... mhm ... das ist eine
sehr gute Frage ... was ist Tod? Wenn
ein Mensch leblos daliegt. Na — und al-
les ringsherum, die Familie und die An-
gehorigen nicht mehr sieht — und alles
aus dem Gehirn entfernt wird ... auch
wenn'’s sehr hart klingt — das ist Tod!

Was bedeutet Sterben?
Sterben ... puh — was heif3t Sterben? Da
erinnere ich mich - als wir erfahren ha-
ben, dass unser allerbester Freund Wil-
helm verstorben war ...

Was war dann mitihm?

Da war er so ganz schlimm krank — im
Kopf ein Tumor. Den haben sie am An-
fang noch gar nicht gemerkt oder gese-
hen, dass da was nicht stimmt. Geraucht
hat er nicht, getrunken hat er nicht —
sehr gesund gelebt, aber er hat dann
den Kampf mit dem Tumor leider verlo-
ren — und das war von Gerlinde der aller-
erst Mann ... daran kann ich mich noch
sehr gut erinnern.

Was ist Trauer?

Trauer ... na ja - wenn jemand Trau-
er hat, wenn man um einen ganz lie-
ben Menschen, halt so trauert, — man
kann ihn ja auch nicht vergessen - oder
einfach so aus dem Gehirn blasen - es
bleibt einfach! Mhm ... und man hat ja
auch diesen Menschen geliebt tber al-
les, man hat - na - die schénen Stun-
den, die man mit diesen Menschen er-
lebte — das geht nicht an einem vorbei
... — oder zum Beispiel von Herrn Fors-
ter die Eltern. Er war am Boden zerstort
- die Kinder auch - und zu seinem Ge-
burtstag und Weihnachten, wenn man
sich an den Toten noch mal erinnert, ist
es ihm ganz schwergefallen, dartiber zu
reden ...

Ist schon mal jemand in deinem Umfeld
gestorben? Wer?

Ja!Ich kann mich noch erinnern, an mei-
nen Opa. Von der Oma der Mann. Daran
kann ich mich noch erinnern ... und von
meinem Opa aus Gorlitz, seine Mutter
- die Florentine, was seine Mutter war,
dann - sein Vater ...

Kanntest du den Vater deines Opas?
Nein ...

Kennst du andere Menschen, die jetzt
tot sind?

Helmut, an den kann ich mich noch
sehr gut erinnern, dann - die Marian-
ne, Schneider, dann der Rudi, dann die
Irmgard, die Traudel — nee - die Irmgard
lebt ja noch - Schuldigung ... die Trau-
del, und alte Freunde von meinem Opa.
Und der Herr Michel ...

Wer war das?

Das war mal ein Hausmeister, der hat bei
meiner Oma und dem Opa im Haus mit-
geholfen, den Schnee weggeschoben
und gestreut, dass man nicht ausrutscht,
wenn man lauft ... und den Mull rausge-
schafft.

Jetzt ist eine gestorben, das war Omas
Freundin — vom Voigt Gunter die Frau,
die Marianne und die Siglinde Schmidt,
die ist auch auf einmal von uns gegan-
gen - und wir wussten auch nicht war-
um ...

Wer sind all die Menschen, die gestor-
ben sind? Woher kanntest du sie?

Das warn nur die von der Familie erst-
mal, die Verstorbenen, die nicht mehr
unter uns weilen ...

Von der Arbeit sind auch welche gestor-
ben. Ein Klient, der war im FBB - den
musste die schnelle SMH rufen - es ging
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aber nicht mehr — er war eingeschlafen in ei-
nem - wie sagt man zu dem Kissen? In ei-
nem Sznusselraum. Der Herr Petraschek ist
auch verstorben, ich weil aber nicht wie ...
Und Ronald auch ... sehr tragisch, nur so ge-
hort und eine Kathl Kersten, die irgendwie
einen Anfall gekriegt im Krankenhaus und
dann war’s halt beendet ...

Warst du auf einer Beerdigung der Men-
schen, die du mir aufgezdhlt hast?

Leider nicht! Ich weil} aber auch warum -
weil meine Nerven liegen dann blank - oder
ich kann damit dann nicht so richtig umge-
hen - zu sehen oder zu héren ... die scho-
nen Momente von den Verstorbenen weiter-
zuverarbeiten und zu leben ...

WeiBt du, was passiert, auf einer Beerdi-
gung?

Da erinnere ich mich mal an die Evi, und die
Nora Forster, die beiden arbeiten auf dem
Friedhof und hatten schon ziemlich viele
Beerdigungen erlebt - ich war ja auch noch
nicht dabei ... ich moéchte mal gerne ...
aber das Schlimmste ist daran, das dann zu
verarbeiten ... So im Geist, im Herzen, dann
rei3t es einen im Herzen - na - es reift wei-
terauf ...

Was glaubst du, wie eine Beerdigung ab-
lauft?

Oh, da muss ich stocken ... Aber da weil3
ich genau, dass man vorher in einen Raum
geht (Flori holt tief Luft) - wo jetzte so um
die 200 Stiihle stehen und die ganze Fami-
lie, Angehorige, Freunde, Nachbarn sich alle
dort versammeln, um Andacht zu halten um
den Verstorbenen. Dann kommt von ganz
hinten eine Anlage und dann wird das rich-
tig schon ausgeschmiickt — der Raum, mit
weillen Blumen, weillen Bdandern, und ganz
trauriger Sterbemusik ... und die schonen
Momente vom Verstorbenen weiterzuleben
... Was hamwa noch? Warte mal ... mit Mu-
sik ... so dann - dann kommt ein Lied - ge-
sungen - Halleluja - und zu dem Lied tra-
gen sie den Verstorbenen hinaus ... ,hinab
gestiegen in das Reich des Todes” ... dann
halt der Pastor eine Predigt ...,von Asche zu
Asche, von Staub zu Staub - zerfallst du nun
endlich ...”

Dann auf dem Friedhof, stehen alle um ein
grof3es Loch in der Erde. Der Sarg geht hin-
ab und die Leute schauen hinterher. Dann
spielt ein Gospelchor noch mal die schonen
Momente von dem Toten. Dann schmeif3en
sie Blumen, Rosen und Taschentlicher und
Tulpen und Erde hinein — und Kuscheltiere.
Dann schaufeln sie es zu. Und jetzt ruht er
- zufrieden — beim lieben Gott im Himmel.

Wenn du nie auf einer Beerdigung warst,
woher weif3t du dann, wie eine Beerdigung
ablduft?

Also ich bin ja nicht bléd, das seh ich auch
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immer im Fernsehen - wie die Beerdigun-
gen stattfinden. Dann wird in der Kirche,
bevor sie hinausgehen - der Sarg noch mal
aufgemacht. Dann sieht man den Toten
noch mal - dann kommen alle nach vorne
- und stecken ihm Sachen zu, die er geliebt
hatte ...

Warum hast du vorhin ,leider - noch nicht”
gesagt, als ich dich fragte, ob du schon mal
auf einer Beerdigung warst?

Weil ich noch nicht mitgenommen worden
bin.

Wiirdest du gern?

Ja gern! Aber da muss ja auch mal jemand
sterben - ich weif3 ja gar nicht wer da dran
ist — ich hoffe nicht die Oma ...

Gibt es bei dir auf Arbeit ein Ritual oder et-
was Besonderes, das gemacht wird, wenn
ein Mensch bei euch stirbt?

...uh ... mal Gberlegen ...

Zum Beispiel die Person aus dem FBB?

Da war ich nicht dabei — da war nur die Frau
Morgenstern und der Herr Alte. Das sind so
Betreuer vom FBB - die warn dabei - an-
sonsten von den andern Klienten nicht.

Und bei wem anders?

Ja, da gab’s schon mal was ... aber ich weif§
nicht mehr wann das war. Da sal3en wir alle
blof3 da und haben mal geschweigt — mal
zwei Stunden nur dagesessen - oder ich
weild nicht ob ich ein bisschen lbertreibe -
vielleicht waren es nur 10 oder 15 Minuten ...
ich weil3 es nicht mehr.

Und wenn jemand verabschiedet wird?
Dann wird es sehr schn gemacht, mit Chor-
gesang, dann wird — na was spielt der Herr
Forster — na ein Instrument — Oboe? - nee
- Mensch - na so ein Blasinstrument - da
werden die Leute verabschiedet, wie zum
Beispiel hat der Herr Forster mal sein Blas-
instrument vorgestellt und da hat dann mit
dem Herrn Preuf3er, das war mal unser Be-
treuer — der uns immer auf den Weg der
Selbststandigkeit flihrte. Dann wird gesun-
gen, und herzlich geweint, durch viele Kli-
enten.

Wirst du mal sterben? Wo bist du dann?
Werde ich mal sterben? Puh ... irgendwann
einmal ... - na wie jeder Mensch und dann
bin ich unter der Erde.

Glaubst du an noch mehr - oder war’s das?
Ich glaube an noch mehr - Uiber dieses The-
ma ... was ich da glaube? Mhm ... oh je ...
mhm ... an was ich da glaube ... warte mal

. mhm ... dass man ... ph ... eigentlich
glaube ich daran, natiirlich auch ein ganz
gutes Sprichwort: ,Durch Jesus, wer” — war-
te ma ... wer ... na ... dass man, aufersteht
von den Toten und das ewige Leben weiter-
leben soll ...
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Was heiBt das fiir dich?

Das soll heiBen, dass man weiterleben soll.
Dass man den Mut nicht verlieren soll, wei-
ter an das Leben zu glauben!

Wenn du dir fiir deinen Tod etwas wiin-
schen konntest, was wdre das?

Was? So — zum Beispiel, dass zum Beispiel —
na — meine Musikrichtung — Helene Fischer
gespielt geworden ware und Florian Silber-
eisen gespielt werden soll. So ganz viele Lie-
der und noch ein bisschen Elektro, Hip Hop
und das, das wiinsch ich mir von Herzen.

Dann ist ja gut, dass ich das jetzt weil3!
Genau!

Wo und wie mochtest du beerdigt werden?
Ah - ph ... wo — das weil3 ich noch nicht wo.

Macht dir das Thema Tod und Sterben
Angst?

(Lange ist es still, Flori schaut fast wie ab-
wesend auf einen Punkt. Er schluckt, atmet
schwer, dann sagt er nach einer ganzen Wei-
le:) Eigentlich ja ... (und ihm laufen Tranen
Uber seine Wangen).

Was macht dir daran Angst?

Na dass ich immer sehr nah am Wasser ge-
baut bin, obwohl da hab ich ma’ was von
meinem Cousin gehort ... wie hat er gesagt
- na ah ... dass richtige Manner bei solchen
Themen nicht heulen sollen, das sind Weich-
eier ... man sollte das lieber herunterfres-
sen ...

Glaubst du, dass das gut ist?
Am Anfang ja ... aber heute: nein ... weil
wenn man weint, dann zeigt man Schwache.

Ist es gut, keine Schwdiche zu zeigen?
Eigentlich sollte man immer Schwache zei-
gen.

Hast du Angst davor, Schwdiche zu zeigen?
Ein bisschen schon - weil ich nicht so damit
umgehen kann ... mit der Schwéche ...

Was passiert, wenn jemand stirbt? Was
passiert mit dem Korper? Was passiert mit
der Seele?

So — der Kérper und die Haare - hier oben
auf dem Kopf - die werden faulig. Der Kor-
per zerfallt, das Herz kommt dann zum Lie-
ben Gott in den Himmel — die Seele baumelt
dann beim Lieben Gott.

Gibt es fiir dich ein Leben nach dem Tod?
Wie sieht das aus?
Ein Leben nach - vor oder nach dem Tod?

Na dann erst vor dem Tod.

Vor demTod?! Joa — daist man ja auf der Erde
und man hat ganz viele liebe Menschen, die
einen richtig ins Herze nehmen und schat-
zen und lieben - zu fiihlen, zu spiren.



Und nach dem Tod?
Nach dem Tod? Ja, beim Lieben Gott.

Wie sieht das aus?

Zwar nicht so wunderschon, da erinnere ich
mich jetzt wieder an ein Gebet in der Kirche,
kurz bevor Jesus verstorben war, und nach-
her wieder auferstanden ist, nach den Toten
... ich weil} ja, dass wir nicht mehr auferste-
hen kénnen, sondern dass die Seele dem
Himmel gehort.

Was macht die Seele den ganzen Tag im
Himmel?

Die Seele ist dann beim Lieben Gott und er
schitzt die Seelen — er nimmt sie auf, er tragt
sie ... bis sie zerfallt ...

Was macht dich traurig?

Dass schon so viele Menschen von uns ge-
gangen sind.

Wenn sich Leute streiten, wenn sich Leute —
wie sagt man so schon in der Liebe — wenn
man vor dem Traualtar steht — bis dass der
Tod uns scheidet ...

Das macht dich traurig?
Ach was mich traurig macht. Ach so ... ei-
gentlich nicht’s mehr.

Wie bist du, wenn du traurig bist?

Indem ich mich verkrieche oder verstecke —
indem ich an einem Ort bin, wo ich auch mal
driber nachdenken kann.

Wie fiihlt sich das an?

Dann schieBen einem ... dann hat man ganz
viel Kummer und Sorgen, dann wird man
traurig, dann schittet man mal ein paar klei-
ne Tranen aus.

Wann warst du schon mal traurig? Wann
warst du zuletzt traurig?

Zuletzt traurig? Ohjeminie ... phu ... pha ...
is ne gute Frage ... mhm ... irgendwie weil3
ich nicht, na warte mal ... irgendwie kenne
ich keine Antwort drauf.

Was hilft dir in deiner Traurigkeit/Trauer?
Indem ich mich dann ... mir Musik anmache
und alles andere vergessen kann, dann hilft
es mir schon, dartiber hinwegzukommen.

Kann Tod und Sterben auch etwas Schones
haben?

Eigentlich nicht so richtig ... (Er schittelt
den Kopf.)

Weil das sind Themen, wo man - na ... wo
man sich tags und nachts tiber den Kopf da-
riber zerbricht und man hofft, dass man am
nachsten Morgen gesund und fréhlich wie-
der aufwacht, und nicht leblos daliegt und
nichts mehr spiren kann.

Was glaubst du, wofiir der Tod gut ist?
Das weil ich noch nicht!

Wofiir Trauer wichtig ist?

Indem man was zeigt, liber den Tod, hinweg-
zukommen, um Menschen zu finden, die
man - na ... oh ... mit denen man driber
reden kann und da erinnere ich mich wieder
an Evi - wo die mal einen Anruf bekommen
hat, von ihrer Arbeit, und Evi weinen muss-
te am Telefon, weil jemand verstorben war.
Ein Mann oder eine Frau — und demjenigen
dann viel Kraft zu wiinschen! Ich hab sie oft
mal weinen sehn.

Wenn du jetzt sterben wiirdest, was wiir-
dest du am meisten vermissen?
Alle Menschen, die mir was bedeuten!

Wenn du etwas mitnehmen kénntest (in
den Tod), was wdre das?

Mein Kuscheltier, was mir mal geschenkt
wurde — geworden ist ... diesen weilen
Teddy-Bar.

Hast du den schon lange?

Ja. Den hat mir mal eine Frau geschenkt.

Er heiBt Ted. Es gibt auch einen Film dari-
ber. Da hat sich ein Mann in den Teddy ver-
liebt. Und der Ted kann laufen und spre-
chen.

Und sag mal: Kennst du den Brauch mit
dem Leichenschmaus?

Was ist den das? Ach so - dariiber kann ich
mal was erzadhlen. Wo meine Omas Schwes-
ter verstorben wer, gingen sie in eine Cafe-
teria, da ist sie sehr gern hingegangen. Da
haben sie gesessen, geweint, und Torte ge-
gessen mit Schlagsahne. Das hat sie immer
gern gemacht, die Marianne.

Was wiinscht du dir, soll gegessen werden
auf deiner Beerdigung?

Dann leb ich nicht mehr. Dann krieg ich das
nicht mehr mit und war auch gern dabei ge-
wesen.

Aber an sich: Also ich habe immer sehr ger-
ne Eiersalatschnitten gegessen, Lachs-
schnitten, Tunfischschnitten und ganz viel
Bier und Schnaps. Das soll ein richtiges Be-
saufnis sein.

Und dann wiinsch ich mir, dass die Leute
nicht in schwarzen Sachen kommen, son-
dernin Rot, Blau, Lila, Orange, Weif3 und Pink.
In roten Hosen und gelben Hemden oder
rote Hemden ... kunterbunt halt!

Was ist fiir dich das Schénste am Leben?
Einfach nur da zu sein, Freude zu verstrah-
len, zu lachen, Gliick verspriihen, Liebe zu
spuren, Menschen zu fiithlen und einfach
nur gliicklich zu sein im Leben.

Woran merkst du, dass du gliicklich bist?

Dass man ... dass man mega schone Sachen
machen kann. Zum Beispiel morgens wie-
der aufzuwachen und dass einfach jemand
einen anldchelt. Oder ein ganz kleines Gliick
bedeutet auch, dass man Gefiihle nicht kau-
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fen soll, sondern erleben soll — wie bei Hele-
ne Fischer!

Was heif3t Gliick?

Wenn man frisch verheiratet ist zum Bei-
spiel, dann fiihlt man sich einfach nur neu
geboren

Fehlt noch was? Liegt dir noch was auf dem
Herzen?
Eigentlich nicht!

Na gut, dann dank ich dir sehr! Wollen wir

jetzt in die Kneipe gehen?
Oh ja!
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Situation von Familien mit einem Kind
mit Down-Syndrom verstehen

TEXT: BARBARA JELTSCH-SCHUDEL

Das Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom bringt vielfaltige Erfahrungen und Erlebnisse mit sich. Vieles ist nicht voraus-

zusehen, und immer wieder sind Erfindungsgeist, Flexibilitat und die Bereitschaft, sich auf Unbekanntes und Unsicherheiten

einzulassen, gefragt. Jede Familie macht ihre eigenen Erfahrungen, setzt sich mit den Anforderungen in ihrem Kontext aus-

einander, gestaltet ihren individuellen Alltag.

Neben dieser Vielfalt und Einzigartigkeit scheint es mir Themen und Schwerpunkte zu geben, die fir viele Familien mit einem

Kind mit Down-Syndrom bedeutsam sein kdnnen. Im Folgenden méchte ich eine Anndherung an die Situation von Familien

wagen und dabei soziale Kontexte und lebensgeschichtliche Zusammenhange einbeziehen.

In diesen Text, geschrieben mit meinem Blick von au3en, werde ich kurze Erfahrungen von Eltern einstreuen, erzahlt aus de-

ren personlicher Sicht im Rahmen von Interviews. Dies spiegelt die Auffassung, eigentlich eine notwendige Selbstverstand-

lichkeit, dass fiir das Verstehen der Situation von Familien mit einem Kind mit Down-Syndrom verschiedene Perspektiven

wichtig sind: die Innen- und die Auf3ensicht.

Diagnose Down-Syndrom

Der erste Einschnitt, den Eltern erleben, ist
die Konfrontation mit der Diagnose Down-
Syndrom. Diese Konfrontation ist sehr un-
terschiedlich, je nachdem, ob sie vor oder
nach der Geburt erfolgt.

Wiihrend der Schwangerschaft wer-
den alle Frauen tiber prinataldiagnostische
Moglichkeiten informiert und miissen sich
entscheiden, was sie beanspruchen wollen
und was nicht. Der Wunsch, dass es ein ge-
sundes Kind werden mége, ist wohl bei al-
len werdenden Eltern da. Er kann dazu fiih-
ren, diagnostische Verfahren durchfithren
zu lassen, ohne sich genau tiber die Konse-
quenzen im Klaren zu sein. Ein sogenann-
ter ,positiver Befund bedeutet ja, dass
innerhalb kurzer Zeit eine existenzielle Ent-
scheidung getroffen werden muss, namlich,
ob die Schwangerschaft abgebrochen oder
zu Ende gefithrt werden soll. Dies ist eine
ungemein schwierige Entscheidung, weil
sie das eigene weitere Leben in jedem Fall
beeinflusst.

Die Angst und Unsicherheit, was mit
einem Kind mit Down-Syndrom auf sie
zukommen wird, fithrt bei der groflen
Mehrheit der werdenden Eltern zur Ent-
scheidung des Abbruchs. Viele individu-
elle und personliche Motive mogen dieser
Entscheidung zugrunde liegen, insgesamt
scheint mir die in unserer Gesellschaft tief
verwurzelte Ablehnung von Behinderung
eine wichtige Rolle zu spielen.

Wenige entscheiden sich anders, wollen
das Kind, wie es auch sein wird, und wollen
die Schwangerschaft zu Ende fithren. Diese
Entscheidung ist ungemein belastend, be-
sonders dann, wenn der Befund unerwar-
tet ist und besonders dann, wenn die bei-
den Elternteile nicht gleicher Auffassung
sind. Denn es stellt sich die Frage, wer letzt-
lich die Konsequenzen dieser Entscheidung
tragen wird.

Mutter: Der Ursprung mit unserem Kind war
schlimm, schrecklich, furchtbar. In einer
Untersuchung wihrend der Schwanger-
schaft wurde ein Herzfehler festgestellt und
ich wollte deshalb die Fruchtwasserunter-
suchung machen. Als uns die Diagnose
mitgeteilt wurde, war mein erster Impuls,
Koffer zu packen und abzuhauen ...

Vater: Wir mussten entscheiden, ob wir ab-
treiben wollen oder nicht. Aber das wire
fiir mich nicht in Frage gekommen ...

Mutter: Ich hdtte es nicht gekonnt, weil ich
die Bewegungen des Kindes in der 20.
Woche schon so spiirte ...

Vater: Wir konnten uns dann auf das Kind
vorbereiten.

Nach der Entscheidung ist das Erleben
der Schwangerschaft nicht mehr wie vor-
her, denn es beginnen die Auseinanderset-
zung mit dem Anderssein des Kindes und
die Vorbereitung auf die Zeit nach der Ge-
burt. Werdende Eltern befassen sich oft mit
Informationen tiber Down-Syndrom, man-
che intensiv, manche legen die Unterlagen
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auch bald wieder weg. Jedes Paar oder auch
jeder Elternteil muss in dieser Zeit seinen
eigenen Weg finden.

Anders ist es, wenn kein prinataldiag-
nostischer Befund vorliegt oder einer, der
nicht auf ein Down-Syndrom hingewiesen
hat. Die Eltern werden nach der Geburt
unerwartet und unvorbereitet konfrontiert
damit, dass ihr Kind ein Down-Syndrom
hat. Die Mitteilung, dass das Kind anders
sein wird als andere, ist fiir alle Beteilig-
ten eine schwierige. Wie die Eltern iiber die
Diagnose durch Fachpersonen informiert
werden, ist sehr unterschiedlich. Offenbar
sind Fachpersonen des medizinischen Be-
reichs hiufig tiberfordert damit und nicht
in der Lage, eine addquate Form der Mit-
teilung zu finden.

Mutter: Wir hatten nicht alle prinataldia-
gnostischen Diagnosemaglichkeiten be-
nutzt. ... Die Geburt war leicht. Als das
Kind da war, war die Freude grofS. Man
erkannte das Down-Syndrom nicht so-
gleich. ... Am ndchsten Morgen kam die
Kinderdrztin zu mir - ich war allein -
und fragte, ob mir am Kind etwas auf-
gefallen sei. Sie teilte mir die Verdachts-
diagnose mit, so platsch. Das Kind war
nicht bei mir, mein Mann wollte mit dem
dlteren Kind etwas spiter kommen. Ich
konnte gar nicht reagieren. Die Kinder-
drztin sagte noch, es seien liebe, sonnige
Kinder, das Leben sei machbar. Bei mir
brach eine Welt zusammen. Die Kinder-
drztin verabschiedete sich dann schnell.



Vater: Die Geburt war problemlos und
wir hatten keine diagnostischen Befun-
de aus der Schwangerschaft. Wir fan-
den, das Kind sehe etwas komisch aus.
Ein paar Stunden spdter sagte jemand
zu meiner Frau, ob sie nicht realisiere,
dass das Kind nicht normal sei. ... Es lief
sehr schlecht, niemand sprach wirklich
mit uns. Wir warteten zwei Wochen auf
das Ergebnis des Gentests, das den Fach-
personen lingst bekannt war. ... Wir ha-
ben die Diagnose angenommen. ... Dem
Kind ging es schlecht und wir waren froh,
dass es iiberlebte.

Selbst dann, wenn Fachpersonen sich
Zeit nehmen, einfiithlsam sind und auf die
Fragen der Eltern eingehen, bleibt die Mit-
teilung fiir die Eltern eine schwierige, eine,
die ihre Welt zusammenbrechen ldsst.

Mutter: Die Geburt dauerte lange, ich sah es
sofort und auch die Hebamme nuschelte
etwas. Der Kinderarzt sah Zeichen, war
aber unsicher, das gab uns etwas Hoff-
nung. Dann nahmen sie mir das Kind
gleich weg, das fand ich schwierig. ... Es
wurde dann allein in ein Zentrumsspi-
tal verlegt, erst ohne mich, erst einen Tag
spdter wurde auch ich verlegt. ... Nach
vier Tagen wurde uns der Befund von
der Genetikerin mitgeteilt. Sie nahm sich
Zeit, war sehr einfiihlsam. Aber fiir uns
brach eine Welt zusammen.

Die Auseinandersetzung mit der neuen
Situation, so individuell sie auch immer ist,
beinhaltet verschiedene Aufgaben:

Da ist zunichst dieses neugeborene
Kind, das die Eltern erst kennenlernen und
mit ihm eine Beziehung aufbauen miissen.
Bei jedem Kind ist dies eine Herausforde-
rung, weil gelingende Interaktionssituati-
onen zu schaffen eine fiir die Entwicklung
notwendige Bedingung ist. Konkret be-
deutet es, dass Eltern die Aulerungen des
Kindes wahrnehmen und auf sie reagieren.
Immer besser erkennen sie, was ihr Kind
braucht. Gleichzeitig lernt das Kind zuneh-
mend, dass die Eltern seine Bediirfnisse
wahrnehmen und stillen kénnen und dass
es sich auf sie verlassen kann. Gelingende
Interaktion fithrt zu Kompetenzentwick-
lungen beim Kind und bei den Eltern.

In einer Familie mit einem Kind mit
Down-Syndrom koénnen allerdings Ereig-
nisse auftreten, die die Entwicklung gelin-
gender Interaktionssituationen erschweren
konnen. Es gibt Kinder mit Down-Syn-
drom, die gesundheitliche Beeintrichti-
gungen wie einen Herzfehler oder einen
Darmverschluss haben, die operiert wer-

den miissen. Dies bedeutet, dass Eltern
nicht den Spielraum haben, das Kind in
Ruhe kennenzulernen, sondern von Anfang
an Stress ausgesetzt sind, sei dies physisch
wie Schlafentzug, stindiges Herumfahren
(Arzt, Spital), familidre Aufgaben (Haus-
halt, Geschwister), sei dies psychisch wie
Verunsicherungen, Angste um das Kind
und sein Uberleben.

Da sind die Eltern selber und mogli-
cherweise Geschwister, die sich mit der Di-
agnose auseinandersetzen missen. Down-
Syndrom bzw. Trisomie 21 ist lediglich die
Bezeichnung dafiir, dass das 21. Chromo-
som dreifach statt zweifach vorkommt. Da-
riber, wie sich diese Unterschiedlichkeit
auswirkt, kann man nichts voraussagen. Die
Entwicklungsbandbreite ist sehr grof3 und
niemand kann Eltern am Anfang schon sa-
gen, ob ihr Kind wihrend seines ganzen Le-
bens viel an Unterstiitzung und Begleitung
bendtigen oder ein Filmstar werden wird.
Dies fithrt zu vielen Fragen der Eltern da-
nach, warum es genau sie getroffen hat, wel-
che Bedeutung fiir ihre weitere Lebenspla-
nung die Trisomie 21 haben wird, was das
Kind alles lernen kann.

Familien leben in sozialen Kontexten; sie
haben Verwandte und Freunde, die teilneh-
men daran, wenn ein Kind in eine Familie
hineingeboren wird. Die unerwartete Diag-
nose muss ihnen weitergegeben werden und
sie reagieren darauf. Das soziale Netz spielt
eine grofe Rolle, denn es ermoglicht es, sich
eingebunden und aufgenommen zu fithlen
oder einsam und isoliert zu werden.

Mutter: Wir hatten das Gliick, eine Hausge-
burt durchfiihren zu konnen. ... Ich zog
das Kind aus dem Wasser, sah es an und
wusste es sofort. ... Mein Mann kaufte
viele Biicher, die wir bald weglegten, weil
sie uns nur Sorgen gemacht haben. ...
Dann kam die Frage, wie wir dies nach
aufSen kommunizieren sollen. ... Telefo-
ne waren schwierig, wir hatten nicht die
Kraft, alle zu tristen. ...

Vater: Wir entschieden uns, es in der Ge-
burtsanzeige mitzuteilen.

Mutter: Mich hat ein Erlebnis sehr beriihrt.
Kinder von Freunden, die selber ein Ge-
schwister mit Down-Syndrom haben,
waren bei uns. Sie sagten zu uns, sie fin-
den es cool, dass wir nun auch ein sol-
ches Kind hdtten wie sie und dass sie sich
sehr mitfreuten. Das hat mir sehr Mut
gemacht.

Begegnungen und Kontakte ergeben sich
aber auch mit fremden oder unbekannten
Menschen. Diese kennen die Familie und
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das Kind nicht, schauen dieses aber an und
reagieren darauf, dass es moglicherweise an-
ders aussieht als Kinder im gleichen Alter.

»Down-Syndrom bzw. Trisomie 21
ist lediglich die Bezeichnung dafiir, dass
das 21. Chromosom dreifach statt zwei-
fach vorkommt. Dariiber, wie sich diese
Unterschiedlichkeit auswirkt, kann man
nichts voraussagen.”

Das Sich-Bewegen in der Offentlichkeit
kann sehr schwierig sein. In einem Dialog
iiber Behinderung und Offentlichkeit, den
Barbara Bucher-Wachter und ich zusam-
men fiihrten, schreibt Barbara tiber ihre Er-
fahrungen an Fasnacht mit ihrem Sohn Ma-
rio, der ein Down-Syndrom hat:

Ja, ich habe die Fasnachtstage sehr genos-
sen. ... Mario schitzt es sehr, auf unse-
rem Fasnachtwagen zu sitzen und von
anderen Fasndichtlern bewundert zu wer-
den. Die Menschen schauten uns an, und
wir freuten uns dariiber, dass sie so po-
sitiv auf uns und unsere Verkleidung re-
agierten. Ich hatte den Eindruck, dass die
Menschen an Fasnacht Mario ganz ohne
Hemmungen begegneten und mit ihm
sprachen. Wenn ich ihn ja auf diese Art
»ausstelle, ist es auch legitim, dass er an-
geschaut und angesprochen wird.

Was ich an Fasnacht geradezu suche,

namlich das Angeschaut-Werden, das

Auffallen, das Anderssein, das ist fiir

mich im Alltag manchmal belastend. Un-

sere Familie fillt eben immer auf, manch-
mal mehr, manchmal weniger. Dabei ist
fiir mich nicht das typische Aussehen ein

Problem, sondern Marios Benehmen, das

sich von anderen Kindern unterscheidet.

Mario ist lauter und ungeschickter als

andere Kinder. Sein Verhalten empfinde

ich in der Offentlichkeit immer wieder als

Belastung.'

Diagnose Down-Syndrom: Kommentar
Diagnose Down-Syndrom wurde bislang
auf einzelne Familien bezogen, so wie wenn
die Trisomie 21 etwas wire, das sich aus-
schlieSlich auf den Menschen bezieht, des-
sen Chromosomensatz aus 47 Chromoso-
men besteht. Genetisch gesehen ist das so.
Aber Menschen leben in sozialen Kontex-
ten, in einer sie umgebenden Gesellschaft
und Kultur. Welche Moglichkeiten der Teil-
habe und der Zugehorigkeit Menschen in
Gesellschaft und Kultur haben, wird be-
stimmt dadurch, wie das Down-Syndrom
oder allgemeiner wie eine Behinderung be-
wertet wird. Damit zusammen héngt das
Verstandnis von Behinderung. =
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Fiir verschiedene Aspekte der Lebensge-
staltung ist es sinnvoll, sich auf syndrom-
spezifische Merkmale zu beziehen. Sehr oft
sind solche Merkmale defizitorientiert for-
muliert, das heif3t es werden vor allem die
Merkmale genannt, die im Bezug auf den
Korper, auf Verhalten und Handeln und
auf altersgeméfle Kompetenzen von der
»Norm“ negativ abweichen. Aus solchen
Abweichungen werden Mafinahmen ab-
geleitet. Zu entscheiden, ob eine MafSnah-
me positiv oder negativ zu bewerten ist, ist
nicht ganz einfach.

An Beispielen versuche ich dies zu kon-
kretisieren: Bei vielen Kindern mit Down-
Syndrom ist die Sprachentwicklung er-
schwert und eine Diagnose sinnvoll, weil
dann eine Forderung der Sprachentwick-
lung (wie etwa Logopadie) als eine am Be-
darf orientierte MafSnahme angeboten
werden kann. Werden Féhigkeiten als Vo-
raussetzungen definiert, ob ein Kind bei-
spielsweise an einem Freizeitangebot teil-
nehmen kann oder eben nicht, kann dies
sozialen Ausschluss bedeuten.

Im zweiten Beispiel wird deutlich, dass
eine Teilnahme aller durch Hiirden verun-
moglicht werden kann. Barrieren, gesetzt
von der Gesellschaft, sind es dann, die das
Leben von Menschen behindern. Dies ist
ein soziales Modell von Behinderung, das
vor allem von Menschen mit Behinderun-
gen (disability studies) entwickelt wurde.
Diese Aktivititen haben sich auch auf das
Behinderungsverstandnis ausgewirkt, die
die Rechte von Menschen mit Behinderun-
gen im Blick hat. Festgehalten, international
anerkannt und von vielen Staaten ratifiziert
ist dies in der UN-Behindertenkonvention.

Eine weitere Art und Weise, Behinde-
rung zu verstehen und zu konnotieren,
zeigt sich im kulturellen Modell von Be-
hinderung. Hier geht es um die Frage, wie
korperliche Differenz, also korperliche Un-
terschiedlichkeiten und Abweichungen, be-
wertet werden. Die Frage stellt sich daraus
folgend, ob es iiberhaupt solche Bezeich-
nungen wie Behinderung brauche, ob nicht
eine Gesellschaft der Vielfalt und Verschie-
denheit anzustreben sei. Dadurch wiirden
alle Menschen, unabhingig von Herkunft,

»Eine Teilnahme aller [kann] durch Hiir-
den verunmoglicht werden. Barrieren,
gesetzt von der Gesellschaft, sind es
dann, die das Leben von Menschen be-
hindern. Dies ist ein soziales Modell von
Behinderung, das vor allem von Men-
schen mit Behinderungen (disability stu-
dies) entwickelt wurde.”

»~Eine weitere Art und Weise, Behinde-
rung zu verstehen und zu konnotieren,
zeigt sich im kulturellen Modell von Be-

hinderung. Hier geht es um die Frage,
wie korperliche Differenz, also koérper-
liche Unterschiedlichkeiten und Abwei-

chungen, bewertet werden. Die Frage
stellt sich daraus folgend, ob es liber-
haupt solche Bezeichnungen wie Behin-
derung brauche, ob nicht eine Gesell-
schaft der Vielfalt und Verschiedenheit
anzustreben sei.”

Alter, Geschlecht und (korperlicher) Aus-
stattung, gleichwertige Mitglieder der Ge-
sellschaft. Diese Vorstellung ist reizvoll,
man muss jedoch bedenken, dass Verschie-
denbheit sich auch so ausdriicken kann, dass
jemand Unterstitzungsbedarf hat.

Insgesamt scheint mir wichtig, dass alle
erwihnten Dimensionen, das heifdt die in-
dividuelle, die soziale, die rechtliche und
die kulturelle, eine Funktion darin haben,
dass in unserer Gesellschaft ein ,,gutes Le-
ben® gefiihrt werden kann.

Kleinkinder
mit Down-Syndrom

Uberginge scheinen in den Erlebnissen von
Eltern eine wichtige Rolle zu spielen; sie
konfrontieren mit neuen Herausforderun-
gen, Entscheidungen miissen getroffen und
Anpassungsleistungen erbracht werden. Je-
doch bedeuten nicht nur solche Einschnit-
te, die in neue Lebensabschnitte fiihren,
eine Herausforderung, sondern auch die
Phasen zwischen den Ubergingen.

Im Gegensatz zur Situation der Diagno-
sestellung, die einen Prozess der Auseinan-
dersetzung auslost, gilt es zeitlich zugleich
oder auch versetzt, den Alltag mit dem
Kleinkind mit Down-Syndrom zu gestalten
und die jeweiligen, auch wiederkehrenden,
Anforderungen zu bewiltigen.

In dieser Phase stellen sich den Eltern
wiederum Aufgaben, die wohl eher auf Kon-
tinuitdt angelegt sind: Fiir seine Entwick-
lung ist jedes Kleinkind darauf angewiesen,
sich neugierig mit der Welt auseinanderzu-
setzen, Erkenntnisse und Erfahrungen zu
sammeln. Dazu braucht es Unterstiitzung
und Anregung. Kinder mit Down-Syndrom
tun dies weniger von sich aus und miissen
ermutigt werden, beispielsweise Dinge zu
ergreifen und zu untersuchen. Oft beschif-
tigen sie sich lieber mit Gegenstdnden, die
ihnen vertraut sind, und tun dies in von au-
3en gesehen eher eintoniger Art und Weise.
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Viele Kinder mit Down-Syndrom koén-
nen gut beobachten und nachahmen. Thre
Interaktionspartner (Eltern, Geschwister,
aber auch Fachpersonen) erwarten manch-
mal zu schnelle Reaktionen von ihnen. In
unserem Langzeitprojekt (siehe Kasten), in
dem wir Szenen filmen, spielte ich mit ei-
nem Kleinkind mit Down-Syndrom und
versteckte ein Spielzeug unter meinem
Schal; das Kind suchte und fand den Ge-
genstand zu unserer gemeinsamen Freude.
Eine Viertelstunde spiter, im Spiel mit ei-
nem Geschwister, nahm das Kind plétzlich
einen Spielgegenstand und versteckte ihn
unter seinem Pullover, ahmte das vorherige
Spiel also in veranderten Rollen nach. Diese
verzogerten Reaktionen zu erkennen, ist in
Alltagssituationen oft schwierig; uns wurde
es erst in der Filmanalyse richtig bewusst.

Kindern mit Down-Syndrom Anregun-
gen zu geben, ist daher spannend, aber
nicht unbedingt so einfach, zumal Eltern
implizit und explizit die Aufgabe zugescho-
ben wird, das Kind zu férdern.

Forderung ist ein schwieriger Begriff,
da er verschiedene Implikationen bein-
haltet: Beabsichtigt ist, dass sich ein Kind
besser seinen Moglichkeiten gemif3 ent-
wickeln kann. Diese positive Absicht wird
aber oft unterlaufen mit der Hoffnung,
dass ein Kind sich ,normaler entwick-
le und beispielsweise kein Entwicklungs-
riickstand entstehe, wenn man nur genug
ibe und trainiere. Diese intendierte An-
passung an die Normalitdt enthilt aber im-
mer auch die Botschaft (an das Kind), dass
das Kind, so wie es ist, nicht geniigt und
durch Férderung verbessert werden muss.
Zur Entwicklung einer eigenstandigen und
selbstbewussten Personlichkeit trigt dies
nicht bei.

Von Eltern eines Kindes mit Down-Syn-
drom wird nicht erwartet und ihnen wird
nicht zugetraut, dass sie dem Kind genii-
gend addquate Anregungen geben konnen.
Vielmehr werden ihnen Fachpersonen ver-
schiedener Disziplinen zur Seite gestellt, die
sie informieren, anleiten und begleiten sol-
len, ihre Forderaufgabe zu erfiillen.

Diese Konstellation ldsst annehmen,
dass nur Fachpersonen tber Kenntnisse
und Méglichkeiten verfiigen, Kinder zu for-
dern; die Eltern wiirden zu Hilfspersonen
degradiert, die das ausfithren miissen, was
ihnen Fachpersonen zeigen. Obschon die-
se Anschauung, die in den Anfingen heil-
péadagogischer Angebote iiblich war, lingst
veraltet und tiberholt ist, lassen sich im Ver-
halten von Fachpersonen gegeniiber Eltern
Spuren davon gelegentlich noch feststellen.
Und dies ist fiir Eltern belastend.



Mutter: Da kam die erste Heilpddagogin
und hatte so eine Liste mit dabei. In die-
ser checkte sie alles ab, was unser Kind
nicht konnte. ... Das war eine ganz
schlimme Erfahrung.

Die heutige Auffassung sieht vielmehr
eine Zusammenarbeit gleichwertiger Part-
ner vor: Eltern sind Experten ihres Kindes,
will heiflen, sie kennen es am besten, denn
sie haben die ldngste und intensivste Bezie-
hungsgeschichte mit ihm. Fachpersonen
sind Experten ihres Faches, will heiflen, sie
verfiigen in einem allgemeinen Sinn iber
Kenntnisse von Bedingungen, unter de-
nen Behinderungen entstehen, und iiber
Kenntnisse von Entwicklung und deren
Forderung unter den Bedingungen einer
Behinderung. In der Zusammenarbeit wer-
den unterschiedliche Kenntnisse zusam-
mengefiigt, um die Entwicklungsmoglich-
keiten des Kindes zu optimieren. Dazu ist
die gegenseitige Anerkennung der je unter-
schiedlichen Kompetenzen unabdingbare
Voraussetzung.

Verschiedene Entwicklungsverldaufe

Dem Kind Erfahrungen gelingender Inter-
aktion zu erméglichen und ihm angemesse-
ne Entwicklungsanregungen zu geben, sind
wesentliche Aufgaben, die alle Eltern in un-
serer Gesellschaft zu erfiillen haben. Sicht-
bar werden die elterlichen Anstrengungen

»Eltern sind Experten ihres Kindes,
will hei3en, sie kennen es am besten,
denn sie haben die langste und inten-
sivste Beziehungsgeschichte mit ihm.

Fachpersonen sind Experten ihres
Faches, will heiB3en, sie verfiigen in ei-

nem allgemeinen Sinn iliber Kenntnisse
von Bedingungen, unter denen Behinde-
rungen entstehen, und iiber
Kenntnisse von Entwicklung und deren

Forderung unter den Bedingungen

einer Behinderung.”

in den Fortschritten des Kindes. Insbeson-
dere bei Kindern mit Down-Syndrom je-
doch spielen nicht nur die elterlichen Kom-
petenzen eine Rolle; es konnen auch andere
Faktoren mitspielen.

Es gibt Kinder mit Down-Syndrom, die
erkennbare Entwicklungsfortschritte ma-
chen, und andere, deren Fortschritte man
kaum beobachten kann oder die Gelern-
tes wieder aufgeben; beispielsweise haben
sie bereits begonnen, Woérter zu sprechen
(Mama, Papa), und horen wieder damit auf,
ohne dass man wiisste, weshalb.

Dass sich ein Kind in einer Umgebung,
die ihm keine Reize bietet, in der es liegen
gelassen und nicht angesprochen wird, nur
schwer entwickeln kann, ist leicht zu verste-
hen. Nur gilt dies nicht unbesehen fiir Kin-
der mit Down-Syndrom, die sich langsam
entwickeln. Dass die Brandbreite der Ent-
wicklung bei Kindern mit Down-Syndrom
sehr grofd ist, ist bekannt. Daher wird auch
klar, dass die Angebote der Eltern unter-
schiedliche Wirkung zeigen konnen.

In der Langzeitstudie (siche Kasten)
konnte ich Einblick in die hiusliche Situa-
tion vieler verschiedener Familien nehmen.
Da die Eltern freiwillig an unserer Studie
teilnehmen, handelt es sich durchweg um
Eltern, die interessiert und offen sind, viel
Kompetenz fiir ihr Kind entwickelt haben
und ihm eine gute Entwicklungsumgebung
anbieten. Und dennoch entwickeln sich die
Kinder sehr unterschiedlich. Meilensteine
der Entwicklung wie aufstehen und erste
Schritte frei gehen oder erste Worte gebar-
den oder sprechen, erreichen die Kinder in
unterschiedlichem Alter, teilweise sehr weit
auseinander.

Gesundheitliche ~ Beeintrdchtigungen,
welche wie Herzfehler oder auch Schwie-
rigkeiten des Sehens oder Horens, mdgen
dabei eine Rolle spielen. Diese werden aber
meist schon frith erkannt und operiert bzw.
mit Brillen und Hoérgeriten korrigiert. Er-
kannt werden auch Krankheiten, die bei
Menschen mit Down-Syndrom mit héhe-
rem Risiko auftreten wie Zéliakie oder Leu-
kédmie und entsprechend behandelt.

Anders ist es bei nicht so einfach fest-
zustellenden weiteren Diagnosen. Erst seit
einigen Jahren ist bekannt, dass es Doppel-
diagnosen gibt, die den Entwicklungsver-
lauf erheblich beeinflussen. Dazu gehoren
als bekannteste ADHS und Autismusspek-

trumsstorungen (ASS; im deutschen
Sprachraum zu Beginn als DS-Plus be-
zeichnet).

Bei Andrea Kithnes Sohn Fabio wurde
nach der Geburt ein Down-Syndrom fest-
gestellt. Er entwickelte sich sehr langsam,
begann einige Worte zu sprechen und horte
wieder auf damit. Andrea schreibt:

Nach den ersten vier Jahren ist uns klar ge-
worden, dass sich Fabio sehr langsam
entwickelt. Was ich auch immer wieder
feststellte und mich verunsicherte, waren
gewisse stereotype Bewegungen, er setz-
te sich immer ofter auf den Boden und
schaukelte hin und her und machte dazu
eigenartige Gerdgusche. ... (Die Lehre-
rin der Heilpddagogischen Schule stellte
fest, dass er sich weder selbstindig anzie-
hen konne noch trocken sei.) ... Ich fiihl-
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te mich schuldig, dass er eigentlich au-
[er selbstindig essen und malen noch
nichts konnte. Was hdtten wir mehr ma-
chen sollen? Wir haben das Therapiean-
gebot genutzt. ... Als sich in keinem Be-
reich Fortschritte abzeichneten, merkte
ich, dass Fabio sich nicht einfach langsa-
mer als andere Kinder mit DS entwickelt,
sondern dass er sich nicht wie die meisten
Kinder mit DS entwickelt. ... Fabio hat
das Down-Syndrom und autistische Sto-
rungen und es ist der Autismus, der zu
diesem Entwicklungsstillstand fiihre, es
sind die autistischen Storungen, die Fabio
in seiner Entwicklung behindern.

Andrea Kithne hat mit Internetrecherchen
herausgefunden, dass Fabio diese Doppel-
diagnose hat, Fachpersonen war sie zu je-
ner Zeit im deutschen Sprachraum noch
kaum bekannt. Dies hat sich mittlerweile
gedndert.

Dennoch ist es auch heute schwierig
und belastend fiir Eltern, wenn ihr Kind
mit Down-Syndrom trotz aller Entwick-
lungsforderung kaum sichtbare Fortschrit-
te macht oder sich langsamer und anders
zu entwickeln scheint als andere Kinder mit
Down-Syndrom. Zur Auseinandersetzung
mit der Diagnose Down-Syndrom kommt
eine weitere Auseinandersetzung mit der
Ungewissheit, was mit diesem Kind los ist,
was seine speziellen Verhaltensweisen be-
deuten, vielleicht auch, wie man in seine ei-
gene Welt eindringen kann.

Bei einigen Eltern wie bei Andrea Kiih-
ne wird eine weitere Diagnose gestellt, bei
anderen sind auch Fachpersonen ratlos und
suchen nach méglichen Ursachen.

Eltern in dieser Situation suchen alle
moglichen Hilfen, werden aber letztlich al-
lein gelassen. Wahrscheinlich ist es nur das
Kind selber, das in dieser Situation weiter-
helfen kann. Im Rahmen unseres Langzeit-
projektes (siche Kasten) begegnete ich ei-
nem Kind mit Down-Syndrom, bei dem
Entwicklungsfortschritte nur schwer zu be-
obachten waren und bei dem auch Fach-
personen ans Limit kamen. Das Kind zeig-
te sich in der Filmsituation durchaus bereit,
mit den fremden Personen, die gekommen
waren, Kontakt aufzunehmen und zu kom-
munizieren. Immer wieder bewegte es sich
zur Mutter, suchte deren korperliche Néhe,
wie um aufzutanken, um sich dann wieder
in die abenteuerliche Welt zu begeben. In
dieser Situation wurde sehr deutlich, wie
gut die Mutter ihr Kind kennt und wie ad-
dquat sie auf seine Bediirfnisse eingehen
kann. Trotz aller Sorgen um das Kind war
ihre Liebe zum Kind deutlich spiirbar. Und
die Liebe des Kindes zu seiner Mutter auch.
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Die Phase des Kleinkindalters zeigt sich
Eltern mit einem Kind mit Down-Syn-
drom sehr vielfiltig. Freude am Kind, an
der Beziehung zu ihm, am Erleben von Si-
tuationen gelingender Interaktion stehen
nahe bei Sorgen um seine Gesundheit, sei-
ne Entwicklung. Positive Erfahrungen mit
Fachpersonen, Unterstiitzungen aus dem
sozialen Netz, gute Erlebnisse mit Auflen-
stehenden stehen belastenden Situationen
mit Fachpersonen, Ablehnungen und Aus-
grenzungen aus sozialen Kontexten gegen-
uber.

In der Fortsetzung dieses Beitrages wer-
den Themen aus dem Schulalter und der
Adoleszenz aufgegriffen.

Erwédhnte Literatur:

'Bucher-Wachter Barbara; Jeltsch-Schudel Barbara
(2008): Dialog: Behinderung und Offentlichkeit.
Vierteljahresschr. f. Heilpadagogik und ihre Nach-
bargebiete (VHN) Heft 3, (240-247), S. 241.

2 Jeltsch-Schudel Barbara; Kiihne Andrea (2003):
Stationen im Leben mit einem mehrfachbehin-
derten Kind, EDSA aktuell 21 Heft 1, (3-13), S. 6-9.

Barbara Jeltsch-Schudel ist Titularprofessorin

fur Sonderpadagogik, sie leitet das Studienprogramm
Klinische Heilpddagogik und Sozialpadagogik an der
Universitat Freiburg/Schweiz.

In Forschung und Lehre beschaftigt sie sich mit
verschiedenen Aspekten zum Thema Down-Syndrom,
zu den Thematiken Familien mit Angehorigen mit
Behinderung, zu Identitatsentwicklung und

zu Behinderung und Alter.
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Projekte zum Thema Down-Syndrom
Universitdt Freiburg/Schweiz,
Projektleitung Prof. Dr. Barbara Jeltsch-Schudel

Seit vielen Jahren wurden verschiedene Fragestellungen zum
Thema Down-Syndrom erforscht. In der Regel beteiligen sich
Studierende des Studienprogrammes Klinische Heilpadagogik
und Sozialpadagogik im Rahmen ihrer Bachelorarbeit mit ei-
genen Schwerpunkten an den Fragestellungen, die empirisch
untersucht werden (mit den erforderlichen Vorkehrungen
des Datenschutzes).

Im vorliegenden Text wurden insbesondere folgende Projek-
te einbezogen:

Projektteil zur Entwicklung von Kleinkindern mit Down-
Syndrom (seit 2006)

Die Kinder werden in ihrer gewohnten familiaren Umgebung
gefilmt, wobei in den Filmszenen Interaktionen mit Bezugs-
personen (Eltern, Geschwistern) und mit fremden Personen
(Studierende der Universitat) wesentlich sind. Elterliche
Beobachtungen werden zur Beschreibung der Entwicklungs-
prozesse einbezogen, zudem werden zu bestimmten Frage-
stellungen von Zeit zu Zeit Elterninterviews durchgefiihrt.

Projektteil zur Situation Jugendlicher mit Down-Syndrom
(seit 2017)

Die Adolezsenz von Jugendlichen (mit Down-Syndrom) kann
sich als konflikthafte Zeit erweisen, die aus sehr verschiede-
nen Griinden eine Herausforderung fiir die Jugendlichen
selber sowie ihre Eltern und fachlichen Bezugspersonen
darstellen kann. Dass dem so ist, zeigte sich darin, dass be-
troffene Eltern Kontakt und Beratung suchten. Zusammen
mit drei betroffenen Mittern wurde dieses Anliegen aufge-
nommen und eine Studie konzeptualisiert, in deren Rahmen
Interviews mit Eltern Jugendlicher mit Down-Syndrom tber
Erfahrungen und Erlebnisse in verschiedenen Lebensberei-
chen gefiihrt wurden.

Projektteil zum Down-Syndrom-Plus (2006-2013)

Das Forschungsprojekt Down-Syndrom-Plus befasste sich mit
Kindern mit Down-Syndrom (DS), bei denen die Eltern die Er-
fahrung machten, dass sie sich auf besondere Weise ,anders”
als die Mehrheit der Kinder mit dieser Diagnose entwickeln.
Verschiedene Fragestellungen, insbesondere zur Diagnostik,
wurden durchgefiihrt. Eine Weiterfiihrung der Studie wird
vorbereitet.
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Geschwisterbeziehung - im Grunde
ganz normal, und doch ganz anders

TEXT UND FOTO: SILVIA DOSER

Is meine Tochter Johanna im Juli

2015 geboren wurde, war ihr

Bruder Oliver gerade fiinf Jahre
alt geworden. Dass er es — nach fiinf Jah-
ren ganz alleine auf dem Thron - nicht im-
mer toll finden wiirde, eine kleine Schwes-
ter zu haben — obwohl er es war, der sich
das Geschwisterchen am allersehnlichs-
ten gewiinscht hatte -, dariiber hatte ich
mir schon wihrend der Schwangerschaft
Gedanken gemacht. Ich habe selber einen
Bruder, der funf Jahre ilter ist als ich, und
so hatte ich eine ungefihre Vorstellung von
dem, was zu erwarten war. Mit dem Kklit-
zekleinen Unterschied, dass sowohl mein
Bruder als auch ich iber lediglich 46 Chro-
mosomen verfiigen.

Als Johanna dann geboren war und ihr
tiber 40 Wochen lang gut gehiitetes Ge-
heimnis preisgab, da dringte sich mir ei-
gentlich sofort die Frage auf, was das
Down-Syndrom seiner Schwester fiir Oli-
ver und sein Leben bedeuten wiirde? Lan-
ge hat mich diese Frage ganz verriickt ge-
macht. Heute weifd ich, dass es — zumindest
aus meiner Sicht — keinen Grund gibt, sich
verriickt zu machen. Ganz ohne ist das Ge-
schwisterthema dennoch nicht.

Seit Johannas Geburt sind drei Jahre ver-
gangen. Von Anfang an haben wir mit Oli-
ver dariiber gesprochen, dass Johanna das
Down-Syndrom hat, dass das eine Behinde-
rung ist und wie sich diese auf ihre Entwick-
lung auswirkt. Mit dem gleichen Selbstver-
stindnis erklart nun er es seinen Freunden,
wenn die fragen, warum Johanna noch
nicht sprechen kann, warum sie manchmal
komisch guckt, sich merkwiirdig verhalt
oder warum sie Gebdrden benutzt. Fiir ihn
ist es ganz normal, dass sie anders ist.

Und im Grunde genommen wiirde ich
die Beziehung zwischen den beiden auch
genauso beschreiben: als ganz normal,
und doch ganz anders. Die beiden lieben
sich heif$ und innig, kénnen sich stunden-
lang miteinander beschiftigen, sie spie-
len, lachen, kuscheln. Dann wieder fliegen
die Fetzen, es wird gerauft, gestritten, ge-
schimpft, geschrien.

Das ist die eine, die ganz normale Sei-
te der Medaille. Auf der anderen ist eine

Schwester, die wegen ihres Down-Syn-
droms oft im Mittelpunkt steht. Mehr noch,
als es eine kleine Schwester ohne tite. Im-
mer wieder ist das Down-Syndrom aus
dem einen oder anderen Grund Thema.
Die Nachbarin, die sich beim Einkaufen
nur nach Johanna erkundigt, obwohl Oli-
ver daneben steht. Die vielen Therapie- und
routinemifligen Arzttermine. Immer wie-
der muss er das Extrabisschen Verstind-
nis dafiir aufbringen, wenn sie frustriert ist
und sich unangemessen verhilt. Ich verste-
he, dass es manchmal ganz schén schwer
sein muss, das auszuhalten, wenn man sel-
ber nichts hat, um ,,dagegenzuhalten®

Geschwisterbeziehungen
prdagen uns immer

Geschwisterbeziehungen priagen uns im-

mer, fiirs Leben und ein Leben lang, so oder

so. Sie sind selten einfach und nehmen, in

Abhingigkeit von Geburtenfolge, Altersun-

terschied, Geschlecht, Umfeld, usw., unter-

schiedlich Einfluss auf unsere Entwicklung.
Einem Bericht von Prof. Dr. Dr. Hartmut

Kasten zufolge, der sich mit der Bedeutung

von Geschwistern fiir die individuelle Ent-

wicklung befasst, sind sich Geschwisterfor-
scher, Ethologen, Psychoanalytiker, Psycho-
logen und Soziologen in einer Reihe von

Punkten einig:

@ Die Geschwisterbeziehung ist die lings-
te, das heifit zeitlich ausgedehnteste Be-
ziehung im Leben des Menschen.

® Geschwisterbeziehungen besitzen etwas
Schicksalhaftes, weil man sie sich nicht
aussuchen kann, sondern in sie hinein-
geboren wird.

® Geschwisterbeziehungen konnen nicht
beendet werden, sie wirken fort, auch
wenn sich die Geschwister getrennt ha-
ben oder keine Kontakte mehr stattfin-
den.

® In unserem Kulturkreis gibt es keine ge-
sellschaftlich kodifizierten Regeln, die auf
den Ablauf und die Gestaltung von Ge-
schwisterbeziehungen Einfluss nehmen.

® Zwischen Geschwistern existieren mehr
oder weniger ausgeprégte, ungeschrie-
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bene Verpflichtungen, die sich in soli-
darischem, Anteil nehmendem, hilfs-
bereitem und hilfreichem Verhalten
manifestieren kénnen.

® Durch das ,,Aufwachsen in einem Nest*
kénnen Geschwisterbeziehungen durch
ein Hochstmaf3 an Intimitdt charakteri-
siert sein, das in keiner anderen Sozial-
beziehung erreicht wird.

e Typisch fiir die meisten Geschwisterbe-
ziehungen ist eine tief wurzelnde (oft-
mals uneingestandene) emotionale Am-
bivalenz, das heifdt das gleichzeitige
Vorhandensein von intensiven positiven
Gefiihlen (Liebe, Zuneigung) und nega-
tiven Gefithlen (Ablehnung, Hass).
[Zitat aus: https://www.familienhand-
buch.de/imperia/md/content/stmas/fa-
milienhandbuch/familienforschung-ge-
schwister.pdf]

So weit nichts Neues. Wir alle wissen um

die Ambivalenz von Geschwisterbeziehun-

gen. Selbst jene, die selber ohne Geschwis-
ter aufgewachsen sind, kennen aus ihrem

Freundes- oder Familienkreis Geschwister

und deren Geschwistergeschichten. Ver-

mutlich kennen wir auch alle irgendwen,
dessen Beziehung zum Bruder oder zur

Schwester problematisch und konfliktreich,

vielleicht sogar zerriittet ist. Bei der Ent-

scheidung fiir weitere Kinder wird dieses
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»Risiko“ in Kauf genommen. Mit der Dia-
gnose ,,Down-Syndrom® jedoch gerdt das
Geriist ins Wanken.

Down-Syndrom und sein Ein-
fluss auf Geschwisterkinder -
Studienlage

Erst neulich erzahlte uns eine Frau, ihre
Frauendrztin habe ihr, nachdem bekannt
war, dass das zweite Kind mit Down-Syn-
drom zur Welt kommen wiirde, nahegelegt,
sie moge doch bedenken, dass sie schon ein
Kind hat. Aus Sicht der Frauenérztin wire
es dem Geschwisterkind also wohl nicht zu-
zumuten. Warum?

Forscher haben in den Niederlanden 71
Frauen befragt, die ihre Schwangerschaft
aufgrund der vorgeburtlichen Diagnose
Down-Syndrom abbrachen. 73 % gaben an,
dass die ,,Belastung” fiir das/die Geschwis-
terkind/er zu grof3 gewesen wire [Koren-
romp et al., 2007]. Worauf beruht diese An-
nahme?

Tatséchlich gibt es nur sehr wenige Er-
hebungen dariiber, welchen Einfluss das
Down-Syndrom auf Geschwisterkinder hat.
In diesen jedoch - auch wenn die Ergebnisse
nicht allgemeingiiltig sind — verhielten sich
Geschwister (im Vergleich zur Kontroll-
gruppe) ihrem Bruder oder ihrer Schwester
mit Down-Syndrom gegeniiber einfiihlsa-
mer und freundlicher [Cuskelly und Gunn,
2003]. Die Beziehungen wurden als insge-
samt konfliktdrmer und wérmer beschrie-
ben [Fisman et al., 2000]. AuSerdem war
zu beobachten, dass im Alter haufiger pfle-
gerische Aufgaben fiir den Bruder oder die
Schwester mit Down-Syndrom tibernom-
men wurden als bei anderen Geschwister-
konstellationen. Diese Rolle wird dariiber
hinaus in aller Regel als positiv bewertet
und nicht als Biirde verstanden [Cuskelly
und Gunn, 2003].

Die Geschwister selber gaben an, dass
sie — verglichen mit anderen, die keinen
Bruder und keine Schwester mit Down-
Syndrom haben - iiber ebenso viel Selbst-
wertgefiihl und Selbstkompetenz verfiigen.
Cuskelly und Gunn schlussfolgern in ihrer
Studie daraus, dass Geschwister eines Kin-
des mit Down-Syndrom potenziell diesel-
ben Moglichkeiten haben wie alle anderen,
eine ganz ,,normale” Kindheit zu erleben.

Brian Skotko - ein Bruder, Mediziner,
Forscher und Berater

Beim Welt-Down-Syndrom-Kongress in
Glasgow, den ich besuchen durfte, hielt Dr.
Brian Skotko unter anderem zwei Vortréige

zum Thema ,,Geschwister. Fiir diejenigen,
die ihn nicht kennen: Dr. Brian Skotko ist
Mediziner mit Schwerpunkt Pddiatrie und
Genetik. Aktuell ist er als Co-Direktor des
Down-Syndrom-Programms am Massa-
chusetts General Hospital titig. Sein beruf-
liches Interesse und die Leidenschaft gelten
seit Jahren Menschen mit Down-Syndrom.
Er engagiert sich in Forschung und Bera-
tung als Wissenschaftler und Bruder einer
Schwester mit Trisomie 21.

Ganz offensichtlich hat seine Schwester
seiner Entwicklung nicht geschadet. Ich er-
lebe ihn zum erstem Mal bei einem dieser
Vortrdage und bin beeindruckt von seinem
Charisma und seinem Esprit. Auf sehr un-
terhaltsame Art fithrt er durch seinen Vor-
trag und stellt dabei unter anderem die Er-
gebnisse der Studie vor, die er zusammen
mit Susan Levine und Richard Goldstein im
Jahr 2011 publizierte. Anders als bei voran-
gegangenen kleineren Studienreihen wur-
den fiir diese Studie Geschwister direkt da-
nach gefragt, wie es ist, einen Bruder oder
eine Schwester mit Down-Syndrom zu ha-
ben.

Insgesamt beteiligten sich an dieser Um-
frage 822 Geschwister. Das Alter der Befrag-
ten setzte sich dabei wie folgt zusammen:
27 % waren 9 bis 12 Jahre alt, 46 % waren 12
bis 20 Jahre alt, 16 % waren 20 bis 30 Jahre
alt, 6 % waren 30 bis 40 Jahre und 5 % wa-
ren zum Zeitpunkt der Befragung élter als
40 Jahre.

Von den 822 Befragten gaben iiber 96 % an,
dass sie fiir ihren Bruder oder ihre Schwester
mit Down-Syndrom Zuneigung empfinden,
94 % der ilteren Geschwister sind stolz auf
ihren Bruder oder ihre Schwester mit Down-
Syndrom, weniger als 10 % gaben an, dass
der Bruder oder die Schwester mit Down-
Syndrom ihnen peinlich ist, und weniger als
5 % wiirden ihren Bruder oder ihre Schwes-
ter mit Down-Syndrom gerne gegen einen
anderen Bruder oder eine andere Schwester
ohne Down-Syndrom tauschen.

Nach Meinung von 88 % der élteren Ge-
schwister hat der Bruder oder die Schwes-
ter mit Down-Syndrom sie zu einem besse-
ren Menschen gemacht und mehr als 90 %
wollen auch spiter, als Erwachsene, fiir ih-
ren Bruder oder ihre Schwester mit Down-
Syndrom da sein und sich kitmmern. Die
grofle Mehrheit der Befragten beschrieb
die Beziehung zu ihrem Bruder oder ihrer
Schwester mit Down-Syndrom als positiv
und bereichernd.

Besonders interessant: Nur 19 % der Neun-
bis Elfjdhrigen fanden, dass die Eltern dem
Bruder oder der Schwester mit Down-Syn-
drom zu viel Aufmerksamkeit schenken,
wihrend sie selber zu kurz kommen. Bei den
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tber Zwolfjahrigen waren es sogar nur 12 %,
die so dachten. 90 % der Neun- bis Elfjahri-
gen hingegen glauben, dass die meisten ihrer
Freunde sich in Gegenwart des Bruders oder
der Schwester mit Down-Syndrom wohlfiih-
len (89 % bei den iiber Zwolfjahrigen).

Das lasst mich doch
aufatmen!

Die 10 %, denen der Bruder oder die Schwes-
ter peinlich ist, oder die 5 %, die den Bruder
oder die Schwester gerne eintauschen wiir-
den, lieffen sich vermutlich auch in einer
Kontrollgruppe unter Geschwistern finden,
von denen keines das Down-Syndrom hat.
Mich stimmt das zuversichtlich! Auch
wenn es bestimmt manchmal doof ist, eine
kleine Schwester zu haben, und manchmal
vielleicht noch doofer, wenn die auch noch
das Down-Syndrom hat, so ist Oliver ganz
gewiss nicht schlechter dran als irgendwer
sonst. Es liegt an uns, eine Basis zu schaffen,
die den individuellen Bediirfnissen aller
Geschwister gerecht wird, ob nun eines da-
von das Down-Syndrom hat oder nicht. Auf
jeden Fall hat Oliver schon jetzt eine Sozial-
kompetenz, die andere vielleicht nicht un-
bedingt erreichen. Ich habe ihm diesen Text
tibrigens vorgelesen und er hat sein O.K. ge-
geben, dass er so abgedruckt werden kann.
Jetzt arbeitet er wieder an seiner Schnipsel-
schieBmaschine. Welt, schnall dich an!

Welt, schnall dich an!

Apropos ,anschnallen“ ... Ich habe da
noch eine Buchempfehlung: ,Fasten your
Seatbelt - a crash course on Down syndro-
me for brothers und sisters® (zu Deutsch:
»Anschnallen bitte — ein Crashkurs zum
Down-Syndrom fiir Briider und Schwes-
tern) von Brian Skotko und Susan Levine.

Die beiden veranstalten in den USA
schon seit vielen Jahren gemeinsam Ge-
schwister-Workshops. Jugendliche kom-
men bei dieser Gelegenheit zusammen, um
tiber diese eine Sache zu sprechen: ihren
Bruder oder ihre Schwester mit Down-Syn-
drom. Eltern ist der Zutritt zu dieser Veran-
staltung nicht erlaubt.

In der geschlossenen Gruppe koénnen
die Jugendlichen Fragen stellen, auch sol-
che, die ihnen unangenehm sind und die
sie sich sonst vielleicht nicht zu fragen trau-
en. Die Fragen werden anonym auf einen
Zettel geschrieben, in eine Box geworfen
und anschlieflend vertraulich besprochen.
In ihrem Buch haben Brian Skotko und Su-
san Levine knapp hundert Fragen aus die-
sen Workshops zusammengetragen. Knapp
hundert Originalfragen von echten Brii-



dern und echten Schwestern! Einzigartig
und besonders wertvoll der Einblick in die
Gefiihlswelt der Geschwister, der einem da-
durch erméglicht wird.

Klug, umsichtig und kompetent geben
Brian Skotko und Susan Levine in ihrem
Buch Antworten auf ganz praktische Fra-
gen, wie zum Beispiel die, wie das Down-
Syndrom tiberhaupt entsteht, ob es vererb-
bar ist und warum es so heif3t. Sie erkldren,
wie Menschen mit Down-Syndrom lernen,
und warum manchmal eine andere Schul-
form notwendig ist. Andere Fragen sind
mitten aus dem Leben gegriffen: ,Meine
Schwester wird furchtbar stur, wenn sie sau-
er ist oder etwas unbedingt will. Wie soll ich
damit umgehen?*, ,Warum hat mein Bruder
standig Wutanfille?“ oder ,Wenn Leute nicht
verstehen, was meine Schwester zu sagen ver-
sucht, soll ich es dann fiir sie tibersetzen?*

Unbequeme Fragen: ,Manchmal fiihle
ich mich schuldig, dass ich Dinge tun kann,
die mein Bruder nicht tun kann. Ist das nor-
mal?*, ,Manchmal schdme ich mich fiir mei-
ne Schwester. Wie soll ich damit umgehen?“
oder ,,In letzter Zeit nervt mich alles an mei-
nem Bruder. Ich mag ihn nicht mal mehr in
meiner Néihe haben. Ich habe Angst, dass ich
immer so fiihlen werde. Was kann ich tun?“
werden dabei genauso wenig ausgespart wie
solch essenzielle Fragen nach der Zukunft:
,Konnen Menschen mit Down-Syndrom
Kinder haben?*, ,Wird mein Bruder einmal
alleine leben konnen?“ und ,Wo wird meine
Schwester spdter arbeiten konnen?, um nur
ein paar Beispiele zu nennen.

Ich habe mir das Buch gleich nach dem
Kongress gekauft und es verschlungen. Ich
habe es fiir Oliver gelesen, um ,geriistet”
zu sein. Noch ist er Kind, noch macht er
sich keine, zumindest keine allzu tiefschiir-
fenden, Gedanken tber das Down-Syn-
drom oder gar welche Bedeutung es fiir sei-
ne oder ihre Zukunft hat. So wie Johanna
und Oliver élter werden, so wie Kopf und
Korper erwachsen werden, so werden aber
wohl auch die Karten neu gemischt werden.
Denn so ,normal es im Moment auch an-
mutet, mit ihren - gerade mal - drei Jah-
ren hat Johanna ganz sicher noch nicht
ihr ganzes Repertoire an originellen Ver-
haltensweisen ausgeschopft (,Mein Bruder
lduft immer in Unterwdsche ums das Haus,
manchmal sogar vor meinen Freunden. Wie
kann ich ihm klarmachen, dass das nicht in
Ordnung ist?“).

Ganz sicher wird es auch Zeiten geben,
in denen die Behinderung seiner Schwes-
ter fiir Oliver zur Herausforderung wird.
Vielleicht wird er das Buch dann selber le-
sen und sich in der einen oder anderen Fra-
ge wiederfinden. Vor allem aber gibt es den

Heranwachsenden die Gewissheit, dass sie
nicht alleine sind mit ihren Gefithlen und
dass es wichtig und o.k. ist, dass sie fiihlen,
was sie fithlen.

Leider gibt es das Buch nur im engli-
schen Original. Da es sich aber an Jugend-
liche richtet, ist es in recht einfacher Spra-
che verfasst und sicher auch gut zu lesen,
wenn die Englisch-Kenntnisse schon ein
wenig eingerostet sind. Von mir eine klare
Leseempfehlung, nicht nur fiir Briider und
Schwestern!

FASTEN

“JmYOUR-T_

SEATBELY

Eine klare Lese- | tor trosmers and iers
empfehlung,
nicht nur fiir Briider e
und Schwestern!

Brion C. $hotho & Susan P, Levine
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Quellenhinweise:

https://www.familienhandbuch.de/imperia/
md/content/stmas/familienhandbuch/famili-
enforschung-geschwister.pdf

Korenromp MJ, Page-Christiaens GC, van den
Bout J, Mulder EJ, Visser GH. 2007. Maternal
decision to terminate pregnancy in case

of Down syndrome. Am J Obstet Gynecol
196:149.e1-149.11.

Cuskelly M, Gunn P.2003. Sibling relationships
of children with Down syndrome: Perspectives
of mothers, fathers, and siblings.

Am J Ment Retard 108:234-244.

http://brianskotko.com/wp-content/uploads/
2015/12/AJMG-Siblings-Final-Article.pdf

Zusammenfassung der Studien von Brian
Skotko in: Leben mit Down-Syndrom, Nr. 70,
Mai 2012, S. 24 ff.

Karina und Alina laden ein
zum 17. Deutschen Down-Sportlerfestival

in Frankfurt
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Am 27. April 2019 treffen sich Kinder

und Jugendliche aus ganz Deutschland
beim 17. Deutschen Down-Sportlerfes-
tival, um ihre Krafte in der Leichtathle-
tik zu messen. Aber es gibt auch wieder
zahlreiche Workshops, bei denen die
Teilnehmenden ausprobieren kdnnen,
ob ihnen eine Sportart geféllt oder sie
ein besonderes Talent haben. Zum Bei-
spiel der Yoga-Workshop, der Musik-
und Gesangsworkshop und nattirlich
die Modenschau mit Peyman Amin.
Nach einem Jahr Pause geht Judo wie-
der an den Start.

André Gatzke, bekannt aus der Sen-
dung mit der Maus, begleitet uns mit
seiner Moderation durch den Tag - und
wir werden sicherlich wieder viel Spal3
haben, wenn er gegen euch beim Lau-
fen, Weitsprung oder FuRball versucht
anzutreten.

Anmeldung voraussichtlich ab Ende
Januar 2019 Giber: www.down-sportler-
festival.de. Tagesaktuelle Infos tGber Fa-
cebook:

down.sportlerfestival
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Identitat, Freundschaft,
Liebe und Sexualitat

TEXT: JULIA WENKE

FOTOS: VIKTOR GOTTFRIED

Dieser Artikel bietet einen Vorgeschmack auf ein neues
Angebot im sexualpadagogischen Bildungsbereich und ist
dabei mit praxisbezogenen Erkenntnissen angereichert.
Als Basis dieses Artikels dient meine langjahrige Berufs-
erfahrung, die ich in der Zusammenarbeit mit jungen
Menschen, die das Down-Syndrom haben, erwerben

durfte.

Fiur die Leserin und den Leser wiinsche ich mir, den
Artikel als ganze Einheit zu sehen. Die spater beschrie-
benen Kernbereiche Identitat, Freundschaft, Liebe und
Sexualitat bauen jeweils aufeinander auf.

exualitdt ist ein lebenslanger Lern-
S und Entwicklungsprozess, den es als

solchen zu begleiten gilt. Oft ist es
ein arbeitsintensiver Weg, den es braucht,
damit ,,sichere Liebe® entstehen und in eine
feste Beziehung miinden kann. Mit ,,siche-
rer Liebe“ meine ich, dass ein Liebespaar die
eigenen Bediirfnisse und die des anderen
kennen- und wertzuschitzen lernt. Hierzu
zéhlen auch das eigene Kérperwissen sowie
das Wissen iiber personliche Grenzen, Vor-
lieben und Abneigungen.

Der Begriff der Sexualitit ist weit gefd-
chert, er bezieht gleichermaflen Freund-
schaft sowie jegliche soziale Bindung und
Beziehungen mit ein. Im Prozess der sexu-
ellen Bildung kommt es immer wieder zur
Auseinandersetzung mit Normen und Wer-
ten. Diese braucht es, um gesellschaftliche
Akzeptanz und Teilhabe zu erlangen.

Die Wichtigkeit und Richtigkeit guter
sexueller Bildung ist unumstritten. Doch
wie kann diese gelingen, wenn die eigene
Handlungsverlegenheit der Eltern, Fachleu-
te oder Institutionen im Weg steht? Die L6-
sung kann sein, dass man sein eigenes oder

professionelles Kompetenzprofil —erwei-
tert und sich eben diesem Gefiihl der ver-
meintlichen Hilflosigkeit stellt. Menschen
mit Down-Syndrom benétigen klare und
wiederholende Informationen im sexuellen
Bildungsbereich, die gleichwohl ihren psy-
chosexuellen Entwicklungs- als auch den
kognitiven Entwicklungsstand beriicksich-
tigen und mit aufgreifen. Mutig und befreit
tiber Identitdt, Freundschaft, Liebe und Se-
xualitédt zu sprechen kann auch heiflen, dass
man Folgendes im Hinterkopf hat:

Sexual- und Entwicklungs-
pddagogin Julia Wenke

ist eine Ansprechpartnerin
fiir den Themenbereich
Identitdt, Freundschaft, Liebe
und Sexualitdt

Die vier iibergeordneten Kernbereiche,
Identitdt, Freundschaft, Liebe und Sexu-
alitdt, werden nun jeweils einzeln vorge-
stellt. Jeder Bereich ist in sich arbeits- und
gefiihlsintensiv. Die Bereiche markieren
wichtige Lern- und Lebensfelder, die ange-
passt an die jeweilige Lebenssituation einer
stetig neuen Ausrichtung unterliegen. Eine
neue Ausrichtung ist meist dann relevant,
wenn sich das Lebensumfeld veréndert.
Dies kann durch selbststindiges Wohnen
oder eine Verliebtheit und die dazugehori-

»Es geht weniger um die genitale Sexualitat
als den Weg, den es braucht, um sichere Liebe zu leben
und zu erleben.

(Erkenntnis aus der téglichen Arbeit)

Berticksichtigt man dies, wird klar, dass ein
wesentlicher, jedoch zentraler Unterschied
im Sexualleben von Menschen mit Down-
Syndrom ist, dass die Wertigkeit der genita-
len Sexualitdt einen weniger hohen Stellen-
wert einnimmt. Dennoch soll sie auch nicht
abgestritten werden.
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ge Auseinandersetzung ausgelost werden.
Da junge Menschen mit Down-Syndrom
meist zu einem spiteren Zeitpunkt wichti-
ge Abnabelungsprozesse durchleben, ver-
schiebt sich unter anderem auch die Puber-
tatsphase deutlich nach hinten.



In jedem Kernbereich ist der Aspekt der
wechselseitigen Kommunikation hervor-
zuheben. Hierzu ein Beispiel aus der Pra-
xis: Wahrend meiner téglichen Arbeit erle-
be ich immer wieder, dass junge Menschen
direkt nach dem Kennenlernen davon be-
richten, dass sie einen Partner haben. Die
Phase des Miteinander-Kommunizierens,
verbal oder nonverbal, wird dabei meis-
tens nur kurz erlebt oder gar ausgelassen.
Sie haben auch nach einer kurzen Begeg-
nung sehr oft das Gefiihl, einen Partner/
eine Partnerin zu haben. Aus der Sicht ei-
ner professionellen Begleitperson fehlt hier
die Phase des Kennenlernens, also der Auf-
bau einer Beziehung. Eine wichtige Regel
hierbei ist: Zu einer Beziehung gehéren im-
mer zwei Menschen, die gegenseitig ,,ja“ zu
einer Beziehung sagen miissen. Ist die akti-
ve Sprache nicht ausreichend, oder es feh-
len Worte, muss unbedingt auf Bilder, Ge-
béarden etc. zuriickgegriffen werden. Viele
sprachliche Prozesse miissen begleitet und
eingeiibt werden.

Identitat — oder die Sache mit
der eigenen Behinderung

Zu wissen, wer man ist, stellt eine der Ba-
sisfahigkeiten aller weiteren Schritte im
sexuellen Bildungsbereich dar. Identitat
bedeutet nicht nur das Wissen iiber duf3er-
liche Merkmale, Vorlieben und Abneigun-
gen, sondern auch sich dem Thema der ,ei-
genen Behinderung® zu stellen. Dies kann
gleichermaflen schmerzhaft wie auch be-
freiend sein. Zu wissen, dass der Korper aus
Zellen besteht, die Chromosomen enthal-
ten, die bei Personen mit Down-Syndrom

auf dem 21. Chromosom dreifach vorliegen,
kann mit wenigen Worten erklart und visu-
ell verdeutlicht werden.

An diesem Punkt ist es auch wichtig zu
vermitteln, dass das Down-Syndrom durch
alle Entwicklungsphasen bleibt und folg-
lich den Korper nicht verlasst. Viele jun-
ge Menschen mit Down-Syndrom denken,
dass die Volljahrigkeit auch ein Ende des
Down-Syndroms mit sich bringt. Die Zahl
achtzehn ist oft mit magischen Kriften und

B SEXUALITAT

nur allzu verstindlich, jedoch hiufig unre-
alistisch.

Freundschaft — oder die
wichtigste Sache der Welt

Warum sind Freundschaften von solch ei-
ner Wichtigkeit? Ganz einfach, weil alle
Menschen dazugehéren mochten und
wollen. Dazugehéren 16st unter anderem

Auszug aus den Lernzielen
fiir den Kernbereich Identitat

e Innere und duf3ere Personlichkeitsmerkmale

e Meine Grenzen, deine Grenzen

e Entwicklungsbesonderheit ansprechen und
emotional/kognitiv reflektieren

irrealen Vorstellungen besetzt. In ihr lie-
gen viele Hoffnungen. Dass dem nicht so
ist, muss trotz allen Schmerzes einfithlsam
und deutlich angesprochen werden. Sol-
che schwierigen Themen lassen sich gut in
Gruppen besprechen, da ein ,Gefithl der
Gemeinsamkeit“ unterstiitzend wirkt.

Die Akzeptanz fiir die eigene Besonder-
heit dauert oft ein Leben lang. Immer wie-
der erlebe ich, dass junge Menschen mit
Down-Syndrom sich einen Partner ohne
Behinderung wiinschen. Dieser Wunsch ist

Wichtige Begriffe in der Sexualpddagogik
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Selbstwirksamkeit aus, die sich wiederum
positiv auf den Korper, den Geist und die
Seele auswirkt.

Zwei Aspekte sind mir hier wichtig zu
benennen. Die Regelmifligkeit und die
Wechselseitigkeit in einer Freundschaft.
Freundschaft bedeutet nicht nur, sich in
den Vordergrund zu stellen, sondern eben
auch die Bediirfnisse des anderen wahrzu-
nehmen. Das fillt schwer, ist aber ungemein
wichtig fiir eine spitere ,,sichere Beziehung"

Es sollte moglichst frith im Leben damit
begonnen werden, Verabredungen in einem
regelméfligen Turnus in den Alltag einzu-
binden. Die Menge an Freunden ist dabei
weniger entscheidend, jedoch die Regelmi-
Bigkeit. Ein oder zwei feste Freunde zu ha-
ben, zu wissen, was man mit ihnen unter-
nehmen kann, ist vollkommen ausreichend.
Eine Freundschaft zu pflegen und sich auf
eine andere Person einzulassen, will inten-
siv eingelibt und streckenweise begleitet,
sogar gecoacht werden. Dieses langfristig
angelegte Projekt lohnt sich.

Eine wundervolle und regelmafiige
Freundschaft ist wertvoll. Viele junge Men-
schen mit Down-Syndrom antworten Fol-
gendes auf die Frage: ,Warum willst du ei-
nen Freund/eine Freundin haben?“ ,Um
ins Kino zu gehen, um UNO zu spielen, zu
chillen oder Musik zu héren.“ Dies unter-
stlitzt meine These des ,,Zusammenseins®

Dass ein Freund nicht gleich ein Liebes-
partner ist, muss klar benannt werden. In
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meiner praktischen Arbeit biete ich immer
wieder Spiele/Ubungen zur Kategorisie-
rung von Beziehungen an. Neben der Ka-
tegorisierung ist es auch wichtig einzuiiben,
welche Titigkeiten erlebe ich mit welcher
Person oder Personengruppe und wie ver-
halte ich mich dabei. Viele wertvolle Erfah-
rungen koénnen in Freizeiten gemacht wer-
den. Gerne mochte ich ermutigen, diese
regelmiéflig in Anspruch zu nehmen.

Liebe - oder die Sache mit
dem Ring

Ist man verliebt und hat man eine Liebes-
beziehung, gehort ein ,,Ring® fiir viele Men-
schen mit Down-Syndrom dazu. Erst neu-
lich hat mir ein junger Mann berichtet: ,,Ich
will heiraten und mit meiner Frau in einem
Haus wohnen.“ Eine Hochzeit ist eigentlich
Pflicht, sie wird mit einem groflen familia-
ren Fest und mit Geschenken verbunden.
Menschen mit Down-Syndrom sind eng in
ihr Familienleben eingebunden. Sie erleben
und erfahren die Familie als intensiv und
lebensnotwendig. So ist die Schlussfolge-
rung, eine eigene Familie griinden zu wol-
len, nur naheliegend.

Der Aspekt der Zeit sowie die zeitlichen
Abfolgen in einer Beziehung folgen meist
nicht dem gesellschaftlich gewohnten Tem-
po. Die Zeit ist ein nicht greifbares Medi-
um und es fillt vielen jungen Menschen mit
Down-Syndrom schwer, diese einzuschat-
zen. Auch sind Veranstaltungen, in de-
nen man sich kennenlernt, regional unter-
schiedlich haufig verbreitet. So nutzen viele
die Chance auf einer Kontaktparty und ver-
binden die Kennenlernphase mit der direk-
ten Frage ,,Sind wir zusammen?“. Zwischen
dem Kennenlernen und dem Beziehungs-
status liegt also oft wenig Zeit.

Sexualitat - oder die Sache,
tber die alle reden und die
keiner versteht

Oftmals entsteht um das Wort ,,Sex” ein
solches Gedanken- und Sorgenkonstrukt,
dass man vergisst, es einfach sachlich und
wertneutral zu beschreiben/bebildern.

In der Praxis liegt immer eine aufgereg-
te Spannung und Peinlichkeit in der Luft,
wenn man das Wort Sex in einer Gruppe
ausspricht. Ein Teil der Gruppe reagiert zu-
riickhaltend und schiichtern, ein anderer
Teil wirft mit Begriffen, die inhaltlich und
in deren Bedeutung unklar sind, um sich.
Der Teil, der mit Begriffen um sich wirft,

Geschlossene Tiir im Sexualitdt-,Zimmer” signalisiert die Privatsphdre

Auszug aus den Lernzielen

fur den Kernbereich Freundschaft

e regelmiflig Verabredungen in den Alltag einbinden
e Freundschaftspflege

e Meine Grenzen, deine Grenzen

o Wechselseitige Kommunikation und Blickkontakt

e Teilnahme an Freizeiten

Auszug aus den Lernzielen
fiir den Kernbereich Liebe

e Korperwissen & Hygiene
e Meine Grenzen, deine Grenzen
e Wechselseitige Kommunikation und Blickkontakt

e Privat / Offentlich

weild oft genau, dass sexualisierte Worter/
Begriffe wie eine Bombe auf das Gegeniiber
einschlagen. Der ausgesprochene Begriff
Sex ist sehr wirkungsvoll, die Aufmerksam-
keit ist garantiert. Doch nur, weil man den
Begriff kennt und duflert, heifit das nicht,
dass er verstanden und in den korrekten
Sachkontext gesetzt werden kann.

Damit alle vom gleichen Sachverhalt re-
den, wird der Begriff Sex klar erkldrt und
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bebildert. Sex bedeutet, dass ein Mann und
eine Frau miteinander schlafen. Nimmt
man diesen Satz wortwortlich, denkt der
Mensch mit Down-Syndrom, da er bildlich
denkt, es liegen zwei Menschen im Bett und
schlafen nebeneinander. Hieraus resultiert,
dass sprachlich im sexuellen Bildungsbe-
reich sehr sauber und visuell deutlich (Bild-
material, Paomi-Modelle, das heif3t Model-
le aus Stoff, zur sexuellen, gesundheitlichen



Auszug aus den Lernzielen

fur den Kernbereich Sexualitat

e Wissen iiber Verhlitungsmittel
e Anwendung der Verhiitungsmittel
e Klarung sexueller Begrifflichkeiten

e Meine Grenzen, deine Grenzen

e Privat / Offentlich

e Wechselseitige Kommunikation und Blickkontakt

und korperlichen Aufklirung) gearbeitet
werden muss.

Ist der Begriff Sex einmal geklirt, sowie
der Vorgang selbst, ist es fast immer un-
relevant, weiter dariiber zu sprechen. Oft
nimmt der Satz ,Du musst keinen Sex ha-
ben“ auch den Druck und die Sorgen junger
Menschen mit Down-Syndrom. Denn sich
zu streicheln, zu massieren, zu knutschen,
sich anzuschauen, Privatsphire zu erleben

. ist viel schoner, spannender und schon

menfelder der Verhiitung, Abgrenzung,
Privatsphire, Hygiene etc. besprochen und
verstanden werden. Bis all diese Themen
verstanden wurden, dauert es oft Jahre und
bedarf intensiver Betreuung und Beglei-
tung.

Wenn man iiber Liebe und Sexualitat spricht,
sind zwei Betrachtungen sehr wichtig:

o die Asthetik des sexualpidagogischen
Bildungsmaterials,

B SEXUALITAT

aufregend genug.
Mir ist wichtig, dass bevor es tiberhaupt
zu einer sexuellen Handlung kommt, The-

e die Achtung und Wertschitzung des
Gegeniibers.

Die Vortrage richten sich an:

Padagogen, Multiplikatoren, Elternvereine, Schulen und alle, die
sich informieren wollen.

Wenn Sie Interesse haben, schauen Sie bei
www.infobox-liebe.de vorbei. Ihre Nachricht wird mit Freude ent-
gegengenommen.

Zur Person, die hinter der infobox-liebe steht:

Mein Name ist Julia Wenke. Ich bin Sexual- und Entwicklungspa-
dagogin und arbeite seit vielen Jahren in der PEp-Praxis fiir Ent-
wicklungspadagogik in Mainz. Es ist mir ein Privileg, kiinftig, neben
meiner Tatigkeit fur die PEp-Praxis, eine Ansprechpartnerin fiir den
Themenbereich Identitat, Freundschaft, Liebe und Sexualitét sein
zu durfen.

Vorstellung der infobox-liebe

Sollte der Artikel bei Ihnen den Wunsch geweckt haben, mehr tiber
die Themenfelder Identitat, Freundschaft, Liebe und Sexualitat zu
erfahren, ist es moglich, die infobox-liebe anzuschreiben und einen
Inhouse-Fachvortrag zu buchen. Die infobox-liebe ist ein neues
sexualpadagogisches Bildungsangebot, das individuelle Inhouse-
Fachvortrage zum Themenbereich Sexualitat und

,Sichere Liebe” anbietet.

Die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom mochte in Zukunft dem
Themenfeld,Sexualitat” einen neuen Rahmen, in Form einer von mir
regelmaBig geschriebenen Kolumne, geben. Sie erwarten spannen-
de, praxisbezogene Beitrage und konkrete Handlungsvorschlage.
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EDSA-Jahresversammlung 2018

und Tagung zum Thema

,Job-Inklusion in Europa”

32 Vertreter*innen von 24 verschiedenen
DS-Verbanden aus 20 europdischen Lan-
dern versammelten sich vom 26. bis 28.
Oktober 2018 in den Raumlichkeiten des
spanischen Vereins Down Spain zu ihrem
jahrlichen Treffen. Die Jahresversamm-
lung fand am Freitag und am Sonntag
statt. Der Samstag war dem Seminar zur
»Job-Inklusion” gewidmet.

s ist immer wieder schén und anre-
Egend, all diese engagierten Menschen

zu treffen, die in ihren Organisationen
so hart daran arbeiten, die Situation von
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen
mit DS zu verbessern. Unter den Delegier-
ten waren einige, die zum ersten Mal teil-
nahmen, da ihre Organisationen erst kiirz-
lich EDSA-Mitglied geworden sind. Daher
hatten sie die Moglichkeit, ihre Organisa-
tion in einem Vortrag oder mit einer Po-
werpoint-Prasentation vorzustellen. Dies-
mal gab es Prasentationen aus Island, Polen,
Ungarn und dem Tessin/Schweiz.

Es ist immer sehr interessant fiir alle
Mitglieder, zu sehen und zu héren, was an-
dere tun, man lernt Projekte und Aktivita-
ten kennen, die auch fiir sein eigenes Land
interessant sein konnten.

Wie iiblich standen der Bericht des Pra-
sidenten und die Finanzberichte auf der
Tagesordnung. Es gab eine Anderung im
Vorstand: Lars Brustad vom norwegischen
DS-Netzwerk wollte aus personlichen
Griinden als Vorstandsmitglied zuriicktre-
ten. Karianne Abrahamsson, ebenfalls aus
Norwegen, wurde von der AGA (Anual Ge-
neral Assembly) als Nachfolgerin nominiert
und gewdhlt.

Andere wichtige Themen auf der Tages-
ordnung waren die weiteren Aktivititen der
EDSA, insbesondere die Aktionen im Zu-
sammenhang mit dem WDSD 2019 und
dem ,Invite an expert“-Projekt, das in den
letzten funf Jahren nicht sehr oft genutzt
wurde. Es wurde diskutiert, wie dieses Pro-
jekt, das wirklich hilfreich ist, besser gefor-
dert werden kann.

EDSA benétigt einen neuen strategi-
schen Plan fiir die nachsten Jahre. Es blieb
nicht geniigend Zeit, um diese Angelegen-
heit in der AGA zu besprechen, aber es

wurden Ideen gesammelt. Die ndchste Vor-
standssitzung wird sich mit diesem Thema
befassen.

Tagung zum Thema
»Job-Inklusion in Europa”

Die Jahresversammlung von EDSA wird
immer entweder mit einem Studientag,
mit einem Besuch in verschiedenen Pro-
jekten oder einem Kurs verbunden, damit
die Teilnehmer*innen nicht nur fiir die Ver-
sammlung kommen, sondern sich dariiber
hinaus weiterbilden kénnen.

2016 wurde entschieden, dass die néchs-
ten drei Jahresversammlungen jeweils kom-
biniert werden mit einer eintdgigen Konfe-
renz zum Thema Inklusion. So fand 2017 in
Dublin eine Tagung zur schulischen Inklu-
sion statt (Bericht in Leben mit Down-Syn-
drom Nr. 88, Mai 2018). Diesmal in Madrid
ging es um Job-Inklusion und im nichsten
Jahr dreht sich dann alles um die Themen
Autonomie und Wohnen.

Der Gastgeber Down Espagna
stellt sich vor
Die Tagung fing an mit einer Présentati-
on des spanischen Vereins Down Espagna,
Gastgeber dieser Veranstaltung. Der Haupt-
sitz des Vereins ist in Madrid, aber in 91 wei-
teren Stadten in Spanien gibt es Nieder-
lassungen; 1300 Fachleute sind bei Down
Espagna angestellt und setzen sich unter an-
derem ein fiir 8000 Menschen mit Down-
Syndrom. Das Leitmotto des Vereins ist
Soziale Inklusion auf allen Ebenen und als
Leitfaden gilt die UN-Konvention iiber die
Rechte von Menschen mit Behinderungen.
Es gibt verschiedene Netzwerke unter
anderem fiir Frithférderung, Bildung, Ge-
schwister, Autonomie oder Unterstiitzte
Beschiftigung. Vor allem ist Down Espag-
na auf politischem Gebiet sehr aktiv. Wis-
senschaftliche Studien, Publikationen, Lob-
by-Arbeit und eine stindige Prisenz in
den spanischen Medien gehdren zum Pro-
gramm. Die Website zdhlt 780000 Besu-
cher. Es ist beeindruckend, wie gut organi-
siert und strukturiert dieser Verein ist. Er
bietet eine ausgezeichnete Unterstiitzung
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fir Menschen mit DS und ihre Familien
im ganzen Land. In vielen Bereichen ist der
Verein dhnlichen Organisationen in Euro-
pa weit voraus.

Umfrage unter den EDSA-Mitgliedern
zum Thema Inklusion auf dem ersten
Arbeitsmarkt

Wie schon im letzten Jahr wurde im Vor-
feld dieser Tagung an alle EDSA-Mitglieder
ein Fragebogen verschickt. Zurzeit sind 40
DS-Vereine aus 33 verschiedenen Landern
Mitglied. Der Fragebogen wurde von Anna
Contardi (AIPD, Rom) zusammengestellt
und enthielt elf Fragen zum Thema Inklu-
sion auf dem ersten Arbeitsmarkt.

20 Vereine aus 17 Liandern beantwor-
teten die Fragen. Die Lander, die sich en-
gagierten, waren: Albanien, Osterreich,
Deutschland, Spanien, Ungarn, Tschechi-
sche Republik, Italien, Ddnemark, Nieder-
lande, Ukraine, Portugal, Kroatien, Ru-
manien, Island, Tiirkei, Schottland und
Slowenien.

Einige Vereine — aus Schweden, Norwe-
gen und der Schweiz - antworteten, dass in
ihrem Land so wenig Daten vorliegen, dass
sie keine Auskunft geben konnen.

Bei der ersten Frage wurde gebeten, an-
zugeben, wo Erwachsene mit DS nach
Schulabschluss hingehen: Bleiben sie zu
Hause, besuchen sie ein Aktivitdatszen-
trum, arbeiten sie in einer Werkstatt oder
in Inklusionsfirmen oder sind sie auf dem
ersten Arbeitsmarkt tétig?

Nur ein ganz kleiner Prozentsatz hat einen
Job in einem reguldren Betrieb, ca. 2 %.

Die hochsten Zahlen hier kamen aus Ita-
lien (13 %), Portugal und Deutschland mit
10 %, Spanien mit 5 % und Osterreich gab
4 % an. In den meisten Landern jedoch gibt
es iiberhaupt keine Arbeitsmoglichkeit und
bleibt die Mehrzahl der Erwachsenen mit
DS zu Hause, ohne jegliche Beschiftigung.

Nur in den Niederlanden, Osterreich
und Deutschland gehen fast alle Erwachse-
nen mit DS einer Tétigkeit nach und sind
nicht zu Hause.

Die zweite Frage lautete: Gibt es ein Ge-
setz, das die Integration von Menschen



mit DS am Arbeitsplatz fordert (auch im
Rahmen eines allgemeineren Gesetzes
iliber Behinderungen)?

Bis auf ein Land (Slowenien) antworteten
alle mit Ja.

3. Wie fordert der Staat

die Arbeitsinklusion?

Am héufigsten wurde genannt, dass es einen
Zuschuss zum Gehalt gab oder dass die Fir-
men eine andere finanzielle Unterstiitzung
bekamen. Es kann Steuervergiinstigungen
geben oder das Bufigeld fillt weg, das man
zahlen muss, wenn man keine Menschen
mit Behinderung beschiftigt. In den meis-
ten Landern gilt die Regelung, dass ein Un-
ternehmen ab einer bestimmten Grofe ver-
pflichtet ist, eine oder mehrere Personen mit
einer Behinderung einzustellen, falls dem
nicht Folge geleistet wird, muss ein Buf3geld
bezahlt werden.

4. Erhélt eine Person mit DS, die auf dem
freien Markt arbeitet, das gleiche Gehalt
wie die Kolleg*innen?

Ungefihr die Halfte der Befragten stimmte
dem zu, die anderen antworteten mit Nein.

5. Erhélt ein Arbeitnehmer mit DS in ei-
ner geschiitzten Werkstatt ein Gehalt,
das dem Mindestlohn entspricht?

Nein bei 73 % und mit Ja antworteten 27 %.

6. Sind Menschen mit DS in Vollzeit
beschiftigt, in Teilzeit oder nur einige
Stunden?

Die allermeisten arbeiten in Teilzeit (zwi-
schen 20 bis 25 Stunden). Vereinzelt haben
Menschen mit DS eine Vollzeitstelle. Vier
Liander antworteten, dass wenn die Er-
wachsenen iiberhaupt etwas arbeiten, sind
es weniger als 15 Stunden in der Woche.

7. Gibt es Unterstiitzungsmafinahmen
bei der beruflichen Integration?

In Ruminien, Kroatien und der Tiirkei gibt
es solche Mafinahmen nicht. In den ande-
ren Landern gibt es sowohl private als auch
staatlich geforderte Unterstiitzung, wobei
die privaten Integrations-Fachdienste mehr
verbreitet sind.

8. Bietet lhr Verein auch Unterstiitzung
bei der Arbeitssuche und Jobassistenz
an?

Elf Vereine bestdtigten dies, acht Vereine
bieten diesen Service nicht an.

9. Wenn JA, mit welcher Interventionen?

Genannt wurde: Berufsorientierung und
Trainingskurse, Suchen nach und Sensibi-
lisieren von Betrieben und vermitteln zwi-

schen geeigneten Kandidaten und Arbeit-
gebern, Job-Coaching, Aufklarungsarbeit
in den Unternehmen, in der Chefetage so-
wie unter Kollegen*innen.

10. Welche Methode wird am héufigsten
zur Forderung der Berufs-Integration
eingesetzt?

Siebenmal wurde das ,,Training on the Job”
genannt. Fiinf Lander gaben an, dass die
jungen Leute erst ein allgemeines beruf-
liches Training bekommen, und viermal
wurde eine gezielte berufliche Ausbildung
genannt.

11. Was ist das Haupthindernis fiir die
Beschiaftigung von Menschen mit DS in
lhrem Land?

Das grofite Hindernis war zu wenig finan-
zielle Unterstiitzung (9), Vorurteile bei
Arbeitgebern und in der Arbeitswelt all-
gemein (5), fehlende staatliche Unterstiit-
zung/Gesetzeslage (4), mangelhafte Vorbe-
reitung der jungen Menschen mit DS (4),
Widerstand der Familien (4).

Nach der Vorstellung dieser Ergebnisse
ging es weiter mit Prasentationen zum The-
ma Job-Inklusion aus zehn Landern. Einige
mochte ich hier erwihnen.

Erfahrungen aus Italien

Anna Contardi von AIPD in Rom sprach
iiber italienische Erfahrungen. Heute leben
zirka 25000 Erwachsene mit DS in Italien,
ein Teil von ihnen arbeitet. Anna spricht
unter anderem zwei Problembereiche an.
Einmal, dass viele dieser Menschen auf
die Rolle der Arbeitnehmerin oder des Ar-
beitnehmers ungentigend vorbereitet sind.
Manche werden von Familien behandelt,
als wiren sie ,ewig Kinder®, und so beneh-
men sie sich dann auch. Andere haben ein
vollig falsches Selbstbild. Es ist schwierig,
diese jungen Leute in die Arbeitswelt zu in-
tegrieren.

Dann betont sie, dass es nicht so schwer
ist, eine Arbeit, eine Aufgabe zu lernen
und auszufithren, sondern viel schwieri-
ger ist es, ein*e Arbeiternehmer*in zu sein.
Zu verstehen, wie man sich am Arbeits-
platz benimmt, welche soziale Rolle man
einnimmt, ist kompliziert. Leider scheitert
aber genau daran manchmal ein Arbeits-
verhiltnis.

In Italien gibt es zwei Optionen: ein Ar-
beitsplatz auf dem ersten Arbeitsmarkt oder
eine Arbeit in einem Sozial-Unternehmen.
In diesen Inklusions-Firmen sind mindes-
tens 30 % des Personals Menschen mit ei-
ner Behinderung. Viele Erwachsene mit DS
arbeiten hier.
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13 % der Erwachsenen mit DS, die mit
italienischen DS-Vereinen in Kontakt ste-
hen, arbeiten mit einem reguldren Vertrag
auf dem ersten Arbeitsmarkt. 2017 kamen
131 Praktikumsplitze neu dazu und wurden
38 neue Arbeitsvertrige unterzeichnet.

Interessant ist auch, dass es feste Vertra-
ge gibt mit groflen Firmen, die seit vielen
Jahren regelméfiig Menschen mit DS ein-
stellen, dies sind unter anderem McDo-
nalds] Feltrinelli, Deichmann, Decathlon,
Nespresso, Lagardere, ...).

Eine erfolgreiche Kampagne war ein
TV-Spot, in dem sechs Praktikanten mit DS
in einem Hotel bei der Arbeit gefilmt wur-
den. Dieses Video wurde wihrend sechs
Wochen téglich gesendet. Bis zu einer Milli-
on Zuschauer sahen den Beitrag. Am Ende
des Videos wurden interessierte Arbeitge-
ber aufgerufen, mit AIPD Kontakt aufzu-
nehmen. Ergebnis: 100 Arbeitgeber boten
Praktikums- und Arbeitsplétze an!

Selbstverstandlich wurde hier auch das
Projekt Valueable-Netzwerk vorgestellt,
dem inzwischen 106 Hotels und Gastrono-
miebetriebe in sechs Landern angeschlos-
sen sind. (LmDS Nr. 86 und 88)

Férderung von Job-Inklusion

durch EU-Projekte

Zwei Erasmus-Projekte, beide von Portugal
aus koordiniert, beschéftigen sich mit neuen
Trainings-/Schulungs-Methoden. Virtuell
DS will eine Trainingsmethode entwickeln,
die sich an Personen mit Down-Syndrom,
an Jobtrainer und Unternehmensvertreter
richtet. Die Virtual-Reality (VR)-Werkzeuge
sollen dann bei der Unterstiitzten Beschifti-
gung eingesetzt werden. Der Hauptzweck
ist, die Arbeitsfihigkeit dieses Personen-
kreises zu verbessern. DS-Vereine aus Por-
tugal, Slowenien, Ruménien und Ungarn
sind Partner in diesem Projekt.

Im zweiten Projekt T2Ito communi-
ty geht es darum, digitale Kompetenz fiir
den Arbeitsmarkt zu erwerben. Ein zwei-
jahriger Kurs, zunéchst entstanden im Pro-
jekt ,,Promentor” an der Universidad Au-
tonomia in Madrid, wurde ibernommen
von der Uni Santarem in Portugal und dort
weiterentwickelt. Zurzeit nehmen 30 junge
Menschen mit Down-Syndrom in Italien,
Kroatien und Portugal regelmiflig an den
Workshops teil und werden so ,fit fir den
Arbeitsmarkt® gemacht.

WORKFIT verbindet Arbeitgeber

und Arbeitnehmer

Die DSA (Downs’ Syndrome Association)
aus England brachte das Projekt WorkFit
nach Madrid. WorkFit ist ein mafigeschnei-
derter Service, der Arbeitgeber mit Arbeit-
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WORKFIT

Connecting employers and employees

nehmern mit Down-Syndrom verbindet.
Das Programm erleichtert es Menschen mit
Down-Syndrom, eine Beschiftigung zu fin-
den, und ermutigt Arbeitgeber, Menschen
mit Down-Syndrom zu beschiftigen. Es
informiert unter anderem dariiber, welche
Rahmenbedingungen fiir diese Arbeitneh-
mer am Arbeitsplatz wichtig sind. WorkFit
unterstiitzt den Rekrutierungsprozess und
bietet Unterstiitzung nach der Einstellung.

WorkFit hat 2012 mit der Platzierung von
Kandidaten begonnen. Bis jetzt haben 270
Personen eine feste Anstellung gefunden
und 280 Jugendliche machen Praktika in
den verschiedensten Arbeitsbereichen. Fast
2000 Personen, sowohl Arbeitgeber*innen
als auch Kolleg*innen, wurden geschult.

Emplea Foundation

In dem Vortrag von Fernando Bellver von
der Emplea Stiftung (European Association
of Service Providers for Persons with Disa-
bilities) ging es um die Finanzierung Unter-
stiitzter Beschiftigung in verschiedenen eu-
ropdischen Landern.

Erwachsenenbildung und Berufs-
bildungsprogramm in Irland

Ein dreijahriger berufsbildender Kurs fiir
junge Menschen mit DS kommt aus Irland.
In den ersten beiden Jahren besuchen die
Studenten wiahrend 32 Wochen vier Tage
pro Woche dazu eine Schule. Auf dem Ar-
beitsplan stehen Themen wie Alphabeti-
sierung und Technologie, Entscheidungs-
findung, Rechte und Verantwortlichkeiten
sowie Arbeitsfertigkeiten.

want to work

Das dritte Jahr des Kurses findet nicht
in einem Klassenzimmer statt, sondern ist
ein flexibles Programm, das individuell fiir
den jungen Erwachsenen zusammengestellt
wird. Verschiedene Praktika werden absol-
viert und eine Stelle gesucht.

Frankreich: Projekt DEFI 21 und ProDEFI
Eine der Priorititen in der Arbeit von Tri-
somie2l-Gard in Siidfrankreich ist die Ar-
beitsintegration. Das Projekt DEFI 21 (Defi
bedeutet Herausforderung) unterstiitzt Ju-
gendliche, die eine Arbeitsstelle suchen,
sowie Unternehmen, die Menschen mit
DS einstellen wollen, und begleitet Fami-
lien. Das ProDEFI sorgt danach fiir weite-
res Job-Coaching, Karriere-Begleitung etc.,
damit Arbeitsverhiltnisse langfristig Be-
stand haben.

AMIPI kommt ebenfalls aus Frank-
reich und steht fiir eine anspruchsvolle Be-
schiftigung in der Auto-Zulieferindustrie
in mehreren Stidten Westfrankreichs, wo
auch Menschen mit Down-Syndrom ei-
nen herausfordernden Arbeitsplatz gefun-
den haben.

Rytmus aus der Tschechischen Republik
Der DS-Verein in der Tschechischen Re-
publik hat selbst nicht die Kapazititen, ei-
nen eigenen Fachdienst fiir Arbeitsinteg-
ration zu unterhalten. Der Verein arbeitet
zusammen mit der Organisation Rytmus,
die ein Transitions-Programm anbietet, bei
dem sie Jugendliche mit DS und mit ande-
ren Behinderungen begleitet bei der Vorbe-
reitung auf den Arbeitsmarkt, bei der Suche
nach einem Arbeitsplatz unterstiitzt und
Assistenz anbietet. Rytmus arbeitet eng mit
Schulen zusammen, Jugendliche werden
wihrend der letzten Schuljahre schon auf
das Arbeitsleben vorbereitet

»1am independant Because | Work”-
Programm aus der Tiirkei

Das Programm ,,] am independant Because
I Work® wurde vom tiirkischen DS-Verband
ins Leben gerufen. Ein Teil des Programms
befasst sich mit der Rolle eines Job-Coach
und seiner Vorbereitung auf diese heraus-
fordernde Arbeit, denn oft hingt von ihm
das Gelingen einer solchen Arbeitsvermitt-
lung ab. Detailliert ist die Zusammenarbeit
zwischen dem Job-Coach einerseits und je-
weils der Person mit DS, dem Arbeitgeber/
den Kollegen und den Familien beschrieben.

46 Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan. 2019

EDSA-Jahresversammlung - einmalige
Gelegenheit zum Erfahrungsaustausch
Dieser Bericht kann unmoglich ausfiihr-
lich alles wiedergeben, was wiahrend der
drei Tage in Madrid sonst noch auf dem
Programm stand. Natiirlich gibt es vie-
le Moglichkeiten, sich auszutauschen und
Informationen weiterzureichen. So haben
beispielsweise die Teilnehmer*innen ihre
neuesten Publikationen, Videos, Arbeits-
materialien dabei oder Beschreibungen von
Projekten, die in ihrem Land gerade aktu-
ell sind, sodass sich alle dartiber informie-
ren kénnen.

Wir alle haben die Gastfreundschaft des
spanischen DS-Vereins sehr zu schitzen ge-
wusst. Nicht nur durften wir die schénen
Réumlichkeiten des Vereins nutzen, die mit
der neuesten Technik ausgestattet sind, wir
wurden auch mit Mahlzeiten und Getréan-
ken bestens versorgt. Fiir den traditionellen
gemeinsamen Abend war eigens ein Fla-
menco-Lehrer engagiert, der versuchte, uns
erste Flamenco-Schritte beizubringen. Spa-
ter gab es ein Abendessen begleitet von Fla-
menco-Tanz und Musik.
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Down-Syndrom Osterreich zeichnet
Etta Wilken fiir ihr Lebenswerk aus

TEXT: BERNADETTE WIESER

s muss so im Jahr 1997 gewesen sein, als wir einander zum

ersten Mal in Kérnten begegnet sind. Ich als junge Mama un-

serer einzigartigen, damals dreijahrigen Tochter Nicola, sie als
Expertin mit bereits 30 Jahren an Erfahrung in vielen Aspekten rund
um das Down-Syndrom. Ich hatte so viele Fragen im Gepéck, Angs-
te, Sorgen, Hoffnungen, Wiinsche. Das Wochenende mit ihr hat mei-
ne Erwartungen noch ubertroffen. Ich durfte gestéarkt und zuver-
sichtlich nach Hause fahren und von diesem Tag an ist unser Kontakt
nie mehr abgebrochen.

1968, also vor exakt 50 Jahren, hat unsere Jubilarin die Leitung einer
Schule fir Menschen mit kérperlichen und geistigen Beeintrachti-
gungen in Gottingen ibernommen.

Erstmals wurden neben Kindern mit kérperlichen Beeintrachtigun-
gen nun auch Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom schulisch
gefdrdert. Sie hatte und hat eine wichtige Vorreiterrolle inne und ist
Menschen mit Down-Syndrom immer auf Augenhéhe, mit Respekt
und groBem Vertrauen in ihre Leistungsfahigkeit begegnet.

Als erstes wissenschaftliches Restimee ihrer schulischen Tatigkeit
erschien bereits 1973 das Buch ,Sprachférderung bei Kindern mit
Down-Syndrom”. Neben der Ausbildung von Fachleuten stand fir
sie immer auch die Elternarbeit im Vordergrund, weil genau dort, im
Elternhaus bei Mama und Papa, das Kind am intensivsten geférdert
wird. Dieses Buch erschien mittlerweile, Gberarbeitet und erganzt,
Ubrigens bereits in der 13. Auflage. Und es hat ganz wesentlich
zur Eliminierung des ,M-Wortes” und zur Etablierung des Begriffs
,Down-Syndrom” im deutschsprachigen Raum beigetragen.

FOTO: AFRA LOIDL-HAMMERLE

Prof. Dr. Etta Wilken nimmt den Down-Syndrom-Award 2018 entgegen.
Sie wurde fiir ihr Lebenswerk mit der Auszeichnung des Down-Syndrom Osterreich
wdhrend der DS-Tagung ,GliiXchromosom’, 28. — 30. September 2018, gewiirdigt.
Mag. Bernadette Wieser (links im Bild), Leiterin des DS-Zentrums Leoben, hielt die
Laudatio. Auf den folgenden Seiten lesen Sie den Festvortrag von Etta Wilken.

Mit ihrer spateren Berufung an die Leibniz-Universitat Hannover als
Professorin fiir Allgemeine und Integrative Behindertenpdadagogik
konnte unsere Jubilarin dann ihre Forschungen zu syndromspezi-
fischen Aspekten beim Down-Syndrom intensivieren. Uber die Er-
gebnisse dieser Forschungsaktivitdten liegen vielféltige Publikatio-
nen vor.

Um die Jahrtausendwende gelang ihr ein Jahrtausendprojekt zur
Sprachférderung. Sie entwickelte die Gebarden-unterstiitzte Kom-
munikation, kurz GuK, und es gibt wohl niemanden hier in diesem
Saal, der nicht spatestens jetzt weil3, um wen es geht.

Mich verbindet aber auch ein ganz personliches Erlebnis mit unserer
Frau Professor. Vor einigen Jahren hat sie in unserem Zentrum,Leben
Lachen Lernen”in Leoben einen GuK-Workshop gehalten und als wir
beide dann am Abend bei einem feinen Essen zusammensaflen, wur-
de sie plotzlich nervés. Sie hatte am Handy die Meldung erhalten,
dass die Ankunft des jiingsten Enkelkindes unmittelbar bevorstand.
Also blieben wir geduldig ein Zeiterl sitzen, bis endlich die erlésen-
de Nachricht eintraf: ein gesundes Méaderl war geboren worden. Und
schon knallte unser Sektkorken!

Meine Damen und Herren, es ist mir nun eine besondere Ehre, im
Namen unseres Vereins Down Syndrom Osterreich einen Award
Uberreichen zu dirfen:

Der Award fir ihr Lebenswerk geht an Frau Prof. Dr. Etta Wilken!
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Liebe Eltern und Freunde von Menschen mit
Down-Syndrom, sehr geehrte Gaste, liebe Jugend-
liche und Erwachsene mit dem gewissen Extra!

Danke fiir die Einladung, hier einige Gedanken
und Erfahrungen mit Blick auf die vergangenen

funf Jahrzehnte darzustellen.

Down-Syndrom?
Was ist das denn?

Einem Vater, dessen Sohn 1968 geboren
wurde, sagte der Kinderarzt, sein Sohn
habe ,,Mongolismus“ und er solle das sei-
ner Frau moglichst schonend beibringen.
Er ging daraufhin in eine grofle Universi-
tatsbuchhandlung und fragte nach Litera-
tur zu diesem Thema. Man antwortete ihm,
dass Biicher zu asiatischen Themen in der
zweiten Etage zu finden seien.

Damals, vor 50 Jahren, war die Bezeich-
nung ,Mongolismus® iiblich und die Ver-
wendung des Begriffs ,,Down-Syndrom®
fithrte immer zu Nachfragen und Unver-
stindnis. Deshalb hatte ich auch grofle
Schwierigkeiten, 1973 einen Verlag zu tiber-
zeugen, dass mein Buch den Titel ,,Sprach-
forderung bei Kindern mit Down-Syn-
drom® haben sollte. Aber es ging mir nicht
nur um den Begriff, sondern auch darum,
die mit der alten Bezeichnung verbundenen
Vorstellungen und Vorurteile zu iiberwin-
den und ein positiveres Bild von Kindern
mit Down-Syndrom zu vermitteln.

Das ist mittlerweile durch vielfaltige Ak-
tivitditen von Elterngruppen, Fachleuten
und Verbinden gelungen. Hissliche, stig-
matisierende Bilder in medizinischer Li-
teratur — z.B. im Pschyrembel [einem be-
kannten, nach seinem Autor benannten
medizinischen Worterbuch, Anm. d. Re-
daktion] - wurden ausgetauscht. In Print-
medien, Publikationen, Filmen und in der
Werbung wird jetzt ein tiberwiegend posi-
tives Bild von Menschen mit Down-Syn-
drom vermittelt - und die Osterreichische
Down-Syndrom-Vereinigung spricht gern
- mit einem leichten Augenzwinkern - von
Personen mit dem gewissen Extra. Und be-
zeichnet das zusitzliche Chromosom bei
dieser Tagung sogar als Gliickschromosom.

Diagnosemitteilung

Viele éltere Berichte von Eltern tiber die Di-
agnosemitteilung zeigen deutlich, wie scho-
ckierend sie die Erstinformation damals
erlebt haben. Wenn man bedenkt, wie pra-
gend gerade diese ersten Erfahrungen sind,
ist verstandlich, welche Bedeutung die von
den verschiedenen Fachleuten und Eltern-
gruppen entwickelten Broschiiren zur Erst-
information haben. (Die von mir bei der
Lebenshilfe in den 1980er Jahren herausge-
gebene Broschiire ist tiber 100000 Mal be-
stellt worden. Das zeigte den enormen In-
formationsbedarf.)

Eine besondere Unterstiitzung bieten die
Kontakt- und Beratungsangebote verschie-
dener Verbande sowie privater Initiativen,
aber auch spezielle Seminare fiir Eltern mit
ihren Kindern. Zudem bedeutet der Aus-
tausch in den verschiedenen Internetgrup-
pen oft eine hilfreiche Unterstiitzung. Nicht,
dass mittlerweile schon alles optimal ist, aber
immer mehr Eltern berichten heute, dass sie
freundlich und gut informiert wurden. Das
ist ein grofier, wichtiger Fortschritt, den vor
allem betroffene Eltern bewirkt haben.

Forderung

Zwar hatte schon Langdon Down darauf
hingewiesen, dass durch angemessene For-
derung viel mehr erreichbar sei, als was
man gemeinhin annehmen wiirde, aber erst
in den 1970er Jahren erhielten Kinder mit
Down-Syndrom eine schulische Férderung
und auch Konzepte zu einer angemessenen
Frithforderung wurden zunehmend diffe-
renzierter entwickelt.

Die syndromspezifische medizinische
Begleitung und Behandlung, die durch die
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i)
Prof. Dr. Etta Wilken hdilt den Fest-Vortrag
,Ein Blick nach vorn und zurtick”

speziellen Vorsorgeuntersuchungen zuneh-
mend gewihrleistet wird, sowie die aktuel-
len Erkenntnisse, die in den medizinischen
Leitlinien 2016 in Deutschland veréffent-
licht wurden, tragen wesentlich dazu bei,
dass sich auch Gesundheit und Lebensqua-
litat von Menschen mit Down-Syndrom er-
heblich verbessert haben. Dagegen spielen
heute manche problematische Behandlun-
gen (z.B. mit Frischzellen) oder operative
Mafinahmen zur Verdnderung des Ausse-
hens (z.B. Zungenverkleinerungen) zum
Gliick keine Rolle mehr.

Erkenntnisse tiber syndromspezifische
Besonderheiten haben zu entsprechenden
Angeboten der frithen Férderung vor allem
in der Physiotherapie und in der Sprachthe-
rapie gefiihrt.

Damit konnten typische Auswirkun-
gen der Hypotonie auf die normale Be-
wegungsentwicklung  deutlich  vermin-
dert werden. Die frithe orofaziale Therapie
wirkt sich positiv auf die Ernahrungsmog-
lichkeiten und auf die Mimik aus und for-
dert sprachmotorische Grundlagen. Die
syndromspezifische Sprachtherapie ver-
mittelt nicht nur wesentliche kommuni-
kative Fahigkeiten, sondern férdert zudem
auch die sprachgebundenen kognitiven Fi-
higkeiten. Die fiir Kinder mit Down-Syn-
drom entwickelte Gebarden-unterstiitzte
Kommunikation zeigt, welche Interessen
und Fragen das Kind hat, und verringert
tiir Kinder und Eltern frustrierende Erfah-
rungen in der frithen Kommunikation.

Die schulische Forderung hat sich konti-
nuierlich weiterentwickelt. Nicht mehr tiber-
wiegend sogenannte lebenspraktische Fer-
tigkeiten stehen im Mittelpunkt, sondern
ebenso Lesen, Schreiben und Rechnen und
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die iiblichen sachunterrichtlichen Themen.
Wahrend man frither fasziniert zur Kenntnis
nahm, dass Nigel Hunt sogar lesen und sch-
reiben konnte [Nigel Hunt fungiert als einer
der ersten Autoren mit DS, sein Tagebuch
ist in den 1960er Jahren in Englisch, spater
auch in Deutsch erschienen, Anm. d. Re-
daktion], lernen das heute viele Kinder, et-
liche auch schon im Vorschulalter. (Fir ein
von mir entwickeltes Leseverfahren konnte
ich in den Siebzigerjahren keinen Verlag fin-
den, weil der Bedarf angeblich zu gering sei.)
Und Rechnen? Auch dabei zeigen sich zu-
nehmend beeindruckende Ergebnisse.

Die Forderung von Kindern mit Down-
Syndrom orientiert sich heute nicht mehr
daran, was sie nicht lernen konnen, son-
dern fragt, welche Bedingungen zu schaf-
fen sind, damit sie gut lernen und ihr in-
dividuelles Potenzial angemessen entfalten
konnen.

Einen wesentlichen Schritt dazu bedeu-
tet der integrative bzw. inklusive Unterricht.
Allerdings gehort dazu auch, dass die erfor-
derlichen personellen und sachlichen Aus-
stattungen gewdhrleistet werden, damit ge-
meinsames Lernen moglich ist und nicht
nur ein Dabeisein.

Blick nach vorn

Jugendlichen und Heranwachsenden mit
DS machen zunehmend ihre eigenen Wiin-
sche und Bediirfnisse deutlich, fordern
mehr Mitbestimmung und reflektieren
ihre eigenen Erfahrungen mit dem Down-
Syndrom. Das zeigte auch die Ausstellung
TOUCHDOWN in beeindruckender Wei-
se. Die jungen Erwachsenen wissen, dass sie
das Down-Syndrom haben, aber vermitteln
so viel positive Emotionen, sie fithlen sich
keineswegs ,,down

Auch wenn Eltern und Professionelle
oftmals zu wissen glauben, was fiir einen
behinderten Menschen richtig ist, wird von
den Betroffenen eine solche bevormunden-
de Haltung mit Entscheidung fiir sie statt
mit ihnen zunehmend abgelehnt. Sie méch-
ten nach ihren Moglichkeiten mitbestim-
men, bendtigen aber dazu auch Bedingun-
gen, um die entsprechenden Kompetenzen
zu entwickeln. Dazu gehort, dass ihnen ver-
schiedene Erfahrungen zugetraut und zu-
gemutet werden, die fiir die Entwicklung
von Selbststindigkeit und Selbstbewusst-
sein wichtig sind.

Das ist bedeutsam fiir die Weiterent-
wicklung von Teilhabe im Lebensalltag und
im beruflichen Leben sowie bei der krea-
tiven Gestaltung von Wohn- und Freizeit-
konzepten.

~Hinterm Horizont geht’s weiter”

Es ist zwar schon viel erreicht, wenn wir auf
die letzten Jahrzehnte zuriickblicken, aber
»hinterm Horizont geht’s weiter. Mit die-
sem Satz eines bekannten Songs soll ver-
deutlicht werden, dass wir mit der Arbeit
nicht an ein Ende kommen. Der Horizont
verschiebt sich beim Voranschreiten - je
weiter wir kommen, desto mehr neue Per-
spektiven ergeben sich und neue Wege,
aber auch neue Aufgaben werden sichtbar.
So bringt das zunehmende Alterwerden
von Menschen mit Down-Syndrom neue
Herausforderungen fiir angemessene Be-
gleitung.

Deshalb werden auch in Zukunft Men-
schen benétigt, die sich einbringen, die Vi-
sionen und konkrete Ideen haben - aber
auch eine Offentlichkeit, die Inklusion im
Lebensalltag, im Kindergarten, in der Schu-
le und im Berufsleben fordert und Akzep-
tanz und noétige Assistenz als selbstver-
standlich vermittelt.

Gehen wir diese Wege gemeinsam.
Schauen wir, was noétig ist, setzen das Mog-
liche um und versuchen, das jetzt noch un-
moglich Scheinende zunehmend zu errei-
chen.

Eine personliche Anmerkung noch
zum Schluss: Als ich vor 50 Jahren begann,
Schulkinder mit Down-Syndrom zu unter-
richten, war das angesichts vieler offener
Fragen und Probleme eine grofie Heraus-
forderung fiir mich, aber zunehmend er-
wuchs aus den Erfahrungen im Unterricht
und in der Therapie sowie aus der Zusam-
menarbeit mit den Eltern eine mir wichti-
ge Bereicherung. Dafiir bin ich sehr dank-
bar! m

INTERNATIOPNALES
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Zwischen Sackpfeifen

und sehr freundlichen Menschen

TEXT: MAREIKE FUISZ

In der letzten Ausgabe der,Leben mit Down-Syndrom” kiindigten
wir die Fortsetzung der Berichte aus dem DS-Weltkongress 2018 an.
Et voila - hier sind sie auf den folgenden Seiten!

Diesmal meldet sich auch eine Teilnehmerin mit Down-Syndrom
zu Wort, Andrea Halder, gefolgt von Erfahrungen, die Carmen Egberts,

Arztin und Mutter eines jungen Mannes mit DS, sowie Charlotte Schatz,
Mutter einer jungen Frau mit DS, zusammenfassten. Und Mareike Fuisz

prasentiert nun den Teil Il ihres Berichts aus Glasgow, in dem sie
spannende Themen streift, wie Sprachtherapie, Down-Syndrom
und Demenz, Geschwister oder psychische Gesundheit.

Weiter ging es am 2. Tag

mit ,,Meet the Experts on Speech and

Sound Therapy®, also eine Fragerunde mit

unterschiedlichen Experten aus dem Be-

reich der Sprachférderung. Einige interes-
sante Aussagen fand ich:

Es gibt fiir die Entwicklung eines Lau-
tes eine richtige Zeit; falls das Kind ihn
noch nicht beherrscht, ist die Zeit viel-
leicht noch nicht gekommen. Die Ab-
folge der einzelnen Entwicklungsschrit-
te ist in der Regel wie bei Kindern ohne
Down-Syndrom, nur spiter und lang-
samer.

Essstorungen miissen nicht zu Schwierig-
keiten beim Spracherwerb fithren.

Auch hier wieder: Personen mit Down-
Syndrom, die gut sprechen konnen, ha-
ben in der Regel mit der Methode Frii-
hes Lesen gearbeitet.

Interessant fand ich noch die Umsetzung
von Therapien in England, also auch Lo-
gopadie. Der Therapeut sieht das Kind
meist einmal im Quartal (!!!), um eine
Bestandsaufnahme zu machen und den
Eltern genau an die Hand zu geben, wie
sie die Therapie selber zu Hause machen.
Inzwischen werden auch immer mehr
»Co-Worker* angelernt, die die Eltern
dann darin unterstiitzen sollen. Also, im
Gegensatz zur weit verbreiteten Sicht-
weise in Deutschland, ist dort die Mut-
ter auch die Therapeutin.

Deborah Fiddler von der Colorado State
University, USA, sprach iber ,Early De-
velopment in Down Syndrome: what have
we learned* (Was haben wir tiber Entwick-
lung zu Beginn des Lebens bei Personen mit

Down-Syndrom gelernt?). An der Univer-

sitat wird seit ca. 18 Jahren das Thema Ent-

wicklung bei Personen mit Down-Syndrom
untersucht. Erkenntnisse aus dieser Zeit
sind:

Es ist wichtig, mit den Kindern Stirken
und Schwichen herauszuarbeiten. Der
frithe Erwerb von elementaren Fahig-
keiten wie z.B. Aufmerksambkeit hilft,
sich auf andere Lernfelder konzentrie-
ren zu konnen. Und es gibt Frithindi-
katoren fiir Risikofaktoren, z.B. Kinder,
die ihre Aufmerksamkeit nur schwer
oder gar nicht halten konnen.

Frau Fiddler betonte die Bedeutung der
»Exekutiven Funktionen“ (,,Executive
Functions make us Function®). Sie befa-
higen uns, unseren Alltag zu bewéltigen.
Dazu gehoren u.a. das Kurzzeitgedacht-
nis (um Dinge, wie z.B. Kuchenbacken
oder eine kleine Aufgabe planvoll abar-
beiten zu kénnen), Planungsfahigkei-
ten und Impulskontrolle. All dies kann
schon sehr frith geiibt werden. Und es
kann einen Unterschied machen, wenn
die Kinder schon friih auf Entdeckungs-
reise gehen.
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Im Weiteren arbeitet Deborah Fiddler
mit jhrem Team u.a. an zwei Themen,
1) die Entwicklung eines Trainingspro-
gramms fiir die exekutiven Funktionen
bei Erwachsenen mit Down-Syndrom
(ich musste hier sofort an das Pro-
gramm von Equipping Minds denken,
das ich bei meinem Online-Kongress in
Deutschland 2017 dabei hatte) und
2) die Entwicklung von Frithindikato-
ren, sozusagen ein Frithwarnsystem,
um rechtzeitig mit der richtigen Art
von Forderung beginnen zu kénnen.

Dann folgte ein Vortrag, auf den ich schon
sehr gespannt war, weil ich hoftte, endlich
mehr iiber Down-Syndrom und Alzheimer
zu erfahren: Anthony Holland, Professor
und Griinder der Forschungsgruppe fiir
Geistige Behinderung und Entwicklungs-
storungen an der Universitit Cambridge,
sprach iiber ,,Ageing as it Effects Peop-
le with Down Syndrome: Unravelling the
Link with Dementia“ (,, Alterungsprozesse:
Aufdecken der Verbindung zwischen De-
menz und Down-Syndrom®).

Das erhohte Risiko fiir Demenz bei Perso-
nen mit Down-Syndrom wurde bereits 1876
erstmals beschrieben. Das Gen fiir Alzhei-
mer (das das ,, APP, Amyloid-Vorlauferpro-
tein, enthdlt) liegt auf dem 21. Chromosom,
von dem Menschen mit Down-Syndrom
bekanntermafien eines mehr haben. Im Al-
ter von 50 Jahren haben ca. 40 % der Perso-
nen mit Down-Syndrom Alzheimer, begin-
nen kann es bereits im Alter von 30 Jahren.
Und: Grundsitzlich ist ein erhohtes Risiko
fur Alzheimer bereits viel frither bei Men-
schen nachweisbar. Zukiinftig theoretisch
denkbar wire eine Risikodiagnose bereits
im Alter von zehn Jahren, sodass man - bei
geeigneten Mitteln — auch schon dann mit
einer Behandlung bzw. Pravention des Aus-
bruchs beginnen konnte.

Bei einer Diagnosestellung bei Personen
mit Down-Syndrom sind andere Ursachen
eines Entwicklungsriickschritts  sorgfil-
tig auszuschlieflen, wie z.B. Schilddriisen-
fehlfunktion oder Depressionen. Erst heute
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und zukiinftig noch mehr ermdglichen uns
neue Technologien, neue bildgebende Ver-
fahren, Vorginge und Zustinde im Gehirn
so zu untersuchen, dass wir Demenz (bzw.
Alzheimer als seine prominenteste Form)
besser verstehen und nach Loésungen su-
chen konnen.

Auf der Suche nach Medikamenten bei/
gegen Alzheimer konnen diese Verfahren
die Suche nach geeigneten Mitteln stark
verkiirzen. Anderenfalls vergehen allein bei
der Vertestung Jahrzehnte zwischen der ers-
ten Medikamentengabe und einer abschlie-
flenden Bewertung. Beispielsweise konnen
heute aus Hautzellen Gehirnzellen gewon-
nen werden, um dort das APP zu messen.

Ein anderer Ansatz ist die Netzhautanaly-
se. Die Netzhaut im Auge entwickelt sich aus
denselben Zellen wie das Gehirn, und man
kann dort das APP sehen. Die Netzhaut ist
bei Personen mit Down-Syndrom dicker.

Das Ziel von Alzheimer-Therapien ist
aktuell die zeitliche Verschiebung der Sym-
ptome moglichst weit nach hinten. Dann
konnte die Person mit Alzheimer eines na-
tiirlichen Todes sterben, bevor die Auswir-
kungen die Lebensqualitit massiv beein-
trachtigen (klingt irgendwie makaber, aber
irgendwie auch sinnvoll, finde ich).

Ein hochinteressanter Vortrag, bei dem
ich sehr viel gelernt habe. Was bleibt, ganz
ehrlich: die Angst um unsere Tochter. Hof-
fentlich sind wir in zehn Jahren sehr viel
weiter als heute.

Zum néchsten Beitrag zum Thema ,Ver-
besserung der Lesefihigkeit® kann ich
hier tatsachlich gar nichts wiedergeben -
er war so schnell, dass wir nicht einmal Fo-
tos von allen Folien machen konnten. Ge-
schweige denn, dass dem Inhalt wirklich zu
folgen gewesen wire. Auch so etwas kann
passieren. Ich denke: Was helfen die besten
Erkenntnisse, wenn man sie nicht riiber-
bringen kann? ...

Ein Highlight hingegen war die Prisentation
von Dr. Brian Skotko, Direktor des Down-
Syndrom-Programms am Massachusetts-

Krankenhaus, ,, Adult Brothers and Sisters

who have siblings with Down Syndrome*

(Erwachsene Briidder und Schwestern von

Personen mit Down-Syndrom). Einige von

euch haben ihn vielleicht schon einmal hier

in Deutschland erleben kénnen: ein sehr
unterhaltsamer und gut verstdndlicher Red-
ner. Er hat selber eine jiingere Schwester mit

Down-Syndrom. Somit weif$ er neben den

Workshops, die er eben mit den erwachse-

nen Briidern und Schwestern gefiihrt hat,

auch aus eigenem Erleben, wovon er spricht.

Auf diesen Workshops wurden vor allem

Fragen gestellt und besprochen, die die Ge-

schwister haben. Ich nenne einige exempla-

risch:

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, dass
ich ein Kind mit Down-Syndrom be-
komme, wenn mein Bruder Down-
Syndrom hat? (Seine Antwort: Aufler
bei der Translokationstrisomie in der
Familie gibt es keine erhohte Wahr-
scheinlichkeit.)

Welche Rolle spiele ich spater bei medizi-
nischen Entscheidungen fiir mei-
ne Schwester mit Down-Syndrom und
wie gehe ich mit dem Thema Alzhei-
mer um?

Sollte mein Bruder auf ein College gehen
und eine Arbeit bekommen?

Wie erzdhle ich jemandem, in den ich ver-
liebt bin, von meinem Bruder mit Down-
Syndrom? (Skotko nannte das humorig
»den DS-Test", durch den ein potenziel-
ler Beziehungspartner laufen muss).

Soll ich fiir meine Schwester ,,iibersetzen?

Wie reagiere ich auf Menschen, die meinen
Bruder beschimpfen?

Wie wird die finanzielle Situation mei-
ner Schwester sein? Wie wird sie leben,
wenn meine Eltern gestorben sind?

Er sprach fiir Eltern einige Empfehlungen

aus:

Seid offen und ehrlich, erklart Down-
Syndrom so frith wie méglich.

Erlaube den Geschwistern, auch negative
Gefiihle gegeniiber ihrer Schwester oder
ihrem Bruder mit Down-Syndrom zu

haben.

Sei auch fiir die negativen Momente offen.
Begrenze die Fiirsorgepflichten.
Sehe jedes deiner Kinder als Individuum.
Nehme Unterstiitzung fiir dich und fiir Ge-
schwisterkinder an.
Zu diesem Themenkomplex hat er auch ein
Buch veréffentlicht: ,,Fasten Your Seatbelt:
A Crash Course on Down Syndrome for
Brothers and Sisters®. Bisher nur auf Eng-
lisch veroffentlicht, aber sicher ein emp-
fehlenswertes Buch zu dem Thema! Gibt
es auch auf buecher.de etc. und vermutlich
auch bei deinem lokalen Buchladen zu be-
stellen.

Michael Guralnick von der Universitit
Seattle stellte seine Erkenntnisse zu ,,The
Peer Relationships of Young Children with
Down Syndrome* (Beziehungen zu Gleich-
altrigen von kleinen Kindern mit Down-
Syndrom) vor. Diesen Vortrag kann ich
leider nur teilweise wiedergeben, da ich kei-
nen Funken Energie mehr hatte. Ich woll-
te die Veranstaltung verlassen, bevor ich in
den pliischigen Kinosesseln des grofien Ple-
narsaals vollends einschlief ... das hatte al-
lerdings gar nichts mit dem Vortrag zu tun,
denn der war sehr interessant. Seine Arbeit
zu dem Thema findet ihr allerdings unten
in den Ressourcen verlinkt, sodass ihr den
Original-Fachtext in aller Vollstandigkeit
nachlesen konnt.

Guralnick beschrieb, dass sich Bezie-
hungen unter Gleichaltrigen héufig aus-
zeichnen durch einen ausgewogenen Aus-
tausch, oft unvorhersehbarem und auch
unversohnlichem Verhalten, und dass sie
leicht durch &uflere Einflussfaktoren ge-
stort werden. Diese Beziehungen sind au-
Berordentlich wichtig fiir den Aufbau von
Unabhingigkeit und Selbstbestimmung
der Kinder. Zudem férdern sie die kogniti-
ve, kommunikative, soziale und emotionale
Entwicklung. Sein Appell: Eltern, verabre-
det eure Kinder (denn in dem Alter passiert
es meist noch nicht von selbst)! =
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Teil Il des Berichts vom Welt-DS-Kongress in Glasgow 2018

Der 3. und letzte Tag
begann mit einer erneut hochspannenden
»Meet the Expert“-Runde, diesmal zum
Thema ,,Mental Health®, also psychische
Gesundheit. Und auch hier stellten wieder
Eltern das Gros der Fragen. Einiges dreh-
te sich um das Thema ,Abtauchen in Fan-
tasiewelten, z.B. Harry Potter oder Elsa, die
Eiskonigin. Damit verbunden war die Frage,
wann das einfach noch sehr grofle Begeis-
terung ist und ab wann das eine Psychose
sein kann, bei der die Hilfe eines Fachmanns
gesucht werden sollte. Und: Was man tun
kann. Die Hinweise gingen dahin, nicht zu
versuchen, die Fantasie wegzunehmen, son-
dern stiickweise zu ersetzen. Erinnert wurde
dazu auch an den Beitrag von Colette Lloyd
zum Thema Psychologie und Sprachtherapie
(siehe Teil I des Berichts in Leben mit Down-
Syndrom Nr. 89), um an der Unterscheidung
zwischen Realitdt und Fantasie zu arbeiten.
Ein weiteres Thema war der Riickzug,
verbunden mit der Angst, dass es Zeichen
fiir eine Depression oder Alzheimer sein
konnten. Interessant war hier der Schwer-
punkt, den die Experten gesetzt haben: Sie
betonten, dass es wichtig ist, eine ,Base-
line®, eine Ausgangsbasis, zu haben, von der
aus Verhaltensinderungen besser gesehen
und bewertet werden konnen. Das bedeu-
tet, dass es idealerweise Videoaufnahmen
und schriftliche Dokumentationen tiber die
Person mit Down-Syndrom gibt, aus de-
nen ersichtlich ist, welche Fahigkeiten er
oder sie beherrscht. Dies kann z.B. auch
in Form eines oder mehrerer Storybooks
»Mein Leben” sein, das mit der Person mit
Down-Syndrom erstellt wurde. So wird bei
einem Arztbesuch wie zum Thema Depres-
sion sehr viel einfacher deutlich und durch
den Arzt bewertbar, wie sich eine Verande-
rung im Wesen des Patienten darstellt. Hin-
zu kommt, dass es besonders bei élteren
Personen mit Down-Syndrom vorkommen
kann, dass es niemanden mehr gibt, der
sie langer als sechs Monate kennt (Pfleger,
z.B.). So fehlt eine Beschreibung der Aus-
gangsbasis, von der aus Diagnosen sicherer
zu stellen sind.

Interessant war auch die Frage nach ge-
eignetem Lernmaterial oder Vorbildern fiir
angemessenes und gesundes Sozialverhal-
ten. Eine der Expertinnen wusste zu berich-
ten, dass es in einer Gruppe von jungen Er-
wachsenen mit Down-Syndrom, mit denen
sie langer zusammengearbeitet hatte, haufig
sehr stiirmische, dramatische Szenen gab.
Die Verliebtheit war dramatisch, die Bezie-
hung ebenso und am Ende auch die Tren-
nung. Sie fithrte das darauf zuriick, dass
das ,Beziehungsvorbild“ Fernsehserien
waren. Hier passiert naturgemaf sehr viel
mehr Drama als im wahren Leben. Die jun-
gen Menschen gestalteten ihr Beziehungs-
verhalten so, wie sie es im Fernsehen erlebt
hatten. Die Empfehlung dazu war, mit den
Menschen genau an diesem Punkten an al-
tersgemaf3 angemessenem Verhalten zu ar-
beiten. Das wurde auch als ein wichtiger
Faktor fiir gelingende Inklusion unterstri-
chen. In Konsequenz resultieren auch we-
niger psychische Probleme daraus, da zwi-
schenmenschliche Beziehungen besser
gelingen konnen.

Ein kleiner Schwerpunkt am Ende lag
noch bei dem Thema Mutismus. Bei Mu-
tismus entscheidet sich die Person, nicht
mehr zu sprechen oder nur mit ausgewahl-
ten Menschen bzw. in ausgewiéhlten Situa-
tionen. Hier merkte ein Experte an, dass es
hilfreich ist, nach Mustern zu schauen, um
einen Ausloser besser verstehen zu kénnen.
Das kann sein ,,Ist immer nur bei Therapeu-
ten stumm® oder ,Verstummt bei grofieren
Menschenansammlungen® oder ,,Spricht
nur morgens® etc. Das kann auch bedeuten,
vermutete Muster {iber einen etwas linge-
ren Zeitraum zu beobachten und zu pri-
fen, ob sie sich tatsachlich bestatigen. Inter-
essant fand ich noch eine Anmerkung einer
Expertin, dass bei Einsatz von Psychophar-
maka bei Personen mit Down-Syndrom
grundsitzlich mit einer geringeren Dosie-
rung gestartet werden sollte, da sie darauf
bereits intensiv anspriachen. In Summe eine
Runde mit ganz spannenden Themen und
Antworten darauf.
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Da dieser Tag auch mein Abreisetag war,
folgte nun meine wirklich letzte Veran-
staltung. Sie hat mich begeistert und mei-
nen Horizont sehr erweitert: ,,Emerging
Trends in Mathematical Education for
People with Down Syndrome“ (Neue
Trends fir die mathematische Bildung von
Personen mit Down-Syndrom). Dies wur-
de von einer internationalen Arbeits-
gruppe vorgestellt, deren Teilnehmer aus
Deutschland André Zimpel und Torben
Rieckmann (,,mathildr“-App) waren, zu-
dem Elena Gil Clemente aus Zaragoza,
Elisabetta Monari Martinez aus Padua
und Ronda Faragher aus Queensland.
Es wurde unterstrichen, dass Mathematik
nicht nur fir reines Kopfrechnen gut ist,
sondern auch das Denkvermégen schult
und uns hilft, unsere Welt besser zu verste-
hen. Besonders fiir die Mathematik-Péda-
gogik brauche es neue Ansitze, um wirk-
lich Erfolg zu haben. Inklusion braucht
auch in der Praxis Zeit, um sich zu entwi-
ckeln. Es helfe aber nicht, noch mehr von
dem Gleichen zu tun, wenn man feststellt,
dass es nichts bringt. Dann kann man auch
einfach mal etwas Neues ausprobieren —
denn mehr als Scheitern, so wie vorher,
kann nicht passieren (dieser Gedanke ge-
fiel mir sehr gut).

Oft ist im inklusiven Unterricht auch
noch zu erleben, dass Kindern mit Down-
Syndrom seitens des Lehrers wenig zuge-
traut wird und immer nur die einfachsten
Aufgaben (oder gar keine!) gestellt wer-
den. Dies ist hiufig eine ungerechtfertig-
te Unterforderung des Kindes. Wichtig ist
auch immer die Unterscheidung zwischen
»Kann nicht und ,Will nicht®

Alle Redner pladierten tbrigens fiir
»Keine Angst vor dem Taschenrechner!“. So
wie andere Menschen Hilfsmittel wie eine
Brille oder ein Horgerit benutzen, sollten
auch wir uns von dem Anspruch frei ma-
chen, dass Personen mit Down-Syndrom
alles im Kopf rechnen konnen miissten. Die
Nutzung eines Taschenrechners ist nur fair
und macht vor allem im Kopf Platz fiir die
Befassung mit anderen Themen.



Es steht auch im Raum, ob nicht bei ei-
nem Grofiteil der Personen mit Down-Syn-
drom eine Dyskalkulie vorliegt. Das wiirde
bedeuten, dass es ohnehin eines sehr in-
dividuellen Ansatzes bedarf, um zu Fort-
schritten beim Rechnen zu kommen. Und
es wiirde auch zu der von Elena Gil Cle-
mente getitigten Aussage passen, dass Kin-
der mit Down-Syndrom sehr wohl héhere
Mathematik beherrschen konnen. Sie stell-
te auch infrage, dass der Mathematikunter-
richt hierarchisch aufgebaut sein muss, wie
er es heute ist. Und jetzt kommt es: Viel-
mehr konnte von der Arbeitsgruppe in Un-
tersuchungen mit Kindern mit Down-Syn-
drom gezeigt werden, dass sie einen guten
Zugang zu Algebra (das Rechnen mit Un-
bekannten) und dem Koordinatensystem
haben. Sie konnten mit dem Satz des Py-
thagoras rechnen (Na, wisst ihr ihn noch?),
andere Gleichungen mit Unbekannten auf-
l6sen, Punkte und Linien im Koordinaten-
system eintragen und damit arbeiten. Und
Freude und Erfolg dabei haben! Wow! Das
hat mich echt beeindruckt und gefreut!
25+2 ist vielleicht schwierig, aber Algebra
funktioniert ... Hattest du das gedacht? Ich
nicht! Das zeigt mal wieder, wie wichtig an-
deres und neues Denken ist. Mehr davon,
wir brauchen es! Ich freue mich darauf.

Und ... sonst so?

Torben Rieckmann hatte einen Messestand
zu ,,mathildr, der regen Zulauf erfuhr. Sehr
schon und praktisch fand ich sein neues Ar-
beitsmittel: eine Holzscheibe, auf die man
kleine Holzkirschen legen konnte.

Down Syndrome Scotland hat sich extra
einen Tartan designen lassen (einen Schot-
tenkaro-Stoff).

Es gab zwar Teilnehmer aus 95 Landern
und Beitrdge aus Indien, Iran, der Tiirkei
und Chile. Im Grof3en und Ganzen waren
allerdings - sicher nicht ganz zu Unrecht -
die USA und UK vertreten. Vielleicht wird
das in Dubai mit geografischer Nahe zu an-
deren Lindern anders.

Der kleinste gemeinsame Nenner

Es gibt zahlreiche Felder, bei denen sich Ex-
perten und Eltern (noch?) dariiber uneinig
sind, welches der richtige Weg ist, und un-
terschiedliche Ansitze verfolgen. Ein Bei-
spiel ist der Einstieg ins Rechnen, ein ande-
res die Therapie nach Padovan. Ich glaube
aber, in Glasgow einige elementare Ge-
meinsambkeiten gesehen und gehort zu ha-
ben. Das sind:

1. Inklusion: ist eine Grundvoraus-
setzung fiir ein moglichst selbst-
bestimmtes und erfiilltes Leben.
Forderbeschulung wurde an kei-
ner Stelle als wiinschenswert oder
vorteilhaft genannt. Sue Buckley
sagte explizit, dass die Anzahl der
Sprachsituationen den Unterschied
macht und Lerngelegenheiten ge-
nerell moglichst haufig da sein sol-
len. Forderschulen seien u.a. fiir die
Sprachentwicklung nicht gut.

2. Forderung: frith anfangen (mit we-
nigen Monaten) und dranbleiben.
Nicht mit oder nach der Schule
aufthoren! Die Themen werden sich
dndern und wachsen wie die Person
mit Down-Syndrom. Sprache und
Mathematik sind auch im Erwach-
senenalter ein Entwicklungsthema.
Das Gehirn braucht auch nach der
Schule noch Futter und Ansprache.
Und: Geduld haben, Entwicklung
braucht Zeit. Nicht aufgeben.

3. Gebdrden: Es ist nicht so relevant,
ob nach GuK oder nach Makaton
oder nach Eigenkreationen gebar-
det wird - wichtig ist, dass (immer
sprachbegleitend!) gebardet wird.
Und zwar frith.

4. Frithes Lesen: Damit meine ich die
Methode Frithes Lesen zur Unter-
stlitzung der Sprachentwicklung.
Neben André Zimpel sagte auch
Sue Buckley, dass die jungen Er-
wachsenen, die sich gut artikulieren
konnen, in der Regel mit Frithem
Lesen gearbeitet haben.
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Mareike Fuisz ist Mutter von zwei Kindern,
davon die Tochter (5) mit Down-Syndrom.
Mareike hat letztes Jahr den Online-Kon-
gress,Down-Syndrom. Leicht.er.leben!” ver-
anstaltet. Sie schreibt und spricht zum Thema
Down-Syndrom. 2017 und 2018 organisierte
Mareike im November einen Online-Kongress
,Down Syndrom - leich.er.leben”.

Zusatzliche Ressourcen:

Facebook

Videoberichterstattung und Postergalerie:
https://www.facebook.com/downsyndrom.
leicht/

World Down Syndrome Congress:
https://www.facebook.com/WorldDSCongress/

Dundee City Pipe Band:
https://www.facebook.com/DundeeCityPipe-
Band/

Die Zwillinge Ollie and Cameron:
https://www.facebook.com/ollieandcameron/

Web

Online-Kongress:
www.downsyndromkongress.de

World Down Syndrome Congress:
http://wdsc2018.org.uk

Brian Skotko Biicher:
http://brianskotko.com/publications/

Michael Guralnick, “The Peer-Related Social
Competence of Young Children with Down
Syndrome”:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/
PMC3898700/

Rechensystem mathildr:
https://www.mathildr.de/info.html
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Da ist man nicht allein mit dem Syndrom!

TEXT: ANDREA HALDER

FOTOS: PRIVAT

Hinreise

Die Reise von Niirnberg nach Glasgow ging
glatt. Zuerst flogen wir nach Amsterdam,
mit der KLM. Ich bin schon ofter geflo-
gen, da kenne ich mich aus. Was ich nicht
gern habe, sind die Kontrollen, dass man al-
les zeigen muss, die Jacken ausziehen und
die Cremes in extra Plastiktiiten verpacken.
Und danach alles wieder einpacken, mit viel
Hektik.

Von Amsterdam ging es nach Glasgow
weiter. Das dauerte nicht lang und dann
waren wir da und mussten mit einem Bus
in die Stadt fahren. Zu Fuf sind wir dann
zu unserer Unterkunft gegangen, das war
ziemlich weit und die Gegend nicht beson-
ders schon.

Die Unterkunft

Wir hatten ja unsere Unterkunft tber
AirB&B gebucht. Die Gegend war aller-
dings nicht so schon gelegen, aber dafiir
hatten wir es nicht so weit gehabt zu den
Kongressgebauden wo der Welt-Down-
Syndrom-Kongress stattfand. Also konn-
ten wir dort locker zu Fuf8 hinlaufen. Wir
waren im zehnten Stockwerk ganz oben
einquartiert, von dort aus hatten wir eine
ganz super tolle Aussicht gehabt, tja aller-
dings leide ich sehr an meiner sogenannten
Hohenangst. Ich habe es nicht so mit luf-
tigen Hohen und wenn, dann dreht es mir
meinen Magen dabei um. In der Wohnung
hat es tibrigens sehr schicke und vornehme
Barhocker gehabt. Auch nichts fiir mich.
Viel zu hoch, da komme ich nicht richtig
rauf. Wir haben uns in der Wohnung selbst
gut versorgen konnen, es war ja alles da,
was wir bendtigten.

Unsere deutsche Gruppe

Es war ja vorgesehen, dass sich die drei jun-
gen Leute mit Down-Syndrom, die den
Welt-Down-Syndrom-Kongress besuchen

wollten, dort treffen wiirden. Die Familie
Schatz mit ihrer Tochter Michaela kannte
ich ja bereits sehr gut und ich bin mit ihr so-
gar befreundet. Und die komplette Familie
Egberts war fiir diesen Kongress auch mit
angemeldet, zusammen mit ihrem Sohn
Daniel. Also waren wir zu dritt eine feste
Gruppe gewesen: Michaela, Daniel und ich.
Wir hatten das grofle Gliick eine junge, net-
te Dame als Ubersetzerin fiir unsere Grup-
pe zu haben. Sie hief§ Nele. Sie hat ihre Ar-
beit sehr gut gemacht mit dem Ubersetzen,
weil in Schottland bei diesem Kongress na-
tiirlich Englisch gesprochen wird. Wir hit-
ten es sonst nicht so verstanden. Mit unse-
rem Englisch kamen wir nicht so gut an,
wie wir erhoftt hatten. Das war nicht gut
genug fiir Glasgow. Die sprechen ja auch
ein bisschen ein anderes Englisch, Dialekt
eben. Wir hatten trotz allem sehr viel Spaf3
miteinander gehabt.

Die Kongressgebaude

Die glasernen und die schwer beeindru-
ckenden Gebidude, wo der Welt-Down-Syn-
drom-Kongress stattfand, waren auf einem
grofSen Platz gestanden. Das erste Gebdude
nannte man Armadillo, das sieht so aus wie
das Giirteltier Armadillo mit so einem gro-
flen und festen Panzer. Hier ist der Panzer
aber aus Stahl gemacht. Dort war auch der
grofle Saal, das Auditorium, wo die wich-
tigsten Veranstaltungen stattfanden. Unser
Saal war in dem zweiten Gebéude, auch rie-
sig mit ganz viel Glas. Dort waren auch alle
kleineren Sile untergebracht und auch der
grofle Speisesaal, wo wir immer zum Mit-
tagessen und zum Kaffeetrinken hingegan-
gen sind. Dort waren auch die Informati-
onsstinde. Vor den Eingangs-Bereichen
standen die gestressten, strengen Wach-
manner vor den Tiiren. Die haben sehr or-
dentlich Taschen, und Koffer-Kontrollen
durchgefiihrt am ersten Tag, sonst konnten
wir da nicht rein. Die waren haargenau mit
ihren Regeln. Allerdings am zweiten Tag
haben sie uns nur noch durchgewunken.
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Ich musste nur mein schonstes Eintritts-
lacheln zeigen, und schon haben sie mich
durchgelassen.

Das Gathering -

eine Versammlung von
Menschen mit Down-
Syndrom unter sich

Der erste Tag mit dem Kennenlernen
und mit dem Museumsbesuch

Wir haben uns am ersten Tag verabredet in
dem Kongressgebaude mit unseren Eltern,
alle zusammen. Die Familie Schatz mit Mi-
chaela und die Familie Egberts mit Daniel
und mit unserer Ubersetzerin Nele, sie ist
mit der Familie Egberts befreundet. Ich war
da schon mit meiner Mutter im Gebéude,
und wir warteten auf die anderen alle. Wir
waren ein bisschen aufgeregt, weil wir nicht
wussten was uns dort erwarten wiirde. Wir
mussten uns ab 9:30 Uhr offiziell anmel-
den bei der Rezeption mit Namen und wo
wir herkamen, aus Deutschland. Immer-
hin waren ganz viele junge Menschen mit
Down-Syndrom dort vertreten aus den un-
terschiedlichsten Landern, die Anzahl war
beachtlich grofy gewesen. Mehr als 200 jun-
ge Leute mit DS gab es.

Als Erstes wurden jetzt Gruppen gebil-
det. Das war Chaos pur. Aber irgendwann
waren die Gruppen zusammengestellt und
es konnte losgehen. Jede feste Gruppe soll-
te ein bestimmtes Museum besuchen von
Glasgow und Fithrungen waren dort auch
vorgesehen. Im Anschluss gab es eine wich-
tige Nachbesprechung wie uns der Muse-
umsbesuch gefallen hatte.

Zuerst sollten wir unsere Lunchpake-
te selbst abholen, da musste man sein Na-
mensschild zeigen, damit man was bekam.
Unsere Gruppe fuhr mit einem Bus zum
Transportmuseum. Da wurden wir noch
mal in zwei kleine Gruppen eingeteilt und
bekamen eine Fithrerin. Wir durften zuerst



mit einer besonderen Maltechnik Bilder
gestalten. Das ging mit einer alten Dampf-
walze.

Hinterher bekamen wir die Fithrung. Im
Museum gab es alte Transport- und Ver-
kehrsmittel wie Pferdekutschen, Dampflo-
komotiven, alte Trambahnen. War alles auf-
gebaut wie in fritheren Zeiten, sogar mit
Kopfsteinpflaster und alten Hauschen. Eine
durfte sich als Schaffnerin verkleiden und
uns allen die Fahrkarten knipsen. War alles
sehr interessant gewesen.

Zuriick im Kongressgebaude gab es noch
einen sehr lustigen Termin. Alle, die ausge-
wihlt waren, eine Fahne zu tragen, muss-
ten zur Probe antreten im groflen Auditori-
um. Es war ja so besprochen gewesen, dass
jeder eine Fahne in die Hand gedriickt be-
kam, aber nicht aus dem eigenen Land wo
wir herkamen. Sondern sehr bunt durchge-
mischt. Zuerst mussten wir alle miteinan-

Fast 100 ausgewdhlte Personen
trugen die Fahnen , darunter
Andrea Halder und Daniel Egberts
aus Deutschland

der in einer geschlossenen Riesenschlange
stramm stehen mit den vielen bunten Fah-
nen. Wir hatten mit den Fahnen sehr viel
Spaf3 gehabt. Es dauerte schon eine ganze
Ewigkeit, bis die Kontrolldamen alles abkla-
ren konnten. Im Hintergrund spielte die eu-
ropdische Hymne, dann setzte sich der Zug
langsam, aber sicher in Bewegung, und wir
mussten mit den schonen und bunten Fah-
nen im Takt der Musik flott hin und her
schwingen, damit man sie gut sehen konn-
te. Wir waren dort ziemlich lang im grof3en
Saal gewesen, weil wir mit den bunten Fah-
nen auf die Bithne sollten. Es waren wohl
fast 100 ausgewihlte Personen vertreten. Die
Zeremonie hatte so ungefihr eine gute Stun-
de gedauert, bis wir alle wieder von der Bith-
ne zurtick gelaufen sind mit den Fahnen.

Am nichsten Morgen sollten wir das
Ganze bei der offiziellen Eroffnung des
Kongresses vorfithren.

Programmpunkte

In den néchsten drei Tagen gab es bei den
jungen Leuten mit Down-Syndrom ver-
schiedene Workshops im groflem Saal mit
unterschiedlichen Themen z.B. tiber ,My
Community“. Dazu zeigten einige jun-
ge Leute ein Video oder eine Power-Point-
Présentation, wie sie in der Gesellschaft zu-
rechtkommen und niitzlich sind.

Es ging auch um Menschenrechte. Am
Vormittag gab es zwei interessante Vor-
trage zu diesem Thema. Der erste Vortrag
wurde von einer jungen, netten Frau mit
Down-Syndrom gehalten (Sheri Brynard),
die sehr selbstbewusst und selbstbestimmt
auf der Bithne ihren mega-starken Vortrag
hielt tiber ,,Living your dreams®: Das heifit:
»Lebe deine Traume®. Es gab sehr viele und
interessante Vortrage zu diesen Themen.
Hinterher haben wir innerhalb unserer fes-
ten Gruppe dariiber gesprochen und dis-
kutiert, es ging ja darum, dass wir, junge
Leute mit Down-Syndrom, auch Rechte ha-
ben, und dann haben wir lautstark unsere
Meinung dariiber kundgetan. Und wir ha-
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ben auch unsere eigenen Rechte schriftlich
festgehalten auf Papier, und danach durf-
ten wir sie selbst vorstellen. Jeder Tisch mit
den jungen Leuten wollte unbedingt dran-
kommen, nachdem wir den ganzen Tag im
Verzug waren mit den Uhrzeiten, haben wir
nicht alles geschafft. Ein Mann hat alle be-
fragt und durch sein Mikrofon konnte man
das tiberall im Saal gut horen. Leider dauer-
te das alles sehr lang und schaftten wir nicht
das ganze Programm.

Ein lustiger Workshop ging um das Be-
griifien. In einem Rollenspiel hat man sich
verschiedene Begriiffungsformeln ausge-
dacht und es sollten sich immer eine jun-
ge Frau und ein junger Mann mit Down-
Syndrom zusammentun, um die Szenen
nachzuspielen. Give me five oder auf die
Schulter klopfen mit Umarmung. Oder mit
einem Kuss, Abklatschen mit der Hand und
SO weiter.

Wir haben auch in unserer festen Grup-
pe das Thema erarbeitet ,Wie gehe ich mit
meiner Familie oder mit meinem Freundes-
kreis richtig um?“. Darf man diese Leute in
den Arm nehmen oder nicht? Und fremden
Auflenpersonen, die nicht im engen Kreis
mit einem sind, darf man sie auch in den
Arm nehmen oder nicht? Das durften wir
mit unserer Gruppe selbst bildlich gestalten
und dann vorstellen mit dem Mikrofon.

Es gab noch zwei andere Workshops.
Immer am Nachmittag: einmal mit den
Bagpipers. Ein Bagpipe ist ein Dudelsack,
darauf kann man dudeln. Die haben Volks-
tanze gespielt und da hat man mit uns die
Ténze einstudiert.

Einmal gab es einen Elvis Presley Work-
shop mit dem ,Dance Down Performance
Team" aus South Australia. Dort haben wir
alle verschiedenen Ténze von Elvis Pres-
ley mit Feuereifer gelernt. Diese flotte Mu-
sik liebe ich tiber alles. Ich habe ja zu Hau-
se sehr viele DVDs von ihm und die Musik
dazu. Der ist supertoll. Dann war die Gene-
ral-Probe gewesen, wo die jungen Leute mit
DS einen Tanz eingetibt hatten, wobei Da-
niel, Michaela und ich mit vorgesehen wa-
ren. Im Anschluss haben wir in dem gro-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan. 2019 55



B DS-WELTKONGRESS

flen Auditorium-Saal mit dieser flotten
Tanzgruppe aus South Australia unseren
Tanz-Aulftritt toll hingelegt vor unseren El-
tern. Um sie zu begeistern, haben wir unser
Bestes gegeben bei diesem wichtigen Tanz-
Auftritt. Uns hat der Auftritt sehr viel Spaf3
gemacht, um gemeinsam mit den anderen
jungen Leuten aus Australien auf der Bith-
ne zu rocken. Das war ganz nach unserem
Geschmack gewesen.

Abends war natiirlich immer

etwas los

Am ersten Abend sind wir mit der gesam-
ten Familie Egberts und Nele, meiner Uber-
setzerin, zum Abendessen gegangen. Wir
haben den Bruder von Carmen Egberts
kennengelernt, er ist gleichzeitig der Paten-
onkel von Daniel. Er kam mit seiner Toch-
ter Antonia dazu. Da waren wir eine sehr
lustige Runde. Am Schluss gab es noch ein
paar Runden Whisky-Tasting. Schottland
ist bekannt fiir den Whisky, aber der rau-
chige Whisky, den bringt man kaum runter,
weil der so richtig brennt. Ich habe nur ein
kleines Schliickchen davon probiert, mehr
nicht.

Am zweiten Abend gab es einen Empfang
durch die Biirgermeisterin von Glasgow.
Wir mussten alle miteinander geschlossen
drauflen warten, bis die Musikspieler alle
soweit waren mit ihren Bagpipes. Sie bil-
deten die Zugspitze mit ihren Dudelsédcken
und als sie losspielten mit einer bekannten
Marschmusik sollten wir uns in Bewegung
setzen und ihnen folgen auf die andere Sei-
te des Flusses iiber eine grofie Briicke. Die
haben ordentlich viel Puste gehabt, denn
das braucht man, um auf solchen Musikins-
trumenten zu spielen. Die Musik war total
schon und passend als hunderte Leute mit
der Karawane mitzogen. Das war ein herr-
liches Bild fiir die Gotter gewesen. Auf der
anderen Flussseite war das grofle Technik-
Museum, dort waren im dritten Stock die
Getranke aufgebaut. So konnte man mit
einem Sektglas in der Hand mit anderen
plaudern und nebenbei noch die Sachen im
Museum anschauen.
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Dann stand noch ein schottischer Abend
auf dem Programm. Wir sind mit den Ta-
xis zum Hotel Hilton gefahren, ich bin mit
der Familie Schatz zusammen gefahren.
Zuerst gab es dort einen BegriifSungsdrink,
wir haben einen Erdbeer-Kokos-Cocktail
ausgewdhlt. Im groflen Speisesaal war ein
Riesen-Biifett aufgebaut mit schottischen
Spezialititen. Ich fand die Fleischsachen
nicht alle so appetitlich. Aber die Hack-
fleischbillchen, Salate und Gemiise wa-
ren lecker. Ein Nachtischbiifett gab es auch
noch, das war ganz wunderbar mit warmen
Schokoladenbrownies etc.

Dann kam Tanz und Musik. Natiirlich
mit Dudelsack und dazu wurde auch Li-
nedancing gemacht. Auch andere altmo-
dische Tanze wie bei Jane Austin in ,,Stolz
und Vorurteile® So in Reih und Glied und
dann mussten immer zwei Partner blitz-
schnell durch die Reihen tanzen. Wir ha-
ben bis in die Puppen getanzt. Wir hatten

Mal ein Foto

mit dem netten
Dudelsack-Musiker.
Das musste
unbedingt sein!

aus dem beliebtesten Musical ,Grease® alles
komplett durchgetanzt auf der Live-Biihne,
bis man uns wieder einmal weggejagt hatte.
Es war einfach ein kunterbuntes Programm
zusammengestellt, aber natiirlich auch echt
schottische Tanze.

Und der Hohepunkt war der Gala-
Abend. Da sind wir wieder in den grofien
Hiltonsaal gegangen. Dieses Mal waren die
runden Tische ganz vornehm eingedeckt.
Und es gab kein Biifett, sondern die vie-
len Kellner haben alles am Tisch serviert.
Und es scheint ibrigens in Schottland der
Brauch zu sein, dass die Kellner hochstper-
sonlich an den Tischen vorbeikamen und
einem die Servietten auf den Schof3 gelegt
haben. Das war echt Luxus vom Feinsten.

An diesem Tag hatte Daniel seinen 21.
Geburtstag gefeiert. Wie immer gab es ganz
viele offizielle Ansprachen und lange Reden
bei so einem sehr wichtigen Abend, und es
gab viele Ehrungen und Wiirdigungen von




Leuten, die sich stark gemacht hatten fiir
Menschen mit Down-Syndrom in ihrem ei-
genen Land. Sie wurden unter anderem mit
Preisen toll ausgezeichnet. Alles sehr vor-
nehm. Ich habe dort den ganzen Abend
durchgetanzt, bis ich ziemlich aus der Pus-
te kam. Ab Mitternacht war alles vorbei mit
dem Kongress. Sehr schade tibrigens.

mathildr in Glasgow

Mein Bekannter Torben Rieckmann aus
Hamburg war auch in Glasgow mit dabei
gewesen. Er hatte dort namlich seinen Ma-
the-Stand aufgebaut. In dem groflen Speise-
saal waren viele Info-Stédnde aus der ganzen
Welt mit vertreten. Aber den Stand von Tor-
ben fand ich eindeutig als den Besten, Tor-
ben hat sich grofie Miihe gegeben mit allen
Mathe-Informationen, die er dort zum Ver-
kauf angeboten hat. Und er hat auch den
Film von mathildr laufen lassen. Er woll-
te, dass die Leute sich interessieren fiir sei-
ne Mathe-App, die man benutzen kann fiir
Kinder mit Down-Syndrom, die Schwierig-
keiten haben im Mathe-Bereich. Das hat al-
les sehr gut geklappt.

Die Heimreise

Das wurde schwierig! Als wir samstags am
Flughafen ankamen, hief3 es, dass unser ge-
planter Flug leider komplett ausgefallen war.
Unsere Kolleginnen hatten dasselbe Prob-
lem gehabt wie wir. Also mussten wir ziem-
lich lange auf dem Flughafen von Glasgow
bis abends verbringen. Weil die Verhand-
lungen am Schalter eine Ewigkeit lang ge-
dauert haben. An diesem Tag ging leider gar
nichts mehr so richtig. Am Schluss hief3 es
fiir uns, wir konnen erst am Montag fliegen.
Na super, wir wurden dann mit einem Taxi
zu einem Hotel in der Pampa gebracht. Wir
wollten dann das Beste daraus machen und
planten fir den Sonntag nochmal Sights-
seeing in Glasgow. Allerdings regnete es in
Stromen. Am Montag mussten wir schon

um vier Uhr aufstehen, um sechs Uhr ging
dann das Flugzeug tatsdchlich los und wir
waren schon am Mittag wieder in Niirnberg.

Zusammenfassung

Mir hat es in Schottland sehr gut gefallen,
aber mein Gesamteindruck war schon et-
was gemischt gewesen. Ich finde personlich,
dass man noch mehr auf Leute mit Down-
Syndrom eingehen sollte, vom Programm
her. Und auch die Altersklasse miisste stim-
men. Auflerdem sollte man die Sprache ein
bisschen besser anpassen. Aus dem Grund
weil wir nicht alle so gut und flieSend Eng-
lisch sprechen konnen wie die anderen. Die
haben es einfach besser drauf. Inhaltlich
haben sie das ganze Programm sehr schon
vorbereitet, es war nur schade gewesen,
dass es nicht mehr Personal fiir die jungen
Leute mit Down-Syndrom gab, die auch et-
was Deutsch gesprochen hitten. Dann hét-
ten wir noch besser mitmachen kénnen
und etwas dazulernen.

Das ndchste Mal, wenn ich wieder bei so
einem Welt-Down-Syndrom-Kongress teil-
nehmen wiirde in Dubai, dann versuche ich
mein Englisch vorher aufzufrischen und ich
wiirde dann auch bei der VHS einen Eng-
lischkurs besuchen, wo man so richtig flie-
Blend Englisch sprechen lernt. Denn das
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,Und der H6hepunkt war der Gala-Abend.
Ich habe dort den ganzen Abend durchgetanzt, bis ich
ziemlich aus der Puste kam.”

fehlt mir leider sehr, weil mein Englisch aus
der Schule hat mir leider nicht sehr dabei
geholfen.

Auf nach Dubai 2020

Dubai wiirde mich sehr reizen, ich liebe die
arabische Kiiche mit ihren Spezialitdten.
Die sind einen Tick feiner als in Schott-
land. Und ich liebe die Kulturgeschich-
te sehr. Also bin ich darauf sehr neugierig,
auch darauf, wie die Menschen mit DS le-
ben in Dubai.
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So viel nehmen wir mit!

TEXT: CARMEN EGBERTS FOTOS: PRIVAT

rei Jahre ist es nun her, dass ich
D zum ersten Mal zu einem Welt-

Down-Syndrom-Kongress ~gereist
bin, der (bislang) alle drei Jahre in einem
anderen Land, auf einem anderen Konti-
nent stattfindet — damals in Chennai, Siid-
indien. Damals war ich so begeistert von
der Moglichkeit, innerhalb weniger Tage so
viele Menschen mit Down-Syndrom und
ihre Familien aus aller Welt kennenzuler-
nen, sich auszutauschen und zu vernetzen
und die neuesten medizinischen und the-
rapeutischen Entwicklungen zu héren, dass
ich beschloss, zum nichsten Kongress si-
cher wieder hinzufahren!

Damals waren unter den 500 Teilneh-
mern aus 40 Landern allein 100 Teilneh-
mende mit Down-Syndrom dabei. Das
wire auch etwas fiir unseren 20-jahri-
gen Sohn Daniel! Und da es diesmal nach
Schottland gehen sollte - ,,also nicht so weit
und nicht so heifl; schrieb ich in meinem
Bericht in dieser Zeitschrift -, wiirde dies-
mal wohl auch gerne mein Mann mitkom-
men. Also diesmal Glasgow, im Juli 20187

Im Winter erreichten mich die ersten
Ankiindigungen des WDSC-Organisati-
onsteams per E-Mail, weil ich ja nun einmal
im Verteiler war. Im Januar schrieb Cora
Halder, die ich in Indien getroffen hatte:
»Wie sieht’s aus? Kommst du auch wieder?
Mit Daniel? Andrea fliegt auch mit, eben-
falls eine andere Familie mit ihrer Tochter
Michaela. Sollen wir einen Dolmetscher fiir
die drei jungen Leute mitnehmen, damit sie
in ihre eigenen Workshops (ohne Eltern!)
gehen und sich dort auch verstdndigen kon-
nen? Die Kosten fiir Flug, Kost und Logis
wiirden wir uns teilen, fiir die Kongressge-
biihr gebe es vielleicht einen Zuschuss von
der EDSA.“

Was fiir eine tolle Idee! Damit kam al-
les ins Rollen. Als Erstes mussten die Flug-
tickets und Zimmer gebucht werden, die
wiirden sonst nur teurer werden. Wir wiir-
den unseren jiingsten Sohn dann ebenfalls
mitnehmen. Jeder von uns suchte geeignete
Bewerber fiir den Job als Dolmetscher, die
ja moglichst auch Erfahrung im Umgang

mit Menschen mit Down-Syndrom haben
sollten. Und wir waren sehr erfreut iiber
die grofie Resonanz von sehr netten, enga-
gierten und qualifizierten Dolmetscherin-
nen, die wir leider nicht alle mitnehmen
konnten!

Die Online-Anmeldung fiir den Kon-
gress in den Kategorien ,,Professional me-
dical, ,,Parent/Carer®, ,Family member®
oder ,Student” war etwas knifflig, wurde
aber mithilfe des Organisationsteams vom
WDSC auch im Mérz noch zu Frithbucher-
preisen gemacht. Unser jiingster Sohn wiir-
de in der ,Teen-Zone“ betreut. Damit hatten
wir wohl so sehr in Vorfreude geschwérmt,
dass nun auch unsere grofle Tochter Sonja,
Daniels Patenonkel Andi und seine Cousi-
ne Antonia mitkommen wollten und wir die
Anmeldung erweiterten. Das wiirde ja lustig!

Wir telefonierten mit den anderen Fami-
lien und entschieden uns fiir eine Dolmet-
scherin, waren neugierig, auch uns dann im
Juli kennenzulernen. Wenige Wochen vor
Kongressbeginn konnten wir das sehr um-
fangreiche Programm in einer eigens ent-
wickelten Kongress-App einsehen. Wie er-
freut war ich, als die Teilnehmer-Liste in
der App sich fiillte und ich den Namen der
Mutter aus Kanada wiederfand! Auch Adel-
le wiirde ich nun wieder sehen!

Endlich ging es los! Wir reisten am Vor-
tag an. Nach zwei Flugstunden von Diis-
seldorf war Glasgow erreicht, unser Hotel
in zehn Gehminuten vom Kongress-Zen-
trum lag inmitten von Restaurants und
urigen Pubs. Am Abend traf auch Familie
Schatz mit ihrer Tochter Michaela ein und
die jungen Leute machten sich mit der Dol-
metscherin Nele bekannt. Wir genossen
schottische Spezialititen wie Hiaggis und
kosteten vom wunderbaren Whisky! Am
Dienstagmorgen trafen wir auch Cora Hal-
der mit ihrer Tochter Andrea und sogleich
startete das ,Gathering” mit der Versamm-
lung der Menschen mit Down-Syndrom
und gemeinsamem Ausflug zum Kennen-
lernen. Nele hatte alle Hande voll zu tun,
Fragen und Antworten von und fiir drei
junge Leute zu iibersetzen!
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Endlich geht’s los!

Wir hatten an diesem Tag das ,,Health
Symposium®, den medizinisch-wissen-
schaftlichen Kongressteil, vor uns. Themen
waren die relative Haufigkeit von Zoliakie,
die vielleicht durch ein Screening zuverlas-
siger erfasst werden konnte, sowie Schlaf-
storungen mit Schnarchen und dem Risiko
der Schlafapnoe mit Auswirkungen auf Ta-
gesmidigkeit bis hin zur Depression. Auch
Mentale Gesundheit war ein Fokus mit
dem Alterwerden mit Down-Syndrom. Be-
eindruckend war hier die Entwicklung der
durchschnittlichen Lebenserwartung von
neun Jahren (1907) tiber 28 Jahre (1984)
auf nun 60 Jahre! Diese sei tiberwiegend
auf die zunehmend adédquate medizinische
Versorgung von Menschen mit Down-Syn-
drom zuritickzufithren sowie die regelmi-
ige Vorsorge bzw. Kontrolle von Risiken.
Leider liefle diese im Erwachsenenleben
doch nach, es wurde die Entwicklung eines
Erwachsenen-Screenings angeregt sowie
weitere Gesundheitsaufklirung zu Ernéh-
rung und Bewegung, ebenso Anleitun-
gen zur Selbstuntersuchung, damit z.B. ein
Mamma-Karzinom oder ein Hodentumor
nicht unnétig zu spit erkannt werde.

Angesichts der eklatanten Verbesse-
rung der Entwicklungsmoglichkeiten fiir
Menschen mit Down-Syndrom in den
letzten 20 bis 30 Jahren durch konsequen-
te Frithférderung kann man gespannt sein
auf die weitere Entwicklung im Erwachse-
nenalter! Diskutiert wird ein relativ hohes
Risiko fiir frithzeitige Alzheimer-Demenz.
Hier gibt es jedoch Zusammenhinge mit
der Schlafapnoe bzw. der Entwicklung ei-
ner Depression oder Regression, die er-
kannt und auch addquat therapiert wer-
den sollte!
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mit ihrer Dolmetscherin Nele

Und wie wird sich eine weitere Forde-
rung geistiger und korperlicher Aktivitit
auch im Erwachsenenalter auswirken, an-
stelle einer sich selbst erfiillenden Prophe-
zeiung von frithzeitiger Demenz? ,,Use it or
lose it* gilt sicher fiir jeden von uns!

Dann startete am Mittwoch der Haupt-
teil des Kongresses. Fast 1000 Teilnehmen-
de aus aller Welt stromten herbei, in ein
breit gefichertes Angebot von grofien und
kleinen Vorlesungen und Seminaren von
internationalen Referenten, darunter auch
ein tagfiillendes Angebot von Workshops
fiir Menschen mit DS. Die jungen Leute
waren mit ihrer Dolmetscherin den gan-
zen Tag unter sich — wir hatten die Qual der
Wahl!

Hier traf ich Sandra, die Mutter aus Aus-
tralien mit ihrer Tochter Carolyne, wieder,
mit denen ich auch in Indien viel Zeit ver-
bracht hatte — diesmal war sie ebenso in Be-
gleitung des Ehemannes bzw. Vaters von
Carolyne! Ebenso erkannte ich eine Fami-
lie aus Botswana und aus Bangladesh wie-
der — wie schon! Daniel hatte inzwischen
einen Freund gefunden in Akira, einem
jungen Mann aus Hiroshima, Japan, der
ebenfalls eine Dolmetscherin mitbrachte,
da auch er kein Englisch sprach. Beide jun-
gen Mianner unterhielten sich interessanter-
weise schliefSlich auch prichtig ohne Dol-
metscher, obwohl keiner die Sprache des
anderen verstand!

Wihrend der gemeinsamen Kaffee- und
Mittagspausen im grof3en Saal war reichlich
Gelegenheit zum Kennenlernen der ande-
ren Teilnehmer und Familien, es herrsch-
te wiederum eine fantastische, offene und
herzliche, trotz der vielen Menschen eine
»familidre“ Stimmung! Hier gab es auch
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Info-Stande von Firmen und Vereinen, die
einen Besuch lohnten. Ebenfalls stellten
sich die kiinftigen Gastgeberlander schon
vor. Das sind 2020 Dubai, Vereinigte Ara-
bische Emirate und 2022 Brisbane, Aust-
ralien. Offenbar findet der WDSC nun alle
ZWEI Jahre statt! Wir horten an den drei
Tagen u.a. Vortrige iiber ,Geschwister von
Kindern bzw. Erwachsenen mit Down-Syn-
drom®, ,,Mein Job und ich“ und andere neue
Méoglichkeiten im Beruf, ,das Valueable-
Netzwerk" fir Hotels, die Menschen mit DS
beschiftigen, ,Mentale Gesundheit®, ,Die
Situation im Iran bzw. in den Vereinigten
Arabischen Emiraten mit dem Angebot
von Elternseminaren sowie bewunderns-
werte, selbst vorgetragene Biographien von
Menschen mit DS - manchmal mussten wir
uns aufteilen und es fiel schwer, sich zwi-
schen zwei parallel laufenden Vortrigen zu
entscheiden, der Tag war prall gefiillt!

Abends winkte ein mit Dudelsackto-
nen begleiteter Spaziergang bei strahlend
blauem Himmel entlang des Clyde-Ufers
zum Sektempfang fiir alle im Science Cen-
ter, bei dem wir lustigerweise die Familie
Kirsch mit Sohn Florian aus unserer Hei-
mat kennenlernten, wo es offenbar eine
grof3e Eltern-Initiative gibt. Da kénnen wir
uns nun ganz einfach vernetzen und hitten
uns doch sonst vermutlich nie getroffen!
Zum Abendessen verabredeten wir uns mit
zwei Familien aus Kanada. Am Donners-
tagabend forderte der ,Scottish Evening®
zum Spezialitdten-Biifett und zum grofien
Vergntigen der schottischen Ténze, die fiir
reichlich Bewegung sorgten.

Der Freitag brachte den krénenden Ab-
schluss mit feierlicher Ubergabe an den
zukiinftigen Gastgeber Dubai und einem
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Akira und Daniel
verstanden sich bestens
auch ohne Dolmetscher!

prachtigen Gala-Dinner, zu dem sich jeder
chic in Schale warf. Es wurden die Awards
fiir besonderes Engagement verliehen und
Daniel feierte und tanzte mit seinen neuen
Freunden seinen 21. Geburtstag — was fiir
eine Gliickseligkeit!

Insgesamt war es eine sehr anregende,
interessante, aber auch lockere Veranstal-
tung, die fiir jeden etwas bot. Fiir den einen
oder anderen Abstecher in die Stadt oder
Umgebung musste man sich schon die Zeit
nehmen oder sie hinten anhingen, ansons-
ten waren die Tage einfach randvoll.

So viel nehmen wir mit! Besonders un-
sere drei jungen Leute haben sehr selbst-
standig ihre Zeit verbracht und neue Kon-
takte gekniipft - eine schone Erfahrung fiir
uns Eltern! Wir lernten hier auch die sym-
pathische Familie von Moritz aus der Néhe
von Freiburg kennen, von denen wir lei-
der versaumt haben, uns den Nachnamen
zu merken, um sie wiederzufinden! Sie er-
zéhlten, durch meinen Bericht vom letzten
WDSC 2015 in Indien auf die Idee gekom-
men zu sein, sich doch auch als Familie mal
auf den Weg zum Welt-Down-Syndrom-
Kongress zu machen - vielleicht spricht ja
das ndchste Gastgeberland wieder jeman-
den an? Diesmal wieder weiter entfernt, da-
fiir in einem ganz anderen Kulturkreis, der
sich zeigen mochte, mit der Moglichkeit,
durch internationale Aufmerksamkeit die
Autbauarbeit zu unterstiitzen!

Also schon mal merken: Dubai 2020!
Oder ins weit entfernte Brisbane 2024 - in
ein faszinierendes Land, wo es schon ein
sehr gut etabliertes Netz von Moglichkeiten
und Aktivititen gibt! m
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sTogetherness” — Eindriicke aus Glasgow:

Welt-Down-Syndrom-Kongress 2018

TEXT: CARLOTA SCHATZ FOTOS: PRIVAT

as war er nun, der lang erwartete
Dund sorgfiltig vorbereitete Welt-

Down-Syndrom-Kongress, Juli
2018 in Schottland. Drei Tage mit vielfalti-
gem Angebot, an dem ca. 1000 Menschen
aus 95 Landern teilnahmen, ein sehr bun-
ter Haufen - das allein bedeutete vom ers-
ten Moment an bereits positive Spannung.
Nichts war gewdhnlich, alles und alle wa-
ren besonders.

Unsere jetzt 26-jahrige Tochter (mit
Down-Syndrom), mein Mann - auch in sei-
ner Eigenschaft als Kinderarzt - und ich
nahmen nach Dublin 2009 zum zweiten
Mal an einem solchen Kongress teil. Ge-
lohnt hat es sich abermals!

Vorgeschaltet fanden ein ,,Pre-Congress
Health Symposium® fiir Angehorige medi-
zinischer Berufe statt sowie das sogenannte
,Gathering®, in dessen Rahmen sich Erwach-
sene mit Down-Syndrom einen Taglang un-
tereinander austauschen konnten. Gut, dass
wir im Vorfeld gemeinsam mit zwei weite-
ren Familien aus Deutschland eine Dolmet-
scherin gefunden hatten, die unseren drei
Familienmitgliedern mit Down-Syndrom
iiber sprachliche Hiirden half.

Auch wihrend der eigentlichen drei
Kongress-Tage gab es neben dem Haupt-
programm noch ein Extra-Angebot fiir Er-
wachsene mit Down-Syndrom. Sie hatten
somit mehr Wahlmoglichkeiten als Teil-
nehmer ohne Down-Syndrom! Dort ging
es beispielsweise um die Frage, wie man
sich in die Gesellschaft einbringen kann,
um Menschenrechte, um Grufiformen und
vieles mehr.

Es ist unmdoglich, an dieser Stelle einen
allumfassenden Bericht iiber den Kon-
gress abzugeben. Zu vielseitig war das Er-
lebte. Teilweise musste man sich fiir eines
von zehn parallel laufenden Angeboten
entscheiden, was keinem leichtgefallen sein
durfte. Da sich unsere Tochter gerade mit
dem Gedanken befasst, von zu Hause aus-
zuziehen, besuchte ich hauptsachlich Vor-
trage zum Thema Selbststindiges Wohnen/
Begleitung von erwachsenen Menschen mit
Down-Syndrom. Ich horte Stimmen von

Fachleuten, von Eltern und erfreulicher-
weise auch von vielen jungen Menschen mit
Down-Syndrom, die selber tiber ihr Leben,
ihre Erfahrungen, Werdeginge und Vor-
stellungen referierten. Die Vortragenden
kamen aus Italien, der Tiirkei, den USA,
England, Neuseeland, Australien, Spani-
en. In allen Fillen erhielten die Menschen,
um die es geht, Unterstiitzung durch soge-
nannte ,,Personal Assistants“ bzw. ,,Support
Workers®. Auch wenn die Zeit nicht anna-
hernd ausreichte, um Details zu vertiefen,
und es sowieso nicht moglich ist, die Erfah-
rungen aus anderen Gesellschaften eins zu
eins auf hiesige Verhiltnisse zu tibertragen,
so habe ich doch einige ,,Merksitze“ mit
nach Hause genommen:

» Die Erziehung zu Selbststindig-
keit sollte frithestmoglich begin-
nen.

» Eltern sind in der Regel nah dran
am Geschehen, dennoch:

» Wir Eltern sollten nicht alles zu
iiberwachen versuchen, vielmehr
unseren (erwachsenen) Kindern
auch Fehler zugestehen.

> ,Manches passierte, woran man
nie gedacht hatte, und manches,
was man gedacht hatte, passierte
nie“ (Aussage der Mutter eines
40-jahrigen Australiers, der seit
20 Jahren in seiner eigenen Woh-
nung lebt).

» Die An- und Herausforderungen
andern sich mit der Zeit, man muss
sich ihnen immer wieder anpassen.

» Die Einbindung in das jeweili-
ge Wohnquartier bringt Lebens-
qualitit und Sicherheit.

» Eine Mutter aus Neuseeland formu-
lierte Folgendes: ,Wenn wir nicht
wissen, was wir tun sollen, kehren
wir zuriick zu unserer Vision.“
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Zusitzlich sah und horte man viel Be-
eindruckendes von Menschen mit Trisomie
21. Da waren die junge Frau mit ihrem Vio-
linspiel wihrend des Mittagessens, der Du-
delsackspieler in der Abendveranstaltung,
der Ténzer, der sich als Choreograph ein-
bringt, die Schwimmerin, die es bis zum
»Swimming Coach® schaftte, oder der jun-
ge Mann, der in Neuseeland der ,,Northern
Region President® von ,,People First“ ist.

Ubertriebene Erfolgsgeschichten, die fiir
viele Menschen mit Down-Syndrom voll-
kommen realititsfern sind? Tatsache ist: Es
gibt sie! Und sie konnen als Vorbilder die-
nen, als Mutmacher, damit wir auch hoch
erscheinende Ziele nicht von vornherein
ausklammern.

Wie unterschiedlich jedoch die Voraus-
setzungen fiir ein Leben mit Down-Syn-
drom in der Welt sind, lehrte mich die Be-
merkung eines Iraners: In seinem Land
finde eine heiratswillige Person auch nach
1zehnjahriger Suche keine*n Partner*in,
wenn herauskomme, dass sie eine Schwes-
ter oder einen Bruder mit Down-Syndrom
hat. So traurig ist das.

Als Kronung der Tage in Glasgow fand,
wie iiblich, das Gala-Dinner mit Preisverlei-
hungen von ,,Down Syndrome Internatio-
nal, edlem Essen und fréhlichem Tanz statt.

Wurde dieser Kongress letztendlich
seinem Motto ,Widening Opportunities,
Improving Lives® gerecht? Ich denke, dass
Begegnung und Austausch auf internatio-
naler Ebene anregend und bereichernd sind
und insofern durchaus zur Verbesserung
von Lebensperspektiven beitragen.

Mitreiflend war dariiber hinaus jedoch
- wieder - diese Stimmung, die Menschen
mit Trisomie 21, Eltern, Geschwister, Freun-
de, Forderer, Berater, Professoren, Organi-
satoren und Aussteller im Engagement fiir
das Thema ,,Down-Syndrom’, mit Enthusi-
asmus und gegenseitigem Respekt, vereint.
Passend hierzu méchte ich zum Schluss das
Wort wiedergeben, mit dem Prof. Roy Mc
Conkey aus Nordirland den Begriff ,In-
klusion® auf den Punkt brachte: ,Together-
ness“!
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Hallo, ich bin Liv

TEXT UND FOTOS: SABINE SURA

allo, ich bin Liv. Ich bin im Dezember 2014

mit 47 Chromosomen zur Welt gekom-
men, das ist eines mehr als bei den meisten an-
deren Menschen. Weil bei mir das 21. zusatzlich
zum standardmafBigen Chromosomenparchen
noch einmal vorhanden ist, nennt man das
Trisomie 21. Im deutschsprachigen Raum ist
auch ,Down-Syndrom” o.k.,, wohingegen das
im englischsprachigen Raum immer weniger
gebraucht wird, weil das ,down” missverstan-
den werden kann. Es ist aber einfach der Name
des Menschen, der es 1866 zum ersten Mal wis-
senschaftlich als eigensténdiges, abgrenzbares
Syndrom beschrieben hat. Die Verdreifachung
des Chromosoms als genetische Ursache wur-
de aber erst 1959 erkannt! Eleganterweise kann
man Ubrigens von ,Genvariation” sprechen
statt,Gendefekt".

Trisomie 21 ist keine Krankheit, man kann
sie namlich nicht ,heilen”, und ich ,leide” auch
nicht darunte (meine Familie — und so weit ich
das Uberblicke mein weiteres Umfeld - Ubri-
gens auch nicht). Andere, Uibliche” gesundheit-
liche Komplikationen wie Probleme mit dem
Herzen oder dem Darm habe ich mir erspart.
Allerdings bekomme ich bald eine niedliche
rosafarbene Brille, und dass die einen Versuch
wert ist, hdtte ohne die vielen vorsichtshalber
gemachten Untersuchungen wohl keiner ge-
merkt.

Neben meinen Mandelaugen wird die Triso-
mie 21 vor allem an der niedrigen Muskelspan-
nung augenscheinlich - ich hdnge schon mal
gemdtlich ,wie ein nasser Sack” bei Erwach-
senen auf dem Arm und fiihle mich dadurch
gleich viel schwerer an — und an der unglaubli-
chen Beweglichkeit.

Die sprichwortliche Lebensfreude und Sen-
sibilitdt anderen gegeniber strahle ich tat-
sachlich aus. Dass ich ein bisschen langsamer
wachse und wahrscheinlich kleiner bleibe, als
es ohne Genvariation der Fall wére, zeichnet
sich dagegen nur langsam ab. Und dass ,wir”
nicht laufen, sprechen, lesen oder schreiben
lernen wiirden, da ist man inzwischen schlauer
geworden: ,Wir” brauchen einfach mehr Wie-
derholungen, um etwas zu lernen, und mussen
uns tatsachlich dauerhaft mehr anstrengen.
Ein dickes Dankeschon an dieser Stelle an alle,
die mich dabei unterstiitzen!

Somit unterscheidet sich im Moment ei-
gentlich hauptsachlich mein ,Stundenplan”
von dem gleichaltriger Kinder: Einmal die
Woche gehe ich zur Physiotherapie und Ube
fast taglich daheim, um mir méglichst schnell
moglichst viele Bewegungsablaufe richtig an-

zugewohnen, vom Robben zum Krabbeln, vom
Hinsetzen zum Aufstehen, usw. Laufen ist na-
tirlich ein groBes Ziel, denn dann sieht und
erlebt, erobert man die Welt noch mal ganz an-
ders! Einmal die Woche kommt auch eine Frau
von der Friihférderung zum Spielen, aber am
meisten spiele und ,libe” ich neben der Zeit
mit meiner Mami, meinem Papi und meinem
obercoolen Bruder Len im Chinderhuus Zumi-
kon und schaue mir moglichst viel bei den an-
deren Kindern ab, die mich eh so begeistern.

DrauBen begeistern mich tbrigens Hunde
am meisten, und mittlerweile auch Katzen, lei-
der sitze ich da ja zumeist noch im Wagen und
Mami findet es nicht so cool, wenn ich jedes
kuschlige Fell streicheln will. Aber ansonsten
schrankt mich meine Kutsche nicht besonders
ein, ich genieBe die ,Ausfahrten’, bin so gerne
unterwegs, dass ich meine Schuhe und Jack-
chen gleich selbst anschleppe, und vielleicht
gibt es ja dann am Brunnen am Dorfplatz mit
Len zusammen ein Eis.

Wenn wir uns begegnen, kénnt ihr euch
sicher sein, dass ich euch zur BegriiBung und
zum Abschied begeistert zuwinke, und wenn
ihr zurtickwinkt, dann freu ich mich noch mehr!

Dieser Artikel entstand, als Liv

etwa eineinhalb Jahre alt war.
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Elia und das Jahr der Riesenschritte

LIn unseren Kindern steckt oft so viel Potenzial.

Geben wir Ihnen die Chance, es zu nutzen/”

m 17. November 2009 kam un-
A ser Sohn Elia zur Welt und brachte
sein kleines Extra mit. Ein winziges
Chromosom mit riesigen Auswirkungen
traf uns vollig unvorbereitet. Alle Vorun-
tersuchungen waren unauffillig und dem-
zufolge hatten wir, wie vermutlich jedes
gliickliche Paar in der Schwangerschaft,
auch schon Plane geschmiedet. Wir stritten
uns im Spafl dartiber, ob er nun entspre-
chend der unterschiedlichen Interessen von
Vater und Mutter ein Handballer oder doch
ein Fuflballer werden sollte. Oder vielleicht
doch eher Musiker? Und natiirlich waren
auch fiir uns alle normalen Erwartungen
wie selbstverstindlich: reden kénnen, Le-
sen und Schreiben lernen, spater mal ei-
nen Beruf erlernen, selbststindig sein usw.
usw. Und dann? Auf einen Schlag alles vor-
bei? Das Leben auf den Kopf gestellt? Letz-
teres mit Sicherheit und das bis zum heuti-
gen Tag ...

Ein entscheidender Punkt fiir die vielen
positiven Entwicklungen, die dieser Be-
richt im Folgenden beschreibt, ist sicher-
lich die Tatsache, dass wir es sehr schnell
geschaftt haben, die Situation zu akzeptie-
ren, nicht mit dem Schicksal zu hadern,
sondern offensiv und engagiert nach vor-
ne zu schauen.

Bereits nach 14 Tagen begannen wir mit
Krankengymnastik und Frithférderung.
Auch wenn die Ubungen nach Vojta oft an
unseren Nerven zehrten, weil Elia dabei im-

mer sehr geweint hat, liegt darin wohl ei-
ner der wesentlichen Grundsteine fiir die in
diesem Bericht beschriebenen Erfolge. Es
folgten tiber die Jahre auch noch Logopédie
und Ergotherapie ..., also ein ,Kampf an
vielen Fronten® Gliicklicherweise konnten
wir alle Fordermafinahmen nahezu unun-
terbrochen wahrnehmen, da keines der bei
Kindern mit Down-Syndrom oft vorkom-
menden korperlichen Probleme Elia zu ei-
nem ldngeren Krankenhausaufenthalt oder
gar einer Operation zwang.

Mit drei Jahren kam Elia in den Kin-
dergarten der ortlichen Lebenshilfe, zu-
néchst in die Férdergruppe und dann nach
zwei Jahren in die integrative Gruppe. Bei-
de Zeitraume haben seiner Entwicklung
sehr gut getan. Zunichst das behiitete An-
kommen in der Fordergruppe und die in-
tensive Betreuung dort ebenso wie spiter
die gemeinsame Zeit mit nicht behinder-
ten Kindern, an denen er sich orientieren
konnte und die dadurch unbewusst seine
Entwicklung sehr positiv beeinflussten.

Elia und die Schule

Nachdem wir Elia 2016 fiir ein Jahr vom
reguliren Beginn der Grundschule zu-
riickstellen lieen, begannen wir zeitgleich
mit unseren Uberlegungen, welche Schu-
le denn nun in einem Jahr die Richtige sei:
Forderschule oder doch Regelschule? Wir
entschlossen uns, Elia mit Unterstiitzung
durch eine Integrationshelferin in eine nahe
gelegene Waldorfschule einzuschulen. Und
nun, am Anfang des zweiten Schuljahres,
koénnen wir auf eine erstaunlich positive
Entwicklung zuriickblicken.

Elia hatte sich immer geradezu gewei-
gert, einen Stift in die Hand zu nehmen und
etwas zu malen. Vermutlich war die Ursa-
che hierfiir seine schlecht entwickelte Fein-
motorik, die ihm den Umgang mit dem
Schreibgerit sehr schwer macht.

Nach Ende des ersten Schuljahres konnte
Elia in diesem Sommer alle grofSen Druck-
buchstaben leserlich schreiben und auch das
Lesen einfacher Worter klappt schon ganz
ordentlich. Das entspricht dem Lernziel un-
serer Waldorfschule fiir das erste Jahr. Inso-
fern hat Elia hier das ,ganz normale“ Lern-
programm erfolgreich gemeistert.
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Das absolute Highlight fiir uns war es,
als uns der Klassenlehrer etwa Mitte des
Schuljahres mitgeteilt hat, dass Elia im Le-
sen und Schreiben durchaus einer der bes-
seren Schiiler innerhalb der Klasse sei. Wir
wissen natiirlich nicht, wie lange das anhal-
ten wird, aber auch diese Momentaufnah-
me iiberstieg deutlich unsere Erwartungen.
Nun soll hier kein falsches Bild gemalt wer-
den. Natiirlich gibt es auch Probleme. Im
Rechnen kommt Elia nicht mit der Klasse
mit und auch das Flotespielen gelingt nicht
wirklich. Aber in der Summe ist es wahn-
sinnig schon zu sehen, welche Erfolge er
sich bereits erarbeitet hat und wie viel Mo-
tivation man daraus schopfen kann fiir die
weitere Ausbildung.

Elia und der Schnee

Seit vielen Jahren fahren wir im Winter
nach Osterreich zum Skilaufen. Da wir da-
rauf trotz Kind nicht verzichten wollten,
hatten wir schon immer den Wunsch, dass
Elia eines Tages auch das Skilaufen erlernen
sollte. Als er sechs Jahre alt war, konkreti-
sierten sich unsere Pline und wir began-
nen im Internet zu recherchieren, was wohl
der beste Weg wire, es ihm beizubringen.
Wenig Motivierendes fanden wir bei unse-
rer Recherche. Alle Berichte empfahlen, mit
etwa zehn bis zwolf Jahren mit dem Skikurs
zu beginnen, und rieten zu einem Skileh-
rer mit sonderpiddagogischer Ausbildung.
Nun waren derart ausgestattete Skischulen
extrem schwer zu finden und lagen zudem
auch noch auflerhalb unseres angestamm-
ten Urlaubsortes Nauders.

Getreu unserem Motto ,Es kommt auf
den Versuch an“ haben wir Elia dann ein-
fach in der ortlichen Skischule angemeldet.
Logischerweise nicht in einem Gruppen-
kurs, da wire er vollig tiberfordert gewesen.
Eine Stunde pro Tag mit seinem Skilehrer
alleine schien uns sinnvoll. Mittlerweile ha-
ben wir es drei Winterurlaube so gemacht
und alle Skilehrer, die ihn in ,seiner* Ski-
schule Nauders 3000 betreuten, haben sich
rithrend mit Elia befasst und sich mithilfe
der Handpuppe ,,Rabe Abraxus“ sein Ver-
trauen erschlichen. Dies wiederum war der
Grundstein fiir die gemeinsame Arbeit, die
dann im letzten Winter dadurch gekront




wurde, dass Elia alleine mit dem Tellerlift
den Ubungshiigel hinauffuhr und mit viel
Spaf3 (und ein wenig Hilfe vom Skilehrer)
auch wieder hinunter.

Elia die Wasserratte

Schon sehr friih sind wir mit Elia regelmi-
fig ins Schwimmbad gefahren. Anfangs
war es noch so, dass wir Elia eigentlich nur
mit seinem Schwimmreif ins Planschbe-
cken setzten und er die Umwelt beobachte-
te. Uber die Zeit aber wurde er auch aktiver
und begann zu spielen wie andere Kinder.

Elia liebte das Wasser, dennoch wurde es
schwierig, wenn sein Gesicht unter Wasser
kam und er damit nicht recht umzugehen
wusste. Auch spiter, als wir vom Plansch-
becken ins Nichtschwimmerbecken gingen,
war Gesicht unter Wasser ein echtes No-Go.

Doch auch hier kénnen wir zuriickbli-
ckend sagen: ,,Gut Ding will Weile haben.“
In diesem Sommer verbrachten wir unse-
ren Sommerurlaub auf Rhodos. Wie im-
mer tobten wir viel im Pool und Elia beob-
achtete die anderen Kinder beim Tauchen.
Davon angespornt, wollte er es auch pro-
bieren, was bei gleichzeitigem Tragen ei-
nes Schwimmgiirtels ein echt schwieriges
Unterfangen war. Aber es gelang ihm, den
Kopf unter Wasser zu tauchen.

Doch, entgegen der geliebten Geschich-
te von Jakob und den Nixen, musste er fest-
stellen, dass er unter Wasser weder reden
noch atmen konnte. Und so nahm er doch
recht oft einen groflen Schluck Poolwas-
ser zu sich und kam kréftig hustend und
prustend wieder mit dem Kopf tiber Was-
ser. Unzdhlige Male erklarten wir ihm, dass
Mund und Nase unter Wasser geschlos-
sen bleiben miissen. Und dann - wie so
oft bei unserem Helden - passieren Dinge
wie von selbst. Eines Nachmittags, als er im

Planschbecken spielte, hielt er sich plotz-
lich die Nase zu und tauchte einfach los. Er-
staunlich, welches Geschick er dabei an den
Tag legte. Schon nach kurzer Zeit konnte
er einmal quer durchs Planschbecken tau-
chen. Danach war er kaum noch zu halten
und tauchte, bis die Augen vom Chlor gero-
tet und seine Kraft am Ende war.

Wieder zu Hause angekommen trainier-
ten wir in unserem eigenen kleinen Pool
im Garten weiter und schon bald trau-
te sich Elia auch mal ohne Schwimmgiir-
tel im tiefen Wasser zu tauchen. Gleich-
zeitig versuchten wir, ihm aber auch das
Schwimmen ohne Schwimmgiirtel ndher-
zubringen. Das war natiirlich schwer zu ar-
gumentieren. Denn warum sollte er ohne
Schwimmgiirtel schwimmen, wenn es mit
doch so gut klappte und auch noch bequem
war? Wie auch immer, wir tiben weiter und
irgendwann wird sicher auch das Schwim-
men klappen. Einen ersten Achtungserfolg
konnten wir immerhin schon verbuchen.
Kurz vor Ende des Sommers schwamm Elia
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ohne Schwimmbilfe einmal quer durch den
Pool. Auch wenn es noch sehr nach ,,Hun-
dekraul“ aussah, waren es doch wieder etwa
drei Meter auf dem Weg zu noch mehr Le-
bensfreude und Normalitat.

Radfahrer Elia

Vielleicht etwas spater als andere Kinder,
aber mit umso mehr Freude, war Elia fri-
her viel mit seinem Laufrad unterwegs. So-
bald es bergab ging, nahm er beide Bei-
ne hoch und lie8 sich rollen, hielt dabei
Gleichgewicht und Richtung. Die logische
Konsequenz war iiber kurz oder lang der
Umstieg auf ein Fahrrad. Also nichts wie
los in den Fahrradladen ...: Ein Kinder-
rad musste her. Elia hatte sich auch schnell
fiir eines entschieden und die Frage ob mit
oder ohne Stiitzrader war auch schnell ge-
klart. Entgegen der Empfehlung des Kun-
denberaters waren wir der Meinung, er
solle sich erst mal mit Stiitzradern an den
neuen Bewegungsablauf gewdhnen. Denn
mit dem Treten hatte Elia so seine Proble-
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me. Seinen Traktor mit Pedalantrieb schob
er lieber und auch andere Kinderfahrzeu-
ge wie Kettcar oder Ahnliches waren nicht
sein Ding.

Umso erstaunlicher, dass er das Tre-
ten beim Fahrrad recht schnell raus hat-
te und wir schon bald auf unseren Ridern
Strecken von drei bis vier Kilometern (!!!)
fuhren. Also war fiir uns die logische Kon-
sequenz, dass wir die Stitzrider abmon-
tierten.

Auch wenn Elia den Sinn nicht erken-
nen konnte, warum er ohne Stiitzrader fah-
ren sollte, fuhr er gleich beim ersten Ver-
such auf dem (leeren) Kirmesplatz ca. fiinf
Meter fast ohne Hilfe, stieg dann aber ab
und teilte uns mit, dass er nicht mehr Rad
fahren wolle. Mit Engelszungen redeten wir
auf ihn ein, es noch mal zu versuchen ...
- ohne Erfolg. Monate vergingen und wir
konnten ihn nicht dazu bewegen, es noch-
mals zu versuchen.

Nach einiger Zeit und vielen Diskussi-
onen konnten wir ihn dann doch tberre-
den, es mal wieder mit Stiitzradern zu ver-
suchen. Erstaunlicherweise fand er auch

schnell wieder Freude daran und saus-
te bald so schnell, dass uns teilweise recht
bang wurde, ob die Stiitzrider das aushal-
ten wiirden. So waren wir auch schnell wie-
der an dem Punkt angelangt, wo die Stiitz-
rader eigentlich wieder abmontiert hitten
werden miissen.

Doch wie sollten wir ihn davon iiberzeu-
gen? Diesmal half uns der Zufall. Mia, die
kleine Tochter unserer Nachbarn, fuhr im
Sommer mit ihrem Fahrrad 6fter an unse-
rem Haus vorbei. Augenscheinlich davon
angespornt, lie§ sich Elia dazu tiberreden,
es doch auch einmal ohne zu versuchen.
Und siehe da ... — es klappte wieder fast auf
Anbhieb. Nun, einige Monate spater, braucht

er beim Anfahren und Stehenbleiben zwar

manchmal noch etwas Hilfe und wihrend
der Fahrt muss er 6fter mal darauf hinge-
wiesen werden, rechts zu fahren, aber er
fahrt mit viel Freude und tut auch noch was
fiir Papas Fitness. Der muss namlich bei sei-
nen mittlerweile laingeren Radtouren neben
ihm her joggen und die genannten Hilfen
geben. Und auch wenn das Papa nicht scha-
det, arbeiten wir doch daran, dass auch die-
se letzten Hiirden bald genommen werden
und wir dann zu unserer ersten Familien-
radtour ohne Stiitzrader starten konnen.

Klettermaxe Elia

Vor einigen Wochen flatterte uns ein Wer-
beflyer vom Verein ,,Miteinander leben ler-
nen” ins Haus, in dem fiir inklusive Klet-
terangebote in der ortlichen Kletterhalle
geworben wurde. Das klang gut, aber ob das
etwas fiir unseren ansonsten doch sehr vor-
sichtigen und eher dngstlichen Sohn war?

Auch hier haben wir es dann einfach
versucht und eine riesige Uberraschung er-
lebt. Elia stellte sich sehr geschickt an und
bezwang schon in der zweiten Kletterstun-
de die erste Kletterwand bis in ca. sieben
Meter Hohe. Und das in einem Stil, als ob
er schon Monate oder noch linger daran
trainieren wiirde! Unverhoftt kommt eben
auch bei den Kindern oft.

Wenn wir heute auf die letzten zwolf
oder 15 Monate zuriickblicken, kénnen wir
kaum glauben, welche Entwicklungen un-
ser Sohn gemacht hat. Und immer wieder
kommt uns der Satz in den Sinn: ,,Gut, dass
wir es probiert haben.“ Und wir kénnen nur
alle Eltern ermuntern, nichts unversucht zu
lassen und nie Dinge von vornherein als
unmoglich zu betrachten. In unseren Kin-
dern steckt oft so viel Potenzial. Geben wir
ihnen die Chance, es zu nutzen.



Skifahren lernen mit dem
w,<Hookease"“-Skitrainer

TEXT UND FOTOS: SILKE HARTMANN

Skifahren fand unsere Tochter Katharina (7, DS) schon immer ganz toll.
Lange Zeit hatte sie jedoch grof3e Schwierigkeiten mit dem Bremsen.
Bis wir den,Hookease” der Firma Launch Pad kennenlernten ...

chon bevor wir Kinder hatten, wa-
S ren mein Mann und ich begeister-

te Skifahrer. Auch mit Kindern hat
sich das nicht gedndert. Unsere beiden Gro-
Ben (heute 12 und 15) haben ohne beson-
dere Miihe Skifahren gelernt. Kurz nach
der Geburt unseres dritten Kindes Katha-
rina hatte ich auf einem Cover von LmDS
ein Kind beim Skifahren gesehen und mir
gewiinscht, dass unsere Tochter spdter auch
einmal Skifahren lernt.

Wir wohnen im Schwarzwald, haben
also einige kleinere Skigebiete quasi di-
rekt vor der Haustiir. Wenn dann im Win-
ter auch noch Schnee liegt, halt uns am Wo-
chenende eigentlich nichts mehr im Tal.

So habe ich mit Katharina angefangen zu
tiben, als sie ca. drei Jahre alt war. Anfangs
noch viel Schneegewchnung a la Laufen mit
Skischuhen, auf einem Laufband hochfah-
ren, mit Skiern im Schlittschuhschritt vor-
ankommen. Abwirts ging es zundchst im-
mer zwischen meinen Skiern. Von Anfang
an hatte Katharina grofien Spaf8 im Schnee.
Auch beim Schlittenfahren konnte es gar
nicht wild genug zugehen.

Im néichsten Jahr folgten dann die ersten
Versuche, auch ,,richtig” zu fahren. Das war
zunichst nicht so leicht, da Katharina Pro-
bleme hatte, die Korperspannung zu halten,
sobald die Skier ins Gleiten kamen. Rumms,
safy sie im Schnee. Im Folgejahr ging das
dann plotzlich viel besser. Katharina begeis-
terte sich beim Skifahren fiirs Tempo!

Das grofle Problem war jedoch, dass
sie nicht bremsen konnte (und auch nicht
wollte). Sie fand es herrlich, ungebremst mit
Schwung den Hang im Schuss runterzufah-
ren. So tbten wir immer wieder das Brem-
sen mit unterschiedlichen Hilfsmitteln: mit
Skistocken, mit Reifen und auch mit einem
Geschirr mit Ziigeln. Leider brachte das al-
les keine Fortschritte beim Kurvenfahren
und Bremsenlernen.

Letzten Winter entdeckte ich dann im
Internet den ,,Hookease®. Ein Produkt aus
USA, bei dem man seine eigenen Skisto-
cke mit einem Haken am Ende der Skier

des Kindes befestigt. Man fahrt dann hinter
dem Kind und manévriert es also sozusa-
gen mit den eigenen Skistocken. Hierdurch
kann man das Kind (a) in Kurven lenken,
(b) die Geschwindigkeit bestimmen und (c)
die Bremsbewegung fiir eine Pflugbrem-
se durch Auseinanderdriicken der Stocke
unterstiitzen. Ergdnzend haben wir einen
Clip benutzt, der Katharinas Skier vorne
zusammenhdlt. Dieses Produkt gibt es von
der gleichen Firma (Wedgease von Launch
Pad), ist aber dhnlich auch Gber andere An-
bieter erhiltlich.

Katharina wurde also von mir in die
Bremsbewegung hineingefithrt und konnte
dann schon bald die Bewegung selbststin-
dig ausfiihren. Ahnlich funktioniert es mit
den Kurven. Durch einseitiges Driicken ei-
nes Kinderskis wird die Gewichtsverlage-
rung unterstiitzt und die Kurve eingeleitet.
Der ,,Hookease® ist wirklich kinderleicht zu
erlernen und schon nach wenigen Fahrten
hat man gut raus, wie er funktioniert.

Oft wurden wir auf der Piste angespro-
chen, was wir da fiir ein besonderes Ding
benutzen. Wo wir auch hinkamen, im
Schwarzwald und auch in den Skiferien in
der Schweiz: Niemand hatte je von dem
»Hookease“ gehort. Aber selbst Katharinas
Schweizer Skilehrerin - am Anfang noch
sehr skeptisch gegeniiber der neuen Me-
thode — war bald begeistert von dem neuen
Hilfsmittel und wie gut man damit das Kind
in dem Bewegungsablauf unterstiitzen kann.

Wir sind also rundum begeistert, den
»Hookease“ entdeckt zu haben, und freuen
uns schon auf den nichsten Winter!

Einen guten Einblick erhdlt man iib-
rigens auch, wenn man sich ein paar der
auf YouTube eingestellten Filme dazu an-
schaut, z.B.. https://www.youtube.com/
watch?v=u4NwvLQIl1Ao (Learn to Ski. Ski
Instructing is Easy with HOOKEASE).

»Hookease“ selbst ist in Europa bislang
in Sportgeschdften nur sehr eingeschriankt
erhiltlich, kann aber problemlos via Inter-
net bestellt werden. Der ndchste Winter
kommt bestimmt! W
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Katharina mit ihrem

groBBen Bruder Lorenz beim Uben
und mit ihrer ersten Medaille

ftir Bremsenlernen im Skikurs

silke_hartmann@onlinehome.de
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Marla und’die Mu51k

TEXT: ZOFIA GRZELAK

FOTO PRIVAT

Mein Abenteuer mit Maria begann, als ich 14 Jahre alt war. Maria hat
Down-Syndrom und spielt Klavier. In diesem Artikel mochte ich die
Geschichte zweier junger, unterschiedlicher Frauen, die dank der
Musik zu guten Freunden wurden, erzahlen.

ie so oft im Leben passieren
wichtige Begegnungen ganz zu-
fallig. Eines Nachmittags kam

eine Frau auf mich zu und fragte, ob ich ih-
rer Tochter Klavierstunden geben konnte.
Marias Mutter wusste, dass ich Klavier spie-
le. Ich war damals 14 Jahre alt. Ich tibte viel
Klavier und gab ab und zu Konzerte, wovon
die Leute in meinem Umfeld wussten. Ma-
rias Mutter erkldrte mir, dass ihre Tochter
den grofien Wunsch hat, Klavier zu lernen,
21 ist und Down-Syndrom hat.

Als Teenager ohne jegliche Unterrichts-
erfahrungen habe ich nicht lange dariiber
nachgedacht. Jetzt miisste ich nur noch je-
manden mit gewisser Erfahrung finden,
der diese Aufgabe gerne tibernehmen wiir-
de. Nach einiger Zeit erfolgloser Suche und
nachdem mir Marias Mutter versicherte,
sie wire gliicklich, wenn ich diese Aufga-
be iibernehmen wiirde, haben wir die erste
Stunde vereinbart.

Obwohl ich schon als Kind eine Offen-
heit fiir alle Menschen hatte und es mir nie
schwergefallen ist, mit auch etwas anderen
Personen als die, die ich zuvor kannte, zu
sprechen, war ich sehr nervos. Ich freute
mich sehr auf die erste Stunde, doch gleich-
zeitig machte ich mir viele Gedanken, wie
ich Maria unterrichten wiirde und wie ich
iiberhaupt anfangen sollte. Wiirde ihr denn
mein Unterricht iiberhaupt gefallen? Insge-
heim hoffte ich, dass Maria mich auch mo-
gen wird.

Ich fuhr zu Maria nach Hause, da ich
dachte, die vertraute Umgebung und ihr
Instrument (das ertraumte E-Piano) wiir-
den helfen, das Eis zu brechen. Marias
Mutter sagte mir, dass Maria sich gut kon-
zentrieren kann und eine ,langere“ Lek-

tion mochte, weshalb wir uns geeinigt ha-
ben, dass die Stunden jeweils 45 Minuten
lang dauern wiirden. Auch haben wir, auf
Waunsch von Maria, entschieden, dass die
Stunden ohne Begleitung der Mutter statt-
finden sollten.

Unsere erste Stunde begann ich mit
der Frage, was Maria am Klavier beson-
ders gefiele und was ihr Lieblingslied sei. Da
Maria noch ein wenig zuriickhaltend war,
erzihlte ich ihr, wir mussten das Klavier
zuerst kennenlernen. Ich lieff Maria nach-
einander zwei Tasten driicken und zeigte
ihr, dass diese verschieden klingen. Danach
spielte ich mit und wihlte abwechslungs-
weise Konsonanzen und Dissonanzen. Ich
fragte meine Schiilerin, ob die Tone gleich
oder verschieden klangen. Es stellte sich he-
raus, dass Maria ein gutes Gehor hat und
die Téne voneinander unterscheiden kann.

Nach einigen weiteren spielerischen
Ubungen zum Kennenlernen des Klaviers
beauftragte ich Maria, die Mitte des Kla-
viers zu suchen. Wir spielten gleichzeitig,
Maria von unten, ich von oben, die Tasten
herunter, bis wir am C ankamen. Mit einem
gelben Punkt markierten wir diese Taste
und nannten sie Celina. Wir fanden auch
Celinas Schwestern, also die anderen Cs auf
dem Klavier. Danach machten wir uns auch
schon an die Arbeit und begannen, ihr ers-
tes Klavierstiick zu lernen. Es war mir wich-
tig, dass Maria von Anfang an eine gute
Technik erlernt, was ihr spiter erleichtern
wiirde, anspruchsvollere Stiicke zu spielen.

Ich war (glaube ich) ziemlich streng
mit Maria. Wir wiederholten viele Ubun-
gen mehrmals, um schon das erste Stiicke
mit ,,guten” Fingern zu spielen. Maria hat-
te Ausdauer, sogar mehr als viele andere.
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Als ich Maria zum fiinften Mal bat, ein paar
Tone noch ein Mal mit einer kleinen Kor-
rektur zu spielen, ging mir durch den Kopf,
ob ich nicht doch zu streng wire und Maria
nicht einfach spielen lassen solle. Aber Ma-
ria zeigte viel Begeisterung und Motivation.

Ich habe Maria zuerst die Notenna-
men beigebracht, indem ich fiir jede Note
einen Vornamen erfand, z.B. Celina fir C.
Parallel dazu klebte Maria verschiedenfarbi-
ge Markierungspunkte auf die Tasten, damit
sie die unterschiedlichen Notennamen mit
Vornamen, aber auch mit Farben verbinden
kann. Dabei sollte sie erkennen, dass es sie-
ben verschiedene Haupttone gibt, die sich
wiederholen. Die Markierungspunkte ha-
ben wir auf Tasten in verschiedenen Okta-
ven geklebt, damit Maria gleiche Téne auch
in anderen Lagen gut finden kann.

Mit vielen spielerischen Ubungen, aber
auch vielen Wiederholungen und intensi-
vem Uben vergingen die ersten Stunden.
Wir waren beide weniger schiichtern ge-
worden und fanden einen guten Draht zu-
einander. Ich versuchte es ein zweites Mal
und fragte Maria, was ihr Lieblingslied sei.
Ohne zu zogern zeigte sie auf das Poster
von Shakira, das an ihrer Zimmertiir kleb-
te, und sagte mir, sie wiirde gerne ,Waka
Waka“ spielen.

Seit den ersten Stunden wollte ich
die Klaviertechnik mit dem Notenlesen
verbinden. Ich zeichnete das Fiinflinien-
system und den Violinschliissel und woll-
te Maria zeigen, wie die Tone richtig no-
tiert werden. Zum ersten Mal seit der ersten
Stunde wurde Maria wieder sehr ruhig. Ich
war nicht sicher, woran es lag, und bat sie,
nachdem ich ihr das System erklirt hatte,
eine Note auf die richtige Linie zu setzen.
Dies war zu abstrakt fiir Maria. Es war ja
auch etwas vollig Neues, keine Zahlen, kei-
ne Buchstaben, nur Linien und Punkte. Ich
musste mir also eine andere Methode ein-
fallen lassen.

Wenn ich auf das erste Jahr, in dem ich
Maria unterrichten durfte, zuriickblicke,
finden sich viele neue Unterrichtsmetho-
den, die man in eine Klavierschule zusam-
menfassen konnte. Das war aber nicht mein
Ziel. Ich wollte Maria das Klavierspielen
beibringen und sobald etwas nicht funkti-
onierte, haben wir etwas anderes versucht,
bis es klappte.

So zufillig entstand auch die erste Me-
thode. Ich malte Maria die Tastatur auf und
nummerierte die Tasten, die sie spielen soll-
te. Zunéchst konnte ich alles auf einem Blatt
notieren, als die Stiicke aber komplizierter
wurden, musste ich fiir die linke Hand ein
separates Blatt verwenden. Im Gegensatz
zu vielen anderen Leuten, wie beispielswei-




se meinen Eltern, die ich dieses System tes-
ten lief3, erfasste Marias Auge alle Zahlen
schnell, ohne in Verwirrung iiber den Fin-
gersatz und die zu spielenden Noten zu ge-
raten. (Abb. 1 Tastatursystem Oh Susanna)

Maria machte aber grofle Fortschritte,
weshalb ich mir eine neue und bequeme-
re Schreibweise fiir einen grofSeren Umfang
des Klaviers, viele Noten und zusitzlich
den Rhythmus, der auch eine wichtige Rol-
le spielt, tiberlegen musste. Im Blocksystem
zeichnet man im oberen Bereich des Blattes
die rechte und im unteren die linke Hand.
In Blécken werden die Noten mit den No-
tennamen (c, d, e, ...) nacheinander ge-
schrieben, der Fingersatz oberhalb einge-
fugt und die Zihlzeiten in einer anderen
Farbe unten in der linken Hand geschrie-
ben. Mit dieser Methode wurden die Sticker
tiberfliissig, da die Lage der Noten fiir Ma-
ria vertraut geworden war.

Um in der Blockmethode deutlich zu
machen, in welcher Lage man die Note
spielen muss, wird der Ton, je nach Lage, als
cl, 2, C usw. notiert. Mit dem Unterschei-
den zwischen den verschiedenen Lagen ei-
nes Tones hatte Maria Verstindnisproble-
me und ich merkte, dass diese Notation
fiir mich zwar tibersichtlich sein mag, sich
fiir Maria aber nicht eignet. Deshalb habe
ich fir sie Pfeile nach oben oder unten, je
nach Wechsel der Lage, gezeichnet. (Abb. 2
Blocksystem Pije Kuba do Jakuba)

Nach der Blockmethode fand ich, dass
Maria bereit sei, Lieder mit dem Liniensys-
tem zu lernen. Ich wollte, dass Maria auch
im Klavierunterricht so unabhéngig ist, wie
sie es in ihrem Leben meistert. Damit ich
nicht immer die Stiicke ins Blocksystem
tibersetzen musste, haben wir angefangen,

das Liniensystem zu lernen. Um das No-
tensystem ibersichtlich darzustellen, ha-
ben wir die Linien und Zwischenrdume
mit verschiedenen Farben ausgemalt. Beide
Schlissel (Violin- und Bassschliissel) habe
ich mit Vogel- und Bérenklangen assoziiert
und mit weiteren Ubungen gelernt.

W ERFAHRUNGSBERICHT

Stephen Foster, arr. Zofia G.
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Ein weiterer Teil unseres Unterrichtes
ist das Aufgabenheft. Da Maria lesen und
schreiben kann, notiere ich ihr die Haus-
aufgaben, die sie bis zur ndchsten Stunde
erledigen soll. Maria ist sehr organisiert. Sie
hat einen klar strukturierten Tagesablauf,
an den sie sich halt. So hatte sie das Pech,
dass ich manchmal verspitet in die Stun-
de kam. Es fiel ihr anfangs schwer, sich an-
zupassen, und sie wies mich (zu recht) dar-
auf hin, dass ich zu spdt gekommen bin. Als
die Mutter das gehort hat, lachte sie, Maria
wiirde alles vorausplanen und sich an ihre
Kalendertermine halten. So bemerkte ich
auch, dass Maria ihre Hausaufgaben im-
mer in der Reihenfolge, in der ich es notiert
habe, erledigt. Ich nutzte ihr Ordnungsbe-
diirfnis und schrieb die Stiicke in solcher
Reihenfolge auf, die Maria erlaubte, das
anspruchsvollste Stiick zuerst zu iiben. Ich
hatte ein grofles Vertrauen in Maria, dass
sie ihre Aufgaben sorgfiltig 16st. Denn, wie
ihre Mutter mir erzdhlte; wenn etwas ge-
plant ist, dann wird es erledigt.
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Maria erzédhlte mir mal, dass sie vor
dem Klavierunterricht nur Computer
spielen wollte. Jetzt hatte sie aber etwas
gefunden, das sie gerne mag. Auch liest sie
Biicher, bevor ich zur Stunde komme (oder
wenn sie ab und zu auf mich warten muss).
Ich denke, Maria hat selber bemerkt, dass
sich ihre Interessen verandert haben. Mari-
as Mutter beobachtete auch, dass sie sich ih-
ren Angsten stellt und im Gegensatz zu frii-
her selten sagt, dass sie etwas nicht schaffen
wird. Sie ist sehr offen und mutig geworden.
So wollte sie mir anfangs nicht sagen, was
sie gerne spielen wiirde. Jetzt duflert sie ei-
genen Ideen und bringt verschiedene Vor-
schldge. Manchmal driickt sie mir einen
Zettel in die Hand. Darauf sind die Stii-
cke, die sie in Zukunft gerne spielen wiirde,
vom Favoriten, nummeriert aufgelistet. Die
meisten Stiicke, die Maria gerne spielt, sind
Lieder, die sie kennt, weshalb wir im Unter-
richt oft singen.

Das Singen war seit jeher ein grofler Teil
unseres Unterrichts und wir wechselten uns
immer ab. Oft saf§ ich am Klavier und be-
gleitete sie zu ihren Lieblingsliedern. Ma-
ria liebt es, wenn alle Leute zusammen sin-
gen. Unsere halbjdhrlichen Konzerte finden
bei Maria oder mir zu Hause statt. Es wer-
den Giste eingeladen und nach dem Auf-
tritt essen wir zu Abend. Im letzten Konzert
spielte Maria verschiedene bekannte polni-
sche Lieder. Ohne mich darauf vorzuberei-
ten, stand sie am Ende des Konzerts auf und
forderte alle dazu auf mitzusingen. Danach
sagte sie mir, dass ich jetzt dran wire und
sie begleiten soll. Maria sang in ihr pinkes
Mikrofon, solo, und zwar alle sieben Stro-
phen des Liedes! ®
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Nava Vosough - eine Malerin aus dem Iran

Nava Vosough ist eine Kiinstlerin aus dem
Iran. Sie ist 1998 in einer Arztefamilie gebo-
ren. Dass bei ihr die Trisomie 21 nach der
Geburt diagnostiziert wurde, war fir die
Familie iiberraschend. Als Kind bekam sie
- wie uns eine Freundin der Familie in der
Korrespondenz berichtet - ,,padagogische,
logopédische und verhaltenstherapeutische®
Unterstiitzung. Nach dem Besuch eines Re-
gelkindergartens und der Vorschule (beides
offentliche Einrichtungen) ging Nava Vo-
sough, nach einem bestandenen Eignungs-
test, in eine Regelgrundschule. Von da aus
setzte sie ihren Bildungsweg in einer priva-
ten Schule fort und schloss sie mit einem
Abitur in den Schwerpunktfichern Malen,
Spezialgebiet Portrat-Malerei ab. Nach der

Privatschule besuchte die junge Frau eine
»spezielle Schule fiur Menschen mit Down-
Syndrom“ und lernte dort weiter Nahen und
Stoffmalerei sowie Schauspielerei.

Nach wie vor malt Nava Vosough mit Ol,
Wasserfarbe und Schwarzkohle. Allerdings
findet sie seit zwei Jahren — wie uns berich-
tet wurde — vor allem aufgrund ihres Ge-
schlechts keine Beschiftigung als Kiinstle-
rin. ,,Ihr ist total langweilig geworden und
sie wird depressiv. Ich denke, wenn sie ihre
eigenen Bilder gedruckt sieht, kriegt sie
wieder Lebenslust und Energie®, schrieb
uns die Freundin des Hauses Vosough. Das
hoffen wir auch fiir die talentierte Malerin!

Liebe Nava Vosough, wir wiinschen IThnen
sehr, dass Thr Talent anerkannt wird und
Sie mit der Portrit-Malerei in Zukunft Th-
ren Lebensunterhalt sichern konnen!
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Einige der in Schwarzweil3 gehaltenen
Zeichnungen von Nava Vosough
mit Portrdts, Tierbildern und Stillleben
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Wochenende fir Familien und Alleinerziehende

e @ Mee(h)r

Liebe Frau Szczebak,

mein Name ist Dominik Wystup. Wir hat-
ten Anfang dieses Jahres telefoniert und wir
waren so verblieben, dass ich mich wieder
bei Thnen melde.

Meine Frau, unsere sechsjihrige Tochter
und natiirlich ich leben im obersten Nord-
osten von Deutschland auf der Insel Use-
dom. Leider gibt es hier im Norden wenig
bis gar keine Anlaufstellen beziiglich DS.
Als in der Schwangerschaft die Diagnose DS
im Raum stand, hatten wir zum Gliick durch
das Internet das DS-InfoCenter gefunden
und sind seither aktive Leser der Zeitschrift.
Diese war von Anfang an fiir uns eine gro-
e Hilfe und irgendwie auch Unterstiitzung.
Letztes Jahr hatten wir iiber die wunderbare
Aktion mit der Auszeichnung fir Kitas und
Schulen auch unsere Kita ,auszeichnen®
konnen. Dariiber gab es auch in der regio-
nalen Presse einen Artikel. Weil es einen so
hohen Zuspruch gab, haben wir inzwischen
zwei weitere grofle Artikel in der ortlichen
Presse tiber die Kita, die ihren integrativen
Ansatz darstellen mochte, und iiber unse-
re Tochter. Ich selber arbeite in einem gro-
3en ,,Haus fiir Begegnung und Familienferi-
en” und hatte seit Langem den Wunsch, hier
regional auch ein Angebot fiir Familien mit
Kindern mit DS anzubieten.

Zurtick zu der Zeit vor und nach der Ge-
burt: Sie war und ist es ja auch heute noch
sehr anstrengend und auch aufreibend.

Wirkliche Anlaufpunkte fiir Familien wie
uns gibt es hier im Nordosten leider nicht.
Alle Arzte und dhnliche Anlaufstellen wa-
ren zwar immer um ihr Bestes bemiiht und
haben uns unterstiitzt, wo sie nur konnten,
aber es ist zu merken, dass gerade auch im
therapeutischen Bereich die syndromspezi-
fische Kompetenz weitgehend fehlt.

Als Johanna-Dorothea drei Jahre alt war,
konnte ich mit ihr eine ,,Schwerpunktkur
DS* in Friedrichskoog machen. Dort hatte
ich das erste Mal die tiefgehende Erfahrung
machen diirfen, auf eine ganze Gruppe von
Kindern mit Down-Syndrom mit jhren El-
tern zu treffen. Abgesehen davon, dass die
Klinik echt super war und jede Moglichkeit
gesucht hat, auf die einzelnen ,Patienten®
einzugehen, war fiir mich die prigends-
te Erfahrung in der Gruppe: ,Ich brauche
mich und mein Kind nicht zu erklaren.“ Ich
denke, wer sich mit dem Thema DS ausei-
nandersetzt bzw. selber in einer solchen Si-
tuation lebt, kann das nachvollziehen. Ich
brauche nicht zu erkldren, warum Johan-
na-Dorothea eben gerade sich so verhilt
und andere brauchen nicht ihr Kind zu er-
klaren. Jeder hat seine Erfahrungen, seine
Néte, seine Hilflosigkeiten und Uberforde-
rungen, die ich eben nur verstehen kann,
weil ich sie selber erlebe. (Dies trifft sicher
fir alle anderen Familien auch zu, die mit
Behinderungen ihrer Kinder zu tun haben.)

Diese Art der Geborgenheit in der Grup-
pe, die sich glaube ich automatisch ergibt,
hat in mir den Wunsch geweckt, das ,,Down
und Mee(h)r-WE® ins Leben zu rufen. Das
soll keine Selbsthilfegruppe oder Ahnliches
sein, sondern eine Moglichkeit fiir Interes-
sierte, sich zu treffen und austauschen zu
konnen. Genau die geteilten Erfahrungen
sind es, die am ehesten einem weiterhelfen.
Manchmal eben besser als ,,kluge Ratschla-
ge“ von Fachpersonal. Ich hofle, Sie verste-
hen jetzt richtig, was ich meine.

Da ich selber hier im Norden in einem
grofSen Haus arbeite und mit Veranstal-
tungsplanungen zu tun habe, hatte ich die
Idee fir dieses besagte Wochenende ent-
wickelt. Es soll eine Maoglichkeit sein, sich
zu treffen, auszutauschen, kennenzulernen,
aber das Ganze soll auch in einem ,Rah-
men” aufgefangen sein. Deshalb konnte ich
die Beauftragte der Behindertenpastorale
des EBO (Erzbistum Berlin) gewinnen. Sie
hat mich dann auch in der Gestaltung der
Flyer etc. unterstiitzt und wird gemeinsam
mit mir das Wochenende leiten.
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Wir sind seit diesem Sommer mit der
Veranstaltung in der Veroffentlichung. Das
bedeutet, es wurden die ganzen Gemein-
den im EBO und die Caritas um Ausla-
ge der Flyer gebeten. Ich bin wirklich sehr
iiberrascht und beeindruckt von den Reak-
tionen. Mit so viel Zuspruch aus allen Be-
reichen hitte ich nicht gerechnet. Zum Bei-
spiel hat unsere Physiotherapeutin gleich
angeboten, mit ihrem Therapiehund vor-
beizukommen, andere Unbeteiligte baten
mich um Flyer, die sie verteilen mochten.
Die Kita, in die unser Kind geht, hat gleich
angeboten, die Betreuung der Kinder mal
fiir zwei bis drei Stunden zu tibernehmen,
damit sich die Eltern mal ,,in Ruhe® in einer
Runde austauschen konnen. Die Erziehe-
rinnen sehen das als die beste Moglichkeit
einer ,Weiterbildung®, weil sie nirgendwo
sonst so viel geballte Erfahrungen sammeln
konnen wie bei den Eltern selber. Ich finde
das so klasse.

Im Prinzip ist es so, dass in den wenigen
Wochen der Anmeldestand schon so ist,
dass nur noch wenige Plitze frei sind. Wir
hier im Haus mochten das aber gerne als
feste, wiederkehrende Veranstaltung etab-
lieren (vielleicht auch bei Bedarf zweimal
im Jahr). Langfristig kénnte ich mir dann
auch vorstellen, dass es regelrechte ,The-
men-WE® gibt, wo dann auch ein passen-
der Referent eingeladen wird oder so etwas
in der Art. Das ist aber noch ,,Zukunftsmu-
sik® Es soll sich einfach rumsprechen, dass
man hier Kontakte kniipfen kann, sich in
einem guten Haus verwohnen lassen und
gleich noch die Ostsee geniefien kann.

Gerade in der heutigen Zeit — wo iiber
das Thema DS sehr kontrovers diskutiert
wird, mochte ich mit meinen Moglichkeiten
ein Zeichen setzen. Ich wiirde mich freu-
en, wenn Sie eine Moglichkeit sehen wiir-
den, ,,Down & Mee(h)r“ auch in ,,Leben mit
Down-Syndrom* zu verdftentlichen.

Mit freundlichem Gruf§
Dominik Wystup

Nahere Infos zu unserem Haus und der Veranstal-
tung,Down & Mee(h)r” finden Sie unter:
www.st-otto-zinnowitz.de

Dort gibt es auch einen Flyer zum Download.
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Lesebiichlis liber die Tigerbande - Eine Buchbesprechung von Andrea Halder

In den Biichern Uber die Tigerbande geht
es um funf junge Leute die im Alltag ein
wenig Unterstiitzung brauchen. Sie sind
miteinander gut befreundet. Sie erleben
zusammen immer spannende Abenteuer.

Nina Skauge

Die Tigerbande

&4

Teil 1 heif3t, Die Tigerbande®.

Im ersten Heft lernen wir die finf jungen
Leute kennen. Sie heif3en: Jana, Tommy,
Olle, Kim und Maren. Sie stellen sich auf
der ersten Seite jeder selbst vor mit ih-
rem Namen, ihren Hobbys und Interes-
sen. So dass man einen ersten Eindruck
bekommt von den Personen. Und es gibt
zu jeder Person eine Kurzgeschichte, iber
was sie selbst erlebt haben, jeder fir sich.
Es war immer eine schwierige Situati-

on, aber sie haben eine gute Losung ge-
funden. Deshalb sagen sie selbst, dass
sie Tiger-Krafte besitzen und auch Tiger-
Mut. Dann haben sie eine Bande gegriin-
det, die Tigerbande. Sie sind alle gern
miteinander befreundet.

Teil 2 heif3t ,Tommy zieht aus”.

Im zweiten Heft geht es Giber das Auszie-
hen von zu Hause, weg von den Eltern.
Irgendwann sollten die junge Leute von
zu Hause aus selbstandig werden um ein
neues Leben anzufangen mit einer neu-
en Wohnung. (Ich kenne mich mit diesem
Thema wunderbar gut aus, weil ich selb-
standig allein wohne in meiner Wohnung
und habe meine Erfahrungen damit ge-
macht.)

Tommy mag keine Veranderungen in sei-
nem Leben und er ist auch etwas skep-
tisch und unsicher dartiber mit dem
Umziehen in eine eigene Wohnung. Er
braucht klare Ubersicht. Er liebt die Ord-
nung sehr. Eigentlich will Tommy gar
nicht erst ausziehen, sondern bei seinen
Eltern bleiben. Aber als er erfahrt, dass
seine Freunde auch zusammen in den-
selben Wohnblock einziehen, gefallt es
Tommy schon besser weil er dann nicht
so allein dort ist. Spater lernen sie noch
die neue Wohnassistentin kennen. Das
beruhigt Tommy, weil die Wohnassisten-
tin ihm unterstiitzen kann. Tommy ist na-
turlich ein wenig aufgeregt bei dem gan-
zen Umzug. Aber er beweist am Ende,
dass er auch selbstandig wohnen kann,
mit seiner ganzen eigenen Ordnung.

1N EINTACHLN L acHi

Teil 3 hei3t,,Olle will selbst bestimmen.”

In diesem dritten Heft geht es darum wie
es ist mit der Selbstbestimmung und da-
mit sein eigenes Leben zu fiihren in einer
neuen Wohnung. Olle bekommt zwar Un-
terstlitzung von einer Wohnassistentin,
zum Beispiel beim Kochen und beim Ein-
kaufen. Aber manche ziehen gerne sel-
ber los zum Einkaufen, so wie Olle! Denn
er hat nicht nur seine eigene Wohnung
sondern auch seine eigene Kredit-Karte.
Und was macht Olle? Jedes Wochenende
geht er heimlich seine SuBigkeiten selber
einkaufen ohne Wohnassistenz. Er will ja
selbstdndig leben und einkaufen gehen.
So viel Recht muss ja sein.
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Er Gibertreibt es aber sehr mit den vielen
stBen Sachen und den siiBen Getranken.
Leider muss er am Ende einsehen, dass es
nicht immer so gesund ist nur von StRig-
keiten zu leben. Er wird ja immer dicker!
Aber er will eigentlich gut aussehen und
bei den Madels gut ankommen. AuBBer-
dem passt er nicht mehr in seinen Trach-
tenanzug, den er braucht fiir den gro3en
Umzug. Pech! Und die Losung ist: abneh-
men, keine SiBigkeiten mehr! Mal sehen
ob er das schafft.

Hina Skauge

Olle will selbst
bestimmen

Und so sehen die Biicher aus

Die Biicher sehen fiir mich eher mehr wie
Hefte aus. Weil sie diinn und leicht sind.
Aber sie liegen gut in der Hand. Und ha-
ben ein praktisches Format.

Die Texte in den drei Heften sind in ein-
facher Sprache geschrieben und sie sind
gut zu verstehen. Man liest sie schneller
durch als andere Bicher.

Die Bilder in den bunten, fréhlichen Hef-
ten passen sehr schon zum Text und
sind farblich darauf abgestimmt. Da-
durch wirkt alles lebendig und auch zu
den bunten Uberschriften harmonieren
die lllustrationen. Ich personlich finde
die Biicher sehr schon in der Reihenfol-
ge und in der Aufmachung. Damit kann
man sehr gut Werbung machen.



Die Autorin

kommt aus Norwegen und sie heif3t Nina
Skauge. Sie hat selber einen Sohn mit
Down-Syndrom und er heif3t Bendik. Des-
wegen hat Nina Skauge viel Ahnung von
Down-Syndrom. Sie ist vom Beruf Grafik-
Designerin und hat alle Bilder in den Hef-
ten selbst gezeichnet und die Texte selbst
geschrieben. Allerdings sind ihre Texte
auf Norwegisch. Cora Halder hat die Texte
ins Deutsche Ubersetzt.

Wer liest die Blicher?

Die Hefte von der Tigerbande sind ex-

tra fuir junge Leute gedacht, die nicht un-
bedingt dicke Blicher lesen wiirden oder
Biicher, die schwer sind zum Lesen weil
sie in schwieriger Fachsprache geschrie-
ben sind. Das ware zu schwere Kost. Und
man hatte Schwierigkeiten den Inhalt mit
zu verfolgen.

Die Geschichten der Tigerbande sind ja
viel einfacher zu verstehen und ich finde,
dass die Bilder schon sind zum Anschau-
en. Solche lustige und lockere Geschich-
ten wie von der Tigerbande kommen gut
an, und es liest sich schneller als dicke
Schinken von Biichern mit zu ernsten The-
men.

Die Themen drehen sich ja um Dinge, die
junge Menschen beschaftigen, wie das
Ausziehen von zu Hause, das selbstéandige
Wohnen und tiber Selbst-Bestimmung,
z.B was man einkaufen sollte. Und das ge-
fallt mir gut, weil man solche Dinge selbst
genauso erlebt.

Ich kann mir gut vorstellen, dass man sich
die Geschichten vorlesen ldsst, wenn man
selber nicht so gut lesen kann.

Mir gefallen die bunten und frohlichen Bu-
cher sehr gut. Ich finde, dass die Geschich-
ten sehr gut passen zu dem Alltags-Leben
der jungen Leute Uber das selbstandige
Wohnen bis hin zur Selbst-Bestimmung.

Ich habe die 25 norwegischen Blicher
Uber die Tigerbande alle schon gesehen
und mochte sie gerne lesen. Allerdings
auf Norwegisch finde ich das zu schwie-
rig. Ich habe versucht das Norwegische
zu lesen. Aber leider kann ich die Spra-
che nicht. Darum mochte ich am liebs-
ten, dass die Blicher ganz bald tbersetzt
werden, weil es gibt noch spannende Ge-
schichten tber die Liebe, lGiber Liebes-
kummer, Giber den Arbeitsplatz zum Bei-
spiel. Ich bin gespannt darauf wie ein
Flitzbogen.

PUBLIKATIONEN

Die Tigerbande

Aus dem Norwegischen von Cora Halder
in einfacher Sprache

Autorin: Nina Skauge

Verlag: Neufeld Verlag, Cuxhaven.

In Zusammenarbeit mit dem Deutschen Down-
Syndrom InfoCenter und der Bundesvereinigung
Lebenshilfe e.V., Marburg.

Geheftet, DIN A5, durchgehend farbig illustriert,
jeweils ca. 32 Seiten

Preis: 18,00 Euro [D]

Die Tigerbande im Paket (Band 1 - 3)

ISBN 978-3-86256-100-1

Einzeln: je 8,00 Euro [D]

Band 1:

Die Tigerbande

(ISBN 978-3-86256-101-8)
Band 2:

Tommy zieht aus

(ISBN 978-3-86256-102-5)
Band 3:

Olle will selbst bestimmen
(ISBN 978-3-86256-103-2)

Zu bestellen im WebShop des DS InfoCenters

{0R EINE BUNTE wun

Der Neufeld Verlag bietet 2019 wieder die glinstigen Sommer-
blumenmischungen an, die sich groB3er Beliebtheit erfreuten.

Dazu mit demselben Motiv neu Poster im Format DIN A3 und A2.
Und weiterhin Aufkleber sowie Lesezeichen/Postkarten mit dem

Motiv,Prinz Seltsam”.

AuBerdem gibt es flr Elterngruppen, Friihforderstellen etc. ein

Paketangebot — zum Beispiel zum WDST 2019 sehr zu empfehlen!

Alles online auf einen Blick:

https://www.neufeld-verlag.de/blog/welt-down-syndrom-tag-2019
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Interessante Fortbildungen, Seminare und Veranstaltungen

Fortbildungen/Termine des DS-InfoCenters

Das Friihforderprogramm ,Kleine Schritte” . Trisomie 21 und Mathematik -
und die Friih-Lese-Methode . Lernschwierigkeiten verstehen und begegnen
Seminar fiir Eltern und Fachkrifte Vortrag und Workshop fiir Eltern

. und Lehrkréfte ‘
Referentin: Cora Halder

Termin: Samstag, 2. Februar 2019

10 - 16 Uhr

Ort: CPH, KonigstraBe 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,

60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Referent: Torben Rieckmann

Termin: Samstag, 4. Mai 2019

10 — 13 Uhr, Gruppe 1/ 14 - 17 Uhr, Gruppe 2
Ort: CPH, Konigstralle 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 20 Euro Mitglieder,

30 Euro Elternpaare, 40 Euro Nichtmitglieder

Gebiarden-unterstiitzte Kommunikation (GuK) : Herausforderung Pubertit
. bei Jugendlichen mit DS

Seminar fiir Eltern und Fachkrafte

Abendvortrag fiir Eltern,

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken 2o h .
: Padagog*innen und Interessierte

Termin: Samstag, 13. April 2019

9.30 - 15.30 Uhr

Ort: CPH, Konigstralle 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,

60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

. Referentin: Julia Wenke

Termin: Freitag, 10. Mai 2019, 18 - 21 Uhr

: Ort: CPH, KénigstraBe 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 20 Euro Mitglieder,

. 30 Euro Elternpaare, 40 Euro Nichtmitglieder

Ausfiihrliche Beschreibungen der Seminar-Inhalte finden Sie auf unserer Website in der Rubrik Fortbildungen: www.ds-infocenter.de

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

Weitere Termine und Seminare

~Yes, we can!”

- Mathedidaktik fiir Kinder mit ‘
szﬂ'd,madrsz%(ﬂz . Rechenschwiiche und/oder ‘ : :z.“’

50km + 6 Stunden Staffellauf * 6 StundenLauf » Marathon : QEiStiger Behinderung .
Halbmarathon ¢ 10 km * 6 km Volkslauf * kostenloser KIDS-Lauf : N ‘ .
9 ING 8 © Der VEerlein WirdDAl?(EI! eV. bietﬁt RSer::inare ‘
- zum Erlernen der Yes, we can!“-Rechen- :
' M A&Tﬁl !:!.g,.[}l@ methode an. Dabei werden viele Materia- : ALLES INKLUSIV
. lien, mit denen die mathematischen Kom- Online-Inklusionskongress

Anmeldung und Infos unter www.Laufclub21.de

2

petenzen gefordert werden, vorgestellt. vom 21. - 26.3.2019

- '_ 5 . Die Seminare finden in 64668 Rimbach im :
F 3 e ' " Odenwald statt. . ALLE.S INKLUSIV
L. '4, ~ w1 . Online Inklusionskongress
L/ =4 - . Termine:
I; é y + 23./24.Mé&rz 2019 und 9./10. November 2019 : Vom 21. bis zum 26. Mérz 2019 findet der
@ Kontakt: . erste Onlinekongress zum Thema Inklusion
. ‘ . Egerring 25, 69488 Birkenau im deutschsprachigen Raum statt. Die Teil-
Tel. 06201/87 60 306 . nahme ist kostenfrei.
Fax 06201/98 97 75 www.inklusionskongress.de

E-Mail wir.dabei@web.de
Die Anmeldeformulare finden Sie auf der
Homepage des Vereins www.wir-dabei.de
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W VORSCHAU

Fir die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(Mai 2019) sind unter anderem geplant:

B Internationale Mathematik-Forschung
W Essverhalten

® Bildung - lebenslang

W Familien-Situation verstehen

B Lehrkrafte und Inklusion

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 flr die ndchste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
ist der 28. Februar 2019.
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Leben mit Down-Syndrom

Tebenmil Ol - - die umfangreichste deutschsprachige Zeitschrift
W= | zum Thema Down-Syndrom fiir Eltern und Fachleute -
g:hlke:::mm:mg £ il 2 £ 4 bietet Ihnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten
prache und Sprechen die neuesten Berichte aus der (inter)nationalen
DS-Forschung: Therapie- und Férderungsmaoglich-
keiten, Sprachentwicklung, Gesundheit, Inklusion,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buch-
besprechungen von Neuerscheinungen, Berichte
liber Kongresse und Tagungen sowie Erfahrungs-
berichte von Eltern.

Eine ausfiihrliche Vorstellung sowie ein Archiv
von Leben mit Down-Syndrom finden Sie auch
im Internet unter www.ds-infocenter.de

Fordermitgliedschaft

Ich m&chte Férdermitglied werden und die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters mit einem jéhrlichen Beitrag unterstiitzen. Der Min-
destbeitrag betrdgt 30 € (Inland) bzw. 45 € (Ausland). Ein freiwillig hoherer Betrag ermdglicht uns, die Vereinsziele zu erreichen und Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Familien zu unterstiitzen. Fordermitglieder erhalten regelméaBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name
PLZ, Ort StraBe, Nr.
Tel. E-Mail

Ich habe/wir haben ein Kind mit Down-Syndrom ~ Ja Q  Nein O

Vorname des Kindes Geburtsdatum

(O SEPA-Lastschriftmandat: Hiermit erméchtige ich das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. (Gliubiger-ldentifikationsnummer:
DE4377700000071169) Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die vom
Verein auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es
gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen. Die Mandatsreferenz wird separat mitgeteilt. Zahlungsart: wiederkeh-
rend. Bitte haben Sie Verstandnis dafiir, dass wir aus Kostengriinden davon absehen, jeden Einzug jeweils schriftlich anzukiindigen.

Meine Bankverbindung

iBaN D E I | | I I BIC
Hohe des Jahresbeitrags (Inland mind. 30 €, Ausland mind. 45 €) ............. Datum, Ort, Unterschrift
Q) Ich veranlasse einen Dauerauftrag fiir meinen Forderbeitrag in Hohe von .................. Euro (Inland mind. 30 €, Ausland mind. 45 €)

Konto des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters e.V.: IBAN: DE26 7635 0000 0050 0064 25, BIC: BYLADEM1ERH
Im Aufnahmejahr ist der Beitrag sofort fallig. In den folgenden Jahren tiberweisen Sie den Beitrag bitte jeweils im Januar. Neben dem
Verwendungszweck , Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte Ihren Namen und Anschrift an.

Ich stimme zu, dass die mich betreffenden Daten im Sinne der EU-Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) im Deutschen DS-InfoCenter erho-
ben, gespeichert und verarbeitet werden, soweit sie fiir das Mitgliedschaftsverhaltnis, die Betreuung und die Verwaltung der Férdermitglieder
sowie die Verfolgung der Vereinsziele erforderlich sind.

Ich werde unaufgefordert Adress- oder Kontodanderungen mitteilen, um unnétige Kosten bei der Lastschriftabbuchung zu vermeiden. Diese
werden mir andernfalls in Rechnung gestellt.

Eintrittsdatum Unterschrift

Ihr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. ist als steuerbefreite Korperschaft nach § 5

Abs. 1 Nr. 9 des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Niirnberg anerkannt. Bei Betragen iiber 50 Euro erhalten Sie automatisch eine Spen-
denbescheinigung (Inland).

Sie konnen jederzeit zum Ende des jeweiligen Kalenderjahres Ihre schriftliche Kiindigung einreichen.
Bitte senden Sie das Formular an: Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhdhe 3, 91207 Lauf, Fax 09123 982122

74 Leben mit Down-Syndrom Nr. 90 | Jan. 2019






5
= a1 r-giﬂ1dara

Ohrenkuss ist ein Magazin.
Es wurde 1998 gegriindet.

Alle Texte im Magazin sind von Menschen mit Down-Syndrom geschrieben.

1998 dachte man noch: Menschen mit Down-Syndrom kénnen nicht lesen
und schreiben.

Ohrenkuss-Autorin Anna-Lisa Plettenberg sagt dazu:

Jlch will, dass alle wissen: Menschen mit Down-Syndrom kénnen lesen,
schreiben und rechnen. Und dass die schlau sind!”
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