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B EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

wenn ich diese Zeilen an Sie schreibe, fiihlt es sich fiir mich wie ein Hénde-
druck an. Wirkt dieser Vergleich etwas sonderbar? Gut moglich. Fiir mich ist
er trotzdem stimmig. Wie anders kann ich Thnen jetzt die Hand zur Begrii-
ung geben, wenn nicht auf diese Weise, mit Worten? Schon, dass Sie da sind
und in dieser Leben mit Down-Syndrom lesen. Schon, dass du da bist!

Es wird in diesem Heft — direkt oder indirekt — auch um das Vergleichen ge-
hen. ,Wir wollen unser Kind nicht mit anderen Kindern vergleichen®, zitiert
Etta Wilken eine Elternstimme in ihrem Artikel. Mochte das ernsthaft sonst
jemand? — Das eigene Kind und die eigene Familie mit anderen vergleichen?
Und doch tun wir es mehr oder weniger bewusst, oft genug. Ein Blick allein
in die Rubrik Erfahrungsberichte kann eine Lawine an Vergleichen auslosen.
Andererseits bedeutet das Vergleichen nicht zwangslaufig, sich mit jemandem
zu messen oder sogar zu wetteifern. Alternativ haben wir immer die Moglich-
keit, uns iiber das Gliick, die kleinsten Erfolge oder erfreuliche Wendepunkte
im Leben der anderen zu freuen.

Dennoch ist dieses unbeliebte Paar Vergleiche & Erwartungen da. Sollten sie
am besten aus der Welt geschafft werden? Nicht unbedingt. Wir brauchen
optimistische ,,No-limit“-Erwartungen fast wie die Luft zum Atmen. Positive
Beispiele, das Hinschauen zu anderen, die es gut meistern — wohl wissend,
auch ihr Alltag kennt ein Auf und Ab -, kénnen unsere positive Erwartungs-
haltung wecken und sie bestirken. Vielleicht wird sie besonders dann ge-
braucht, wenn das eigene Kind - trotz Férderung und Therapien - frither
oder anders als angenommen an ein Limit kommt? Hier muss ich an einen
Beitrag von Barbara Ostendorf denken ,Wie ein passenderes Leben gelingen
kann - Fiir viele andere, bei denen es nicht so glatt lauft ...

»Ein passenderes Leben ...“ - diese Wendung nimmt den Druck heraus.
Wie wire es, wenn wir immer wieder versuchen wiirden, tiberh6hte Erwar-
tungen an uns selbst und an andere abzulegen? Gelingt es uns beim Verglei-
chen, mehr zu beobachten als zu werten, sind wir dabei, unser ,,passenderes
Leben® zu gestalten. Getreu dem Spruch: Du bist du und ich bin ich. Das sind
die Moglichkeiten deiner Familie und hier sind meine. Ich schaue mir an,
was euch geholfen hat, und gehe dann dankbar meinen Weg. Genauso, wie
mein Kind den seinen geht. Dabei tut es gut, zu wissen, was uns verbindet
und dies miteinander zu teilen.

Herzlich
Thre

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleginnen
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Neues aus dem DS-InfoCenter ...

Sonderausgabe der LmDS ist da -

aktualisiert und Mut machend

R egelmiflig aktualisieren wir die Sonder-
ausgabe der Leben mit Down-Syndrom.
Sie ist ein wesentlicher Teil unserer ,,Erstin-
fo-Mappe® fiir frischgebackene Miitter und
Viter oder Eltern, die ein Kind mit Triso-
mie 21 erwarten und Entscheidungshilfen
suchen.

In ,Diagnose Down-Syndrom - Was
nun?® erfahren neue Eltern aus einzelnen
personlichen Beitrdgen, wie es anderen am
Anfang ging. Die Texte iiber das pure Le-
ben und tiber den Familien-Alltag wechseln
sich mit Fachartikeln iiber Gesundheit, For-
derung, Entwicklung und die ersten Mei-
lensteine im Leben des Kindes und der Fa-
milie ab. Es sind Anregungen und fundierte
Erfahrungswerte, die wir weitergeben — im-

heftes zu lesen ist: ,,Es ist uns ein Herzens-
anliegen, die Erfahrungen und das Wissen
anderer Eltern und Fachleute mit Thnen zu
teilen, Sie zu stdrken und zu informieren.“

2019 war es also soweit. Wir haben die
bisherige Sonderausgabe mit den aktuel-
len Artikeln bestiickt, das Erprobte und Be-
wihrte beibehalten, und schlieflen uns jetzt
Julia Keller an, einer Frau, die fiir das Oh-
renkuss-Magazin einmal schrieb: ,,Ich wiin-
sche mir fiir das Baby viel Zuneigung, Liebe,
Geborgenheit und dass es eines Tages grofs
genug ist, um sein/ihr Leben zu meistern und
was Besonderes wird.“

2019

ownyyndrom

Diagnose Down-Syndrom
Was nun?

sonder-
ausg?!

Diagnose Down-Syndrom - Was nun?
ist ein Bestandteil unserer ,Erstinfo-Mappe”
und kann auch separat tiber den WebShop

bezogen werden.

mer mit Respekt vor dem je eigenen Er-
leben und den personlichen Ressourcen.
Denn, wie es im Editorial dieses Sonder-

+Ein Mensch ist kein Computer nicht

in Mensch ist kein Computer nicht!*

Justine Waligorska traf mit diesem Satz
den Nagel auf den Kopf, wie so oft in unse-
rem InfoCenter-Alltag.

Dieser ist zwar ohne Computer natiirlich
undenkbar, doch sind wir vor allem in der
Beratung und der Weitergabe von Informa-
tionen rund um das Leben mit Trisomie 21
taglich ,,zu Hause®. Und weil die Beratung
das Herzstiick der Arbeit im DS-InfoCen-
ter ist, haben wir dariiber in vier zweistiin-
digen Workshops reflektiert. Dabei wurde
unser Team durch einen erfahrenen Trainer
und Coach, Manfred Bauderer, begleitet:
www.baudererweissconsult.de

"
!

Wir haben unsere Beratungshaltung aus
verschiedenen Perspektiven beleuchtet und
eine beachtliche Portion an Ideen in den
Alltag hineingenommen. Es ist wichtig und
es tut gut - wie Manfred Bauderer immer
wieder sagte —, sich regelméf3ig Zeit zu neh-
men, um auf das eigene Tun zu schauen.

Eben das setzten wir um. Und wir haben
nun mindestens einen ,gefliigelten Satz"
der an Tagen, die aus verschiedenen Griin-
den besonders arbeitsintensiv und emoti-
onal herausfordernd sind, uns licheln und
aufatmen lésst: ,,Ein Mensch ist kein Com-
puter nicht!“

In einem Workshop ist der ,Beratungsbaum”
entstanden. Er erinnert unser Team an das,
was wir erarbeitet haben.
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Spannender Lesestoff in einfacher Sprache:
,Die Tigerbande” wird fortgesetzt

»Mein Sohn (14, mit Down-Syndrom) hat alle drei Bande verschlungen

und mochte wissen, wie es mit den Flinfen weiter geht.
Es gibt nichts Vergleichbares in einfacher Sprache.” (Eine Mutter)

Is die drei ersten Hefte der Reihe ,,Die

Tigerbande® 2018 erschienen sind (vor-
gestellt in LmDS Nr. 88), gab es ziemlich
bald die ersten Nachfragen: ,Wann kommt
die Fortsetzung?“ In Norwegisch gab es sie
natiirlich, denn die Autorin Nina Skau-
ge gestaltete bislang mehr als 20 Geschich-
ten iiber die fiinf Freunde, die sich den Na-
men ,,Die Tigerbande“ gegeben haben. Die
Ubersetzerin Cora Halder mag diese fiinf
so gerne, dass sie ,einfach so* weiter tiber-
setzt. So lag es fiir David Neufeld und sei-
nen Verlag mehr als nahe, die zweite Staffel
herauszugeben.

Et voila - Jana, Tommy, Olle, Kim und
Maren sind in neuen Heften da! Sie sind wie
die meisten anderen Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen, nur dass sie im Alltag ein
wenig mehr Unterstiitzung brauchen. Sie
verlieben sich, sie arbeiten, sie streiten sich
und finden Lésungen. Zusammen erleben
sie spannende Abenteuer. Die finf befreun-
deten jungen Menschen handeln, so gut sie
konnen. Und sie entscheiden sich mutig,
wenn es darauf ankommt!

Die drei neuen Bande kniipfen an die
Lieblingsthemen der jungen Erwachsenen
an. Welche sind es? Natiirlich Liebe und
Freundschaft und Feiern!

Band 4:

Tommy wiinscht sich eine Freundin
Tommy hitte gerne eine Freundin. Aber er
weif nicht genau, wie er das anstellen soll.
Auch Maren denkt viel iiber das Verliebt-
sein nach. Einen Freund hat sie noch nicht
gefunden.

Beide haben schon viele Liebesfilme ge-
sehen. Aber funktioniert das mit der Liebe
in Wirklichkeit genauso? Tommy und Ma-
ren versuchen, das alles besser zu verstehen.

Doch es ist gar nicht so einfach. Zum Gliick
helfen die anderen aus der Tigerbande mit.
Und dann wird plétzlich alles richtig gut ...

Band 5:

Die Tigerbande feiert ein Fest

Die fiinf Freunde der Tigerbande wohnen
schon seit zwei Jahren zusammen in einer
Wohngemeinschaft. Das muss gefeiert wer-
den!

Begeistert beginnen sie mit der Planung.
Aber wen wollen sie zu ihrem Fest einladen?
Was werden sie essen und trinken? Und wer
soll das alles bezahlen? Es ist gar nicht so ein-
fach, dass funf Leute sich einig werden. Sie
miissen viel miteinander reden und aufein-
ander Riicksicht nehmen. Doch gemeinsam
finden sie Losungen. Und alle helfen mit.

Dann feiern sie ein tolles Fest! Auch die
Gaste haben viel Spafl. Die Freunde sind
zufrieden. Und sie sind stolz auf sich: Zu-
sammen haben sie es wieder mal geschafft!

Band 6:

Maren und Tommy haben Liebeskummer
Maren und Tommy sind ein Paar. Die bei-
den haben sich richtig gern. Doch manch-
mal kann das Leben auch fiir Verliebte
schwierig sein.

Denn Tommy bekommt eine neue Ar-
beit. Nun sind die beiden nicht mehr den
ganzen Tag zusammen. Tommy ist sehr
beschiftigt und hat weniger Zeit fiir seine
Freundin. Maren ist deswegen ungliicklich.
Auflerdem ist sie eifersiichtig: Tommy ant-
wortet nicht auf ihre SMS. Mag er sie nicht
mehr? Hat er vielleicht eine neue Freundin?

Als die beiden endlich tiber ihre Gefiihle
sprechen, erleben sie, dass ihre Liebe sogar
noch starker wird.

Diese Geschichten sind aus dem Leben gegriffen
und erscheinen in einfacher Sprache.

Sie sind lustig, spannend und unterhaltsam.
Wer ,Die Tigerbande” noch nicht kennt, fange
am besten beim Band 1an.

Die Bénde von 1bis 6 sind entweder einzeln
oder im Paket erhaltlich — beim Neufeld Verlag
und im WebShop des DS-InfoCenters.
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EAK-Sommergesprach:
,Die Diskussion um
Pranataldiagnostik”

m 24. Juli 2019 fand im Haus Eck-

stein in Nirnberg eine Podiumsdis-
kussion statt, die wieder einmal Pro und
Kontra bei der Aufnahme von nicht-in-
vasiven Bluttests in den Leistungskatalog
der gesetzlichen Krankenkassen thema-
tisiert hat. Eingeladen zum Gesprach mit
Prof. Josef Hecken, Vorsitzender des Ge-
meinsamen Bundesausschusses, Michaela
Schatz, einer jungen Frau mit Down-Syn-
drom, und Prof. Dr. Holm Schneider, Lei-
ter Molekulare Padiatrie am Universitits-
klinikum Erlangen, hat der Evangelische
Arbeitskreis der CSU Bayern.

Michaela Schatz engagiert sich fiir das
Lebensrecht aller Menschen unabhingig
davon, wie viele Chromosomen ihr Ge-
nom zdhlt. Sie nimmt an Kundgebungen
teil und duflert sich zum Thema in Zei-
tungsartikeln wie im Mirz dieses Jah-
res fir die Zeitschrift ,Kinderarztliche
Praxis“: Das Leben ist schon, auch mit
Down-Syndrom. Ich bin total froh, auf
der Welt zu sein. Und das gilt nicht nur
fiir mich, sondern auch fiir andere Men-
schen mit Down-Syndrom. Warum diir-
fen die meisten von ihnen nicht zur Welt
kommen? Wozu braucht es einen Test, der
genutzt wird, um Menschen wie mich vor
der Geburt auszusortieren?

Nach der Podiumsdiskussion ein Foto fiir die Presse (von links):

Barbara Becker (MdL, Moderatorin), Christian Schmidt (MdB, EAK-Landesvorsitzender),
Michaela Schatz, Prof. Dr. Holm Schneider (Leiter Molekulare Pédiatrie am Universitdits-
klinikum Erlangen) und Prof. Josef Hecken (Vorsitzender des Gemeinsamen Bundesaus-

schusses)
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Wahlrecht
fur alle

Bei den ndchsten Bundestags- (2021)
und Europawahlen (2024) werden alle
volljahrigen Menschen mit Behinderung
wahlen kénnen.

Der Bundestag hat am 16. Mai 2019 die
bisherige Praxis, Menschen mit Betreu-
ung in allen Angelegenheiten von den
Wahlen auszuschlieBen, beendet. Die
Anderungen im Bundeswahlgesetz so-
wie Europawahlgesetz sind zum 1. Juli
2019 in Kraft getreten und gelten fir
mehr als 85000 Volljahrige mit Behinde-
rung. AuBerdem sollen Wahlrechtsassis-
tenzen in den Wahlgesetzen verankert
und die Strafvorschriften zur Wahlfél-
schung scharfer gefasst werden.

Fur das inklusive Wahlrecht setzten
sich Verbande, allen voran die Bundes-
vereinigung Lebenshilfe e.V., bereits in
der letzten Legislaturperiode ein. Die ak-
tuellen Koalitionspartner CDU, CSU und
SPD beteuerten in ihrem Koalitionsver-
trag: ,Unser Ziel ist ein inklusives Wahl-
recht fur alle”

Nachdem das Bundesverfassungs-
gericht die Wahlrechtsausschliisse fiir
Betreute in allen Angelegenheiten am
29. Januar 2019 fir verfassungswidrig
erklart hatte, war der Weg zum inklusi-
ven Wahlrecht endgiiltig geebnet.

Die Wahlrechtsausschliisse waren bis-
lang im § 13 Nummer 2 und 3 BWahlG
und § 6a EuWG verankert. Gleichzei-
tig garantiert Artikel 38 Grundgesetz
(GG) das Recht zu wahlen und gewahlt
zu werden und gilt als Kerngrundrecht
der Demokratie. So waren Wahlrechts-
ausschliisse diskriminierend und verfas-
sungswidrig. Sie verstieBen gegen das
Grundgesetz sowie Artikel 29 der UN-Be-
hindertenrechtskonvention (UN-BRK).

Weitere Informationen in einfacher Sprache
unter dem Suchbegriff, Inklusives Wahlrecht”:
www.lebenshilfe.de



Down Syndrom Geratturnen Deutschland e.V.
gegriindet

m 7. August 2019 wurde in Bochum
der Verein Down Syndrom Gerdtturnen
Deutschland e.V. (DSGD e.V.) gegriindet.
Als im Juli 2018 die Weltmeisterschaften
Down Syndrom Turnen + RSG in Bochum
stattgefunden haben, konnten keine Teil-
nehmenden aus Deutschland dabei sein.
Warum? Weil nur die Existenz eines natio-
nalen Verbands die Teilnahme ermdoglicht.
Engagierte Menschen in Bochum setzten
sich folglich fiir die Vereinsgriindung ein.
Nun sind alle Formalitéiten — Feststellung
der Gemeinniitzigkeit sowie Eintragung im
Vereinsregister — erledigt. Der Verein will
den Turnsport (Geritturnen + Rhythmische
Sportgymnastik /RSG/) fiir Menschen mit
Down-Syndrom fordern.

DSGD freut sich Gber zahlreiche Besuche auf
Facebook und Instagram.

2019

ist fur

KIDS Hamburg
ein Jubel-Jahr!

V or 20 Jahren, am 7. September 1999,
griindeten einige Eltern den Verein
KIDS Hamburg e.V. Heute zihlt er tiber 450
Mitglieder. Inzwischen sind Menschen mit
Down-Syndrom selber im Verein aktiv.

Das Deutsche DS-InfoCenter jubelt herzlich
mit und wiinscht viele weitere Jahre des En-
gagements von und fiir Menschen mit Down-
Syndrom!

KIDS Hamburg e.V.

Kompetenz- und Infozentrum Down-Syndrom
www.kidshamburg.de

FOTOGRAF: JORN HARTWICH

Felix mit seinem Trainer Dietrich Spiegel

Menschen mit Behinderung
haben kaum Zugang
zu Psychotherapie

iir Menschen mit kognitiven oder
Horbeeintrachtigungen ist es beson-
ders schwierig, psychotherapeutische An-
gebote zu finden, die sie nutzen konnen.
Konkrete Zahlen tiber Psychothera-
peutinnen und Psychotherapeuten, die
die Therapien fiir Menschen mit kogni-
tiven Beeintrachtigungen oder Therapien
in Gebdrdensprache anbieten, liegen der
Bundesregierung nicht einmal vor.
Immerhin wurde vergangenen Ok-
tober die Psychotherapie-Richtlinie an-

gepasst, sodass kognitiv beeintrichtig-
te Menschen mehr Zeiteinheiten erhalten
und auf Wunsch Bezugspersonen ein-
beziehen kénnen. Zu begriifien ist auch,
dass Kassenirztliche Vereinigungen durch
das Terminservice- und Versorgungs-
gesetz nun verpflichtet sind, behinder-
te Menschen iiber Zugangsmoglichkeiten
zur Versorgung zu informieren teilte im
Sommer 2019 Corinna Riiffer, Sprecherin
fir Behindertenpolitik der Bundestags-
fraktion Biindnis 90/Die Griinen, mit. B
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B FAMILIE

Adoleszenz: Eine herausfordernde Phase
fur Jugendliche mit Down-Syndrom und

1thre Familien

Fortsetzung zu ,Familien mit einem Kind mit Down-Syndrom ver-
stehen” in LmDS 90/2019 und ,Familien mit einem Kind mit Down-
Syndrom im Schulalter” in LmDS 91/2019

Die vielféltigen Herausforderungen, die das Leben mit einem Sohn
oder einer Tochter mit Down-Syndrom mit sich bringt, andern sich
im Laufe des Lebens; ruhigeren Phasen kdnnen unversehens Zeiten
folgen, in denen sehr viel lauft. Das Jugendalter als Zeit der Uber-
gange bringt viele Veranderungen und Verunsicherungen mit sich.
Mit Themen, die die Eltern in dieser Zeit beschaftigen, befasst sich

der folgende Beitrag.

Jugendazeit als Zeit der Heraus-
forderungen: Projektidee

Das Erwachsenwerden bringt fiir alle Men-
schen grofle Verdnderungen mit sich, die
sich nicht einfach ereignen, sondern mit
Anstrengungen und Schwierigkeiten ver-
bunden sind. Jugendliche befinden sich in
einer Entwicklungsphase, die viel Neues,
Unerwartetes, Unbekanntes, und Verunsi-
cherndes mit sich bringt, mit dem sie selber
und ihre Eltern sich zurechtfinden miissen
und das sie vor eine Reihe von Herausfor-
derungen stellt. Korper und Psyche veréin-
dern sich, die Anforderungen in der Schule
zielen auf den Abschluss und den Ubergang
zu einer beruflichen Zukunft, die Loslosung
vom Elternhaus wird langsam zum Thema.

Dies ist bei Jugendlichen mit Down-Syn-
drom nicht anders. Auch sie miissen sich,
unterstiitzt und begleitet durch ihre Eltern,
diesen Herausforderungen stellen bzw. sich
mit diesen Entwicklungsaufgaben ausein-
andersetzen. Dass dies auch mit Schwie-
rigkeiten und Belastungen verbunden sein
kann, zeigen Diskussionen mit betroffe-
nen Eltern. Die Analyse von Konflikten in
individuellen Situationen macht allerdings

deutlich, dass die Schwierigkeiten nicht ur-
sichlich beim Down-Syndrom liegen, son-
dern offenbar von verschiedenen Faktoren,
gerade auch von auflerhalb der Familie, be-
einflusst werden.

Daher interessierte es uns, von diesen
verschiedenen zusammenspielenden Fak-
toren bzw. den Themen, mit denen sich El-
tern von Jugendlichen mit Down-Syndrom
auseinanderzusetzen haben, mehr zu erfah-
ren. Der unmittelbare Anlass, ein Projekt zu
entwickeln, waren E-Mails und Telefona-
te von Eltern Jugendlicher mit Down-Syn-
drom, die tiber die Schwierigkeiten ihrer
Séhne und Tochter in verschiedenen Kon-
texten sprechen wollten. Die Projektidee
entstand konkreter in einem Gesprach von
drei betroffenen Miittern und mir. Alle drei
sind in der Schweizer Elternvereinigung
insieme 21 aktiv und in Kontakt mit vie-
len anderen Familien mit Jugendlichen mit
Down-Syndrom, die dhnliche Erfahrungen
machen. Eine Elternbefragung sollte diese
Erfahrungen nun erkunden.

Der nichste Abschnitt informiert kurz
iiber das Vorgehen, damit transparent ist,
wie die danach dargestellten Ergebnisse zu-
stande gekommen sind.
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TEXT: BARBARA JELTSCH-SCHUDEL

Zur Durchfiihrung des Projekts

Das Projekt wurde zusammen mit zwei Kol-

leginnen und fiinf Studentinnen an der Uni-

versitit Freiburg/Schweiz umgesetzt. Die

Gewinnung von Gesprachspartner*innen,

Eltern von Jugendlichen mit Down-Syn-

drom, fiir die Befragung lief tiber die drei

beteiligten Miitter. Sie verbreiteten die Pro-
jektidee mit einem Flyer {iber die verschie-
denen Kandle ihrer Aktivitdten, insbeson-

dere iiber insieme 21.

Interessierte, gesprachsbereite Eltern
setzten sich direkt mit uns in Verbindung,
und so konnten 14 Interviews mit Eltern-
teilen (Mutter oder Vater) bzw. Eltern-
paaren gefiihrt werden. Alle Eltern haben
einen Sohn oder eine Tochter mit Down-
Syndrom im Alter von zehn bis 15 Jah-
ren und wohnen in der deutschsprachigen
Schweiz.

Ziel unserer Erkundungen war es, Er-
zahlungen zu sammeln iiber das Leben mit
dem Kind mit Down-Syndrom, insbeson-
dere tiber dessen Phase des Jugendalters. Es
ging also nicht darum, Antworten auf vor-
gegebene Fragen zu erhalten, sondern Epi-
soden und Erlebnisse zu erfahren, ohne
Vorwegnahme einer Thematik oder einer
Bewertung.

Die Moglichkeit zu erzihlen ist nur in
einer Gesprichssituation gegeben, die of-
fen gestaltet ist und Raum gibt, eigene Ge-
schichten und Gedanken zu formulieren.
Als Methode wihlten wir daher Interview-
formen, die dies erlauben.

Das Interview war inhaltlich in die vier
folgenden Teile strukturiert:

m Teil I: Kurze Angaben zur Situation der
Familie;

m Teil II: Erzahlen von Episoden, Erleb-
nissen und Erfahrungen als Eltern eines
Kindes mit Down-Syndrom und deren
Bewertung;



m Teil III: Lebensgeschichtliche Einord-
nung der einzelnen Erzéhlsequenzen
durch die Eltern;

m Teil IV: Vorstellungen, Werte, Wiinsche
der Eltern fiir ihr Kind und die ganze
Familie.

Es war uns wichtig, dass die erzdhlten
Erfahrungen im Laufe des Interviews von
den Eltern selber in ihrer Bedeutung ein-
geschitzt (Teil II) und lebensgeschichtlich
eingeordnet (Teil III) wurden.

Die Befragungen wurden von drei erfah-
renen Sonderpddagoginnen durchgefiihrt
und von jeweils einer Studentin gefilmt.
Auf der Basis der Filmaufnahmen analy-
sierten die Studentinnen - jede ausgehend
von einem eigenen Schwerpunkt - die Ge-
sprache. Die vorgenommenen Bewertun-
gen der Eltern, also ob sie eine Episode als
positiv oder negativ erlebten, und die le-
bensgeschichtlichen Einordnungen durch
die Eltern erwiesen sich fiir die Analyse als
wesentlich, weil so die subjektive Sicht di-
rekt erfasst werden konnte. Bedeutungen
mussten nicht interpretativ erschlossen und
biografische Sequenzen nicht aus den Inter-
views heraus rekonstruiert werden.

Nach der Fertigstellung der schriftlichen
Form (Bachelorarbeit, siehe Literaturliste)
wurde ein Treffen mit den beteiligten El-
tern organisiert, an dem die Ergebnisse vor-
gestellt und eine lingere Diskussion darii-
ber gefithrt wurde. Auch diese Diskussion
wurde gefilmt, weil in ihr Stellungnahmen,
Reflexionen und Anliegen der Eltern noch-
mals zur Sprache kamen. Damit wurde be-
zweckt, dass die Erkenntnisse nicht nur von
den forschenden Fachpersonen (Sonder-
péadagoginnen und Studentinnen) gemacht
wurden, sondern durch die Eltern als Ex-
perten ihrer Erfahrungen bestitigt, infrage
gestellt, erweitert wurden. Dadurch wurden
die Erkenntnisse insgesamt erweitert und
vertieft. An diesem Treffen nahmen aufSer
zwei Miittern, die sich kurzfristig entschul-
digen mussten, alle interviewten Eltern teil
(einige begleitet von ihren Partner*innen,
die nicht beim Interview dabei waren).

Erlebnisse und Erfahrungen
der Eltern

Die nun folgenden Ausfithrungen beziehen
sich auf Inhalte der Interviews und der Dis-
kussion. Aus der Fiille der Themen wihle
ich jene aus, die viel Raum einnahmen in
den Interviews und auch in der Diskussion
wieder zur Sprache kamen.

Thema Fachangebote,

insbesondere Schule

Wohl alle Eltern mit Kindern mit Down-

Syndrom machen Erfahrungen mit Fach-

personen und Angeboten aus verschiede-

nen gesellschaftlichen Systemen wie dem

Gesundheitswesen und dem Bildungssys-

tem. In ihrem Projektschwerpunkt beschaf-

tigt sich Anja Suter mit diesen Angeboten
und ordnet sie in drei Gruppen:

m Pdidagogische Angebote, die Heilpdda-
gogische Fritherziehung, Unterricht in-
tegrativ in der Regelschule oder Heilpa-
dagogische Schulen umfassen

m Therapeutische Angebote, denen Logo-
padie, Physiotherapie, Ergotherapie zu-
gehoren

m Medizinische Angebote, zu denen am-
bulante (Arztpraxen) und stationére
(Klinik) Angebote zéhlen.

In ihren Erzihlsequenzen berichten die
Eltern von den Angeboten, die sie in An-
spruch genommen haben oder nehmen.
Wihrend der Befragung (Teil II) notier-
ten die Befragerinnen Stichworte zu diesen
Angeboten und die Eltern bewerteten die-
se mit positiv, negativ und neutral sowie —
wenn es sich um unterschiedliche Erfah-
rungen handelte - beides.

Tabelle 1 zeigt die Anzahl der Erwih-
nungen der drei Angebotstypen und die je-
weilige Einschitzung der Eltern.

Die Anzahl der Erwahnungen sagt noch
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nichts aus tiber den Stellenwert der jeweili-
gen Angebotsgruppe. Therapeutische Ange-
bote werden zwar viele erwéhnt, aber kaum
etwas dazu erzdhlt. Anders bei den pddago-
gischen und den medizinischen Angeboten,
iiber die viel berichtet wird.

Ein Thema, das von fast allen angeschnit-
ten wird, ist die Mitteilung der Diagnose. In
Erinnerung geblieben sind vor allem Aussa-
gen von medizinischen Fachpersonen oder
auch von Fachpersonen der Heilpadagogi-
schen Fritherziehung, die defizitorientiert
iiber das Kind sprachen, was die Eltern sehr
verletzte. Die Konfrontation mit der Dia-
gnose eines Down-Syndroms war fiir alle
schwierig und Anlass, sich mit einer verdn-
derten Lebenssituation auseinandersetzen
zu miissen; die Verhaltensweisen der Fach-
personen jedoch unterschiedlich.

Je nach Gesundheitszustand des Kin-
des stehen Klinikerfahrungen oder Schul-
erfahrungen als meistgenannte Themen im
Vordergrund. Fiir Eltern von Kindern, die
wegen Herzfehlern oder anderen Schwie-
rigkeiten operiert, in der Klinik stationir
behandelt und auch zu Hause mit viel Auf-
wand gepflegt werden miissen, sind The-
men wie das Uberleben ihres Kindes und
seine beste Behandlung und Pflege wichtig
und davon berichten die Eltern auch aus-
fithrlich in den Interviews. Positive und ne-
gative Erfahrungen halten sich dabei in etwa
die Waage. =

Tabelle 1: Angebote und Bewertungen

70 %
60 %
60 %
)
50% 48 %
40 % 41% 41 %
40% 38%
30 %
20% 15%
10% 8% 6o
3%
B 0% 0% °
0%
Padagogische Angebote  Therapeutische Angebote  Medizinische Angebote
M positiv. M negativ beides M keine
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Mehr noch als medizinische thematisier-
ten die Eltern pddagogische Angebote: Heil-
pddagogische Friiherziehung wird eher kurz
und oft als gute Erfahrung erwihnt. Dies
mag damit zusammenhéngen, dass diese
bereits einige Jahre zuriickliegt.

Am meisten jedoch erzdhlen die El-
tern von ihren Erfahrungen mit Schulen.
Die Schulverldufe sind unterschiedlich:
Ein Teil der Kinder besuchte von Anfang
an die Heilpadagogische Schule (wie sie in
der Schweiz genannt wird), zumeist wéhl-
ten die Eltern aus verschiedenen Griin-
den diesen Weg selber. Ein anderer Teil der
Kinder ging erst in eine Integrative Schule
mit heilpddagogischer Unterstiitzung und
wechselte irgendwann — meist auf Wunsch
der Eltern - in die Heilpadagogische Schu-
le. Ein kleiner Teil der Kinder besucht auch
als Jugendliche weiterhin eine integrative
Schulform. Konnotiert wird die Integrati-
ve Schule positiver als die Heilpadagogi-
sche Schule.

Insgesamt sind die Erfahrungen mehr-
heitlich schwierig, oft erst schwierig ge-
worden, als die Kinder élter wurden. Die-
se Schwierigkeiten sind sehr vielgestaltig.
Eine genauere Betrachtung der Erzéhlun-
gen zeigt, dass die Eltern keine Pauschalur-
teile fillen, sondern die Situation differen-
ziert beurteilen.

Zwei Schwerpunkte lassen sich in den
Erzdhlungen ausmachen. Sie betreffen den
Umgang mit dem Kind und den Kontakt
zwischen Eltern und Fachpersonen.

Negativ ist der Umgang mit dem Kind
dann, wenn nur Defizite gesehen werden,
wenn das Kind in seinem Verhalten nicht
verstanden wird, wenn es eine ungerechte
und unangemessene Behandlung erfihrt.
Der Umgang mit den Eltern selber wird
dann als sehr schwierig erlebt, wenn die-
se nicht angehdrt, nicht ernst genommen,
iibergangen werden. Dies wird zum einen
der mangelnden Bereitschaft oder Unfi-
higkeit der Fachpersonen zugeschrieben,
aber nicht nur. Die Rahmenbedingungen,
so wissen es auch die Eltern, lassen oft auch
den Schulen wenig Moglichkeiten fiir Ver-
anderungen, sei dies wegen der personellen
Ausstattung, der mangelnden Ressourcen
oder der gesetzlichen Regelungen.

Positiv konnotierte Erfahrungen bezie-
hen sich ebenfalls auf den Umgang mit dem
Kind und den Eltern. Eine ressourcenorien-
tierte Sichtweise des Kindes, dass ihm etwas
zugetraut und ihm Anerkennung entgegen-
gebracht wird und dass es angemessene An-
gebote schulischer Forderung erhilt, wer-
den ebenso geschitzt wie das Respektieren
der Eltern in jhrer Rolle und das Wahrneh-
men ihrer Kompetenzen.
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Positiv konnotierte Erfahrungen
beziehen sich ebenfalls auf den Um-
gang mit dem Kind und den Eltern.
Eine ressourcenorientierte Sichtweise
des Kindes, dass ihm etwas zugetraut
und ihm Anerkennung entgegen-
gebracht wird und dass es angemes-
sene Angebote schulischer Forderung
erhilt, werden ebenso geschiatzt wie
das Respektieren der Eltern in ihrer
Rolle und das Wahrnehmen ihrer
Kompetenzen.

Die Brisanz, die das Thema Schule fiir
die Eltern hat, zeigt sich auch darin, dass
es beim Elterntreffen nochmals ausfiithrlich
diskutiert wurde. In erster Linie war es inte-
ressant, dass die von uns in den Interviews
gesammelten Erzdhlungen nun von den El-
tern untereinander ausgetauscht und ge-
genseitig kommentiert wurden.

Die Erfahrungen
zeigten insgesamt, dass alle Eltern versuch-
ten, mit den Lehrpersonen zusammenzu-
arbeiten und dies unterschiedlich méglich
war. Deutlich wurde auch, dass es gerade
in schwierigen Situationen notwendig war,
selber aktiv zu werden. Dies bedeutet ins-
besondere, dass Eltern sich Informationen
beschafften, die Impulse fiir eine Verbesse-
rung der Schulsituation ihrer Tochter und
Sohne geben konnten. Es wurde im Aus-
tausch deutlich, dass individuelle Fakto-
ren dabei eine grofie Rolle spielten. In einer
Schulsituation, in der nach besseren Mog-
lichkeiten gesucht werden muss, gerade
auch, wenn ein Wechsel in Betracht gezo-
gen wird, miissen Rahmenbedingungen wie
Zustandigkeiten (bezogen auf die schul-
rechtlichen regionalen Einzugsgebiete) und
Zuganglichkeit (z.B. wenn eine Familie an
einem abgelegenen Ort wohnt) einbezogen
werden und konnen ausschlaggebend fiir
die Wahl der besten Moglichkeit werden.
Ob es sich dann tberhaupt noch um eine
Wahl handelt, steht auf einem anderen Blatt
und ist fiir die Konnotation der Erfahrung
wohl ausschlaggebend.

unterschiedlichen

Eine wesentliche Frage stellt sich in die-
sem Zusammenhang: Wie kann es tiber-
haupt zu einer Schulsituation kommen,
die eine grundlegende Verdnderung nétig
macht?

Auch hier spielen individuelle Faktoren
eine Rolle. Die Analyse der Interviews zeigt
jedoch auch, dass sich in mehreren Famili-
en dhnliche Muster darin zeigen, wie sich
Konflikte aufbauen kénnen, und dies unab-
hingig davon, ob es sich um eine heilpada-
gogische oder eine integrative Schulsituati-
on handelt.
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Jakobs Schulgeschichte

Am Beispiel einer fingierten Geschichte, die
sich aus Erzdhlsequenzen verschiedener In-
terviews zusammensetzt, sei dies erlautert.

Eine kurze Beschreibung von Jakob:

Jakob, ein 13-jahriger Junge mit Down-Syn-
drom, besucht die Heilpddagogische Schule.
Er drlickt sich mit Wortern in einfachen und
kurzen Satzen aus, spricht etwas verwaschen
und ergdnzt mit Gebdrden, wenn er sich nicht
verstanden fiihlt. Er zeigt mit einer Umarmung,
wenn er jemanden mag. Jakob orientiert sich
an regelmaBigen Strukturen und kennt die
Handlungsablaufe im Alltag. Er liebt Ordnung,
rdumt die Dinge an ihren Platz zurlick, wenn
sie sich woanders befinden. Manchmal halt er
inne und kann sich und die Zeit vergessen. Sei-
ne Mutter muss ihn dann zurtickholen und ihn
auf den nédchsten Handlungsschritt hinweisen.
Wenn ihm seine Geschwister zu laut werden,
zieht er sich zurilick in sein Zimmer und hort
Musik. Dort fiihrt er manchmal Gesprache, bei
denen erkennbar mehrere Personen mitein-
ander sprechen, sich gegenseitig Fragen stel-
len und Antworten geben. Jakob bewegt sich
gerne und kann kurze Wege, die er kennt, auch
selbststandig gehen. Komplizierte 6rtliche Ver-
haltnisse konnen ihn verwirren.

Zu Jakobs Schulsituation:

Die Schule, die Jakob besucht, besteht aus
mehreren Gebauden. Der Stundenplan erfor-
dert oft ein Hin und Her, da einige Rdume nur
fur bestimmte Angebote wie Zeichnen und
Gestalten oder Kochen verwendet werden und
die Klassen daher diese Raume im Wechsel
aufsuchen mussen. Die Pause verbringen die
Schiler*innen aller Klassen im Freien, sie dir-
fen nicht in den Schulzimmern bleiben. Da die
Schule sehr viele Schiler*innen hat, sind alle
verfligbaren Zimmer standig belegt.

Seit dem neuen Schuljahr besucht Jakob als
Jungster die Oberstufe, weil die Klassengréen
ausgeglichen werden mussten und er der al-
teste Schiler der Mittelstufe war. Jakob musste
seine Lehrerin verlassen, die als erfahrene Heil-
padagogin gut mit ihm umgehen konnte, und
er wurde aus der ihm vertrauten Gruppe von
Mitschiler*innen herausgenommen. Im Schul-
stoff sind ihm nun die anderen Schiler*innen
der Oberstufe voraus und die neue Lehrerin
kann sich nur wenig Zeit fir ihn nehmen; sie

Die Analyse der Interviews zeigt
jedoch auch, dass sich in mehreren Fa-
milien @hnliche Muster darin zeigen, wie
sich Konflikte aufbauen kénnen, und dies
unabhéngig davon, ob es sich um eine
heilpadagogische oder eine integrative
Schulsituation handelt.



ist selber auch neu, noch in der Ausbildung
und etwas unsicher. Eine Praktikantin arbeitet
als Schulassistentin, sie gibt sich Mihe, ist aber
schnell Gberfordert, wenn die Schiler*innen
ihr nicht gehorchen.

In den unteren Schulstufen war Jakob gut
integriert und aufgehoben und seine indivi-
duellen Besonderheiten wurden respektiert,
aber auch mit den Eltern thematisiert. Die Zu-
sammenarbeit zwischen Eltern, Lehrerin und
therapeutischen Fachpersonen war gut; man
tauschte sich mehrmals wochentlich aus, vor
allem Uber SMS (insbesondere Mutter und
Lehrerin) und es wurden regelméaRige Gespra-
che mit allen Beteiligten (Mutter, Lehrerin,
Therapeut*innen) gefihrt.

Die Uberlastete junge Lehrerin reagiert nur
selten auf die SMS der Mutter und Gesprache
finden kaum und wenn, dann erst nach mehr-
maligem Nachfragen der Mutter statt. Infor-
mationen von der Lehrerin kommen nur dann,
wenn in der Schule etwas mit Jakob vorgefal-
lenist.

Bereits die Ausgangssituation zeigt, dass die
fir eine gute Schulung erforderliche Pas-
sung zwischen Jakob und der Schule Ge-
fahrdungsmomente aufweist. Fiir eine er-
folgreiche Verstindigung mit dem Kind
sind neben geniigend Zeit und Raum auch
Kenntnisse tiber den sozialen Kontext not-
wendige Voraussetzung. Diese lassen sich
von Fachleuten nur im Kontakt mit den El-
tern gewinnen. Jakobs Kompetenzen kon-
nen in einem ungeeigneten Umfeld entwe-
der nicht oder als storend wahrgenommen
werden. Seine Strategie, sich in schwieri-
gen und ihn belastenden Situationen zu-
riickzuziehen und in Gesprachen mit inne-
ren Begleitern die Konflikte zu verarbeiten,
bewihrt sich zu Hause, wo Raum und Zeit
dafiir vorhanden sind, nicht aber in der
Schule, wo weder das eine noch das ande-
re in fiir Jakob geniigendem Maf} zur Verfii-
gung steht. Folgende Episoden zeigen, wie
die Situation immer schwieriger wurde.

Jakobs Erlebnisse:
Jakob sieht kurz vor Pausenende ein Dreirad
auf dem Pausenplatz stehen. Er nimmt es und
will es in den entsprechenden Raum abstellen.
Ein jingerer Schiler rennt herbei und beginnt
zu schreien, Jakob ndhme ihm das Rad weg.
Dieser will erklaren, dass das Rad am richti-
gen Ort abgestellt werden miisse. Der Jiingere
schreit weiter, eine Lehrperson erscheint und
schimpft mit Jakob. Dieser méchte erklaren,
was er wollte, wird nicht verstanden, sondern
weggeschickt.

Jakob ist im Schulbus unruhig, blédelt mit
anderen Kindern herum und hort nicht auf
die Anordnungen des Chauffeurs, dass er still

sitzen und sich anschnallen misse. Nachdem
dies ein paarmal vorgekommen ist, wird den
Eltern beschieden, dass sie wahrend eines Mo-
nats selber fir den Transport von Jakob von zu
Hause in die Schule zu sorgen hatten.

Jakob findet Anna ein reizendes Madchen
und mochte ihr dies auch zeigen. Anna be-
sucht nicht die gleiche Stufe wie Jakob und er
kann sie daher nur in der Mittagspause sehen.
Er ndhert sich ihr; sie ist kleiner und feiner als
er. Als er sie umarmen will, erschrickt Anna und
schreit. Eine herbeieilende Lehrperson zieht
Jakob weg und schickt ihn ins Schulzimmer,
wo er zur Strafe etwas machen muss, was ihm
schwerfallt.

Alle drei Episoden zeigen, dass Jakob et-
was tun wollte, was aus der Sicht anderer im
Kontext Schule nicht in die Situation pass-
te, und dass sie darauf reagierten. Thre Re-
aktion war eine Sanktion, die Jakob nicht
verstand, insbesondere, weil er keine Gele-
genheit erhielt, sich dazu zu du8ern. Es wa-
ren weder Zeit noch Raum vorhanden, um
die Situationen in Ruhe zu klaren. Stattdes-
sen erhielt Jakob von den Fachpersonen der
Schule das Label, ungehorsam und gewalt-
tatig zu sein.

Vierte Episode:

Jakob nimmt ein Messer von zu Hause mit. In
der Schule hatten sie ein gro3es Stlick Kdse ge-
kauft und er will es zerschneiden, damit alle ei-
nen Teil bekdmen.

Die Schulleiterin begegnet dem mittler-
weile als gewalttdtig bezeichneten Jakob in
der Garderobe und entdeckt das Messer. Ent-
setzt entwindet sie es ihm und setzt sich mit
der Mutter in Verbindung. Mit Jakob redet die
Schulleiterin nicht. Die Mutter erfahrt zu Hause
in ruhigem Gesprach mit Jakob, weshalb er das
Messer mitgenommen habe und dass er eines
mit einer runden Klinge genommen habe, weil
dies weniger gefahrlich sei.

Die vierte Episode verdeutlicht die Wir-
kung der Etikettierung, die zu einer fiir den
Jugendlichen und seine Eltern unertragli-
chen Situation fithrte. Denn weder Jakob
noch seine Eltern hatten die Moglichkeit,
sich angesichts des verfestigten falschen Bil-
des von Jakob erfolgreich zur Wehr zu set-
zen und zu einer wirklichen Verbesserung
der Situation beizutragen.

In den Erzdhlungen mehrerer Eltern fin-
den sich weitere Erfahrungen, die von zeit-
weiliger Trennung von der Klasse und Ver-
setzung in ein Einzelsetting berichten, bis
hin zu einem einige Wochen dauernden
Ausschluss aus der Schule. In der Diskus-
sion wie in den Interviews zeigte sich, dass
nur radikale Wechsel - wie bereits erwahnt
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innerhalb der jeweiligen Schulsituation
oder in einer Umplatzierung in eine ande-
re Schule - zu einer Veranderung bzw. Ver-
besserung der Situation fithrten.

Syndromspezifische Besonderheiten und
Gefdahrdungen

Die Erlebnisse und Erfahrungen der El-
tern werden nun in Zusammenhang ge-
bracht mit einigen ausgewdhlten Themen,
die in Zusammenhang mit syndromspezi-
fischen Besonderheiten und Gefiahrdungen
gesehen werden kénnen. Denn wie bei allen
Jugendlichen spielen sich auch bei Jugend-
lichen mit Down-Syndrom tiefgreifende
korperliche und psychische Veranderungs-
prozesse ab, jedoch kann es Unterschiede
geben, die beachtet werden miissen.

Ein kleines Kind zeigt seine
Gefiihle wie Zuneigung mit seinem
Korper, weil ihm die Kdrpersprache als
Ausdrucksmittel zur Verfiigung steht.
In unserer Gesellschaft werden von
Erwachsenen ihre Gefiihle nicht
unmittelbar ausgedriickt, sondern -
wenn liberhaupt - verbalsprachlich und
dadurch mit mehr Distanz.

Entwicklungsdiskrepanzen:

Mit den Veranderungen des Korpers, wenn
aus einem kindlichen Korper ein erwach-
sener Korper herauswichst, verandern sich
zum einen die Bediirfnisse und die Aus-
drucksméglichkeiten des jungen Menschen
und zum anderen werden andere Erwar-
tungen an ihn und sein Verhalten gestellt.
Dies fiithrt auch fiir die Eltern dazu, sich des
Andersseins ihres Kindes nochmals neu be-
wusst zu werden und sich damit auseinan-
derzusetzen.

Das Anderssein kann sich etwa darin
zeigen, dass einzelne Entwicklungsberei-
che ungleich weit entwickelt sind. Ein klei-
nes Kind zeigt seine Gefiihle wie Zuneigung
mit seinem Korper, weil ihm die Korper-
sprache als Ausdrucksmittel zur Verfiigung
steht. In unserer Gesellschaft werden von
Erwachsenen ihre Gefithle nicht unmit-
telbar ausgedriickt, sondern - wenn iiber-
haupt - verbalsprachlich und dadurch mit
mehr Distanz. Ein Mensch mit einem er-
wachsenen Korper, der sich der Ausdrucks-
mittel eines Kleinkindes bedient, wirkt
fremd, abstoflend, bedrohlich.

Der Umgang mit dieser Diskrepanz
kann iiberfordernd wirken und es scheint,
dass - wie in Jakobs Schulgeschichte be-
schrieben - Handlungen falsch und sehr
verengt interpretiert werden. Wer sich be-
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droht fithlt und daraus Angste entwickelt,
ist nicht mehr in der Lage, nach Begriin-
dungen zu suchen oder weitere Interpre-
tationsmoglichkeiten zu finden. Auch mag
es an den Einschrankungen der Verstindi-
gungsmoglichkeiten liegen.

Verstandigung als Herausforderung:

Es ist oft zu beobachten, dass Eltern ihre
Kinder gut verstehen, Auflenstehende und
Fachpersonen sich aber damit schwertun.
Die Schwierigkeiten, sich verbal verstind-
lich zu machen, bleiben bei vielen Erwach-
senen mit Down-Syndrom bestehen.

Eltern sind in diesem Fall eine Art Dol-
metscher, weil sie ihre S6hne und Toéchter
sehr oft verstehen bzw. das Mitgeteilte im
Kontext richtig interpretieren kénnen und
iibersetzen konnen. Frustrierend ist dann
jedoch die Erfahrung, wie viele Eltern es in
der Diskussion duflerten, wenn die Fach-
personen sich nicht fiir diese Ubersetzungs-
und Verstandigungshilfen interessieren.

Soziale Kontakte und Freundschaften:
Fir Jugendliche mit Down-Syndrom kon-
nen Sozialkontakte und das Aufrechterhal-
ten von Freundschaften schwieriger werden
und der Unterstiitzung durch die Eltern
bediirfen. Dabei konnen Schulsituationen
und vor allem auch die Freizeitgestaltung
eine Rolle spielen.

lichen allein besucht werden. Auflerdem
ordnet sie die Freizeitangebote in Bereiche
mit unterschiedlicher Zielsetzung und un-
terscheidet integrative (fiir Menschen mit
und ohne Behinderung) und spezielle (fiir
Menschen mit Behinderungen) von allge-
meinen Angeboten (Angebote ohne The-
matisierung von Behinderung).

Aus der Tabelle 2 geht hervor, dass im
Jugendalter mehr auflerfamilidre Freizeit-
aktivititen realisiert werden, die sich auf
verschiedene Bereiche und Strukturen be-
ziehen. Interessant ist, dass in der Familie
Freizeit in Bereichen mit unterschiedlichen
Zielsetzungen verbracht wird, aber aus-
schliefSlich Angebote genutzt werden, bei
denen Behinderung nicht thematisiert ist.
Dies kann so verstanden werden, dass Ju-
gendliche mit Down-Syndrom fiir sich al-
lein Freizeitangebote zu bestimmten, von
ihnen priferierten Themen besuchen. Im
familidren Rahmen dagegen werden sie
meist dorthin mitgenommen, wohin die
Familie gehen will.

Die Freizeitgestaltung bestimmt ne-
ben der Schule, welche sozialen Kontakte
Jugendliche mit Down-Syndrom pflegen.
Der Frage nach den sozialen Netzwerken
Jugendlicher ist Davia Breitenmoser in ih-
rem Schwerpunkt nachgegangen. Sie struk-
turiert das soziale Netzwerk in verschiede-
ne Bereiche: Familie, Freunde, Nachbarn,

Im Jugendalter werden mehr auB3er-
familidre Freizeitaktivitaten realisiert,
die sich auf verschiedene Bereiche und

Strukturen beziehen. Interessant ist,
dass in der Familie Freizeit in Bereichen

mit unterschiedlichen Zielsetzungen ver-
bracht wird, aber ausschlie8lich Ange-
bote genutzt werden, bei denen Behin-
derung nicht thematisiert ist.

ger genannt. Zur Veranschaulichung und
Vertiefung stellt Breitenmoser zwei Einzel-
netzwerkkarten zusammen. Interessant ist
jene eines Jungen, dessen Eltern das sozia-
le Netzwerk in verschiedenen Aspekten im
Interview thematisierten, weil der Bereich
Freund*innen auffillt. Der Junge pflegt
Freundschaften mit wenigen Personen, die
er aus verschiedenen Freizeitsettings und
der Schule kennt. Mehr Kontakte dagegen
hat er mit Stofftieren, deren er sehr viele be-
sitzt, und vor allem mit imaginiren Perso-
nen. Er fihrt mit Letzteren, die als unsicht-
bare Begleiter verstanden werden konnen,
viele Gespriche.

.Selbstgesprache”:

Der Austausch der Eltern zeigte, dass viele
der Jugendlichen solche Gespriche fithren.
Diese werden von Auflenstehenden ,,Selbst-
gesprache“ genannt, weil zu wenig bewusst

Kurse, Bildung und Offene Angebote Sportbezogene Urlaubsangebote Total
kreative Angebote Angebote Ferienangebote und
Ferienlager
Allgemein 3 - 3 -
Integrativ 1 4 1 2
Speziell 5 - 3 5 13
Total 9 4 7 7 27
Kreative und selbst- Offene Angebote Sportliche Tatigkeiten Urlaub und Reisen Total
Freizeitverhalten standige Tatigkeiten
Allgemein - 6 8 6 20
Integrativ - - - - 0
Speziell - - - - 0
Total 0 6 8 6 -

Tabelle 2: Genutzte auBBerfamilidire und familire Freizeitangebote

In ihrem Schwerpunkt geht Anne-Sophie
Graf der Frage nach, von welchem Freizeit-
verhalten bei Jugendlichen mit Down-Syn-
drom berichtet wird und welche Freizeit-
angebote sie nutzen. Dabei unterscheidet
Graf, ob die Freizeitangebote im familid-
ren Rahmen wahrgenommen werden oder
auflerfamilidre Angebote von den Jugend-
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Schule, professionelle Helfer, sonstige
Dienstleistungen (im Sinne von Angebo-
ten wie Musikunterricht oder Sportgrup-
pe). Aus den Erzdhlungen der Eltern ldsst
sich feststellen, dass die meisten Kontak-
te in Bezug auf die Schule genannt werden,
gefolgt von den familidren. Freund*innen
der Jugendlichen werden deutlich weni-
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ist, dass es sich eigentlich um Dialoge han-
delt. Auch eine andere anwesende Mut-
ter erzdhlte, dass ihr Sohn im Anschluss an
eine Konfliktsituation in sein Zimmer geht
und einen Dialog fiihrt. In solchen Gespri-
chen mit unsichtbaren Begleitern bringen
Jugendliche verschiedene Aspekte mitei-
nander in Verbindung. Sie verwenden fiir



Argument und Gegenargument, Lob und
Tadel gewissermaflen einzelne Personen,
die miteinander sprechen. Damit kénnen
Auseinandersetzung mit und Verarbeitung
einer unbewiltigten Erfahrung in gewisser
Weise konkretisiert werden und scheinen
so kognitiv besser fassbar zu sein.

McGuire und Chicoine halten solche
Selbstgesprache von Erwachsenen mit
Down-Syndrom (davon handelt ihr Buch)
fiur vollig normal. Selbstgesprache kon-
nen aus verschiedenen Griinden vorkom-
men, nicht zuletzt auch fiir die Planung
und Strukturierung von Handlungsabldu-
fen niitzlich sein. Allerdings verweisen die
Autoren auch darauf, dass bei Veranderun-
gen der Selbstgespriche beziiglich Haufig-
keit und Inhalten Achtsamkeit angezeigt ist,
weil diese Hinweise auf eine psychische Er-
krankung sein kénnen, aber nicht miissen.

Die Thematik der Selbstgesprache wur-
de auch beim Elterntreffen zur Sprache ge-
bracht. Viele Eltern beobachten dies bei
ihren Jugendlichen. Allerdings scheint es
Fachpersonen zu geben, die Selbstgespra-
che pathologisierend einordnen. Denn
mehrere Eltern erzahlten von Fachpersonen
in Schulen, die Jugendliche mit Down-Syn-
drom psychiatrisch abkldren lassen wollten
aufgrund solcher Gesprache mit unsichtba-
ren Begleitern.

Vorstellungen und
Vorschlage der Eltern

Fir die Gruppe der Forscherinnen war es
besonders interessant, in der Diskussion
mit den Eltern an diesem Treffen zu erfah-
ren, welche Vorstellungen Eltern fiir sich
selber und fiir ihre Jugendlichen im Bezug
auf die nihere und fernere Zukunft haben
und welche Vorschlige sie an uns Fachper-
sonen richten.

In solchen Gespréachen [,Selbstgespra-
che” genannt] mit unsichtbaren Beglei-
tern bringen Jugendliche verschiedene
Aspekte miteinander in Verbindung.
Sie verwenden fiir Argument und Gegen-
argument, Lob und Tadel gewisserma-
Ben einzelne Personen, die miteinander
sprechen. Damit konnen Auseinander-
setzung mit und Verarbeitung einer un-
bewiltigten Erfahrung in gewisser Weise
konkretisiert werden und scheinen so
kognitiv besser fassbar zu sein.

Im Bezug auf ihre Rolle und die damit
verbundenen Aufgaben war eine interes-
sante Entwicklung in der Diskussion der El-

tern erkennbar. Angesichts der vielen He-
rausforderungen, die das Leben mit dem
Kind, nunmehr Jugendlichen seit iiber ei-
nem Jahrzehnt an die Eltern gestellt hat-
te, wurde zundchst der Wunsch geduflert,
einen Case Manager zu haben, also eine
Fachperson, die immer wieder zu Rate ge-
zogen werden kann und die auftauchenden
Schwierigkeiten zu meistern hilft. Dass dies
eine einzelne Fachperson nicht tiberneh-
men konnte, wurde schnell klar, denn zu
viele Disziplinen miissten firr die medizi-
nischen, psychologischen, padagogischen,
sozialen und rechtlichen Fragen beherrscht
werden. Also nicht eine einzige Person,

Fiir uns Forscherinnen war es sehr
beeindruckend mitzuerleben,
wie die Eltern durch die Diskussion
schwieriger und belastender Erfahrun-
gen (gerade auch mit Fachpersonen)
ihre eigenen Stirken entdeckten, die
durch den Austausch miteinander noch
verstarkt werden.

sondern eine Beratungsstelle mit einem in-
terdisziplindren Team, an die man sich je-
derzeit und mit allen Problemen wenden
konnte. In der Schweiz gibt es eine solche
Anlaufstelle nicht. Es gibt aber einzelne
Stellen fiir bestimmte Fragestellungen. Die-
se Adressen wurden in die Diskussion ein-
gebracht. Im weiteren Austausch wurde den
Eltern klar, wie viele Ressourcen sie selber
eigentlich haben und wie viel sie einander
zur Verfiigung stellen kénnen.

Fir uns Forscherinnen war es sehr be-
eindruckend mitzuerleben, wie die Eltern
durch die Diskussion schwieriger und be-
lastender Erfahrungen (gerade auch mit
Fachpersonen) ihre eigenen Stirken ent-
deckten, die durch den Austausch mitei-
nander noch verstirkt werden. Es ist aber
auch eine Aufforderung an uns, unseren
Anteil an der Gestaltung, Sicherung und
Verbesserung der Lebensqualitit von Kin-
dern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Down-Syndrom und deren Angehérigen
zu iibernehmen.

Prof. Dr. Barbara Jeltsch-Schudel
Universitat Freiburg

Departement fiir Sonderpadagogik
Petrus-Kanisius-Gasse 21

CH-1700 Freiburg
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Wie ein passenderes Leben gelingen kann
Fir viele andere, bei denen es nicht so glatt lauft ...

TEXT UND FOTOS: BARBARA OSTENDORF

Liebe Leserinnen und Leser,

es will mir augenblicklich nicht gelingen:
Geplant war ein informativer Artikel Gbers
,Erwachsenwerden mit Down-Syndrom —
besondere Hilfen fiir ein passendes Leben”,
ausgehend von dem wunderbaren Buch
von Remo Largo ,Das passende Leben”
(2017, S. Fischer), im Fokus die Menschen
mit geistiger Behinderung, die mit deutlich
+,Mehr” an Herausforderungen dennoch
genau dasselbe wollen wie alle anderen
Menschen: Ein passendes Leben fiihren
- auch wenn ihre Entwicklung durch lan-
ge Krankheiten, zunehmende korperliche
Einschrankungen und Uberforderungen
in Sozialrdumen begrenzter ist und sie be-
sonders von Hilfen abhangig sind.

Aufs Papier dréngte sich eine Geschich-
te Uber die frischen, teils noch nicht aus-
reichend verheilten Empfindungen rund
um Jonathans letzten, monatelangen

Krankenhausaufenthalt. So beschrieb ich
Seiten voller Schilderungen zu den kom-
plexen Auswirkungen auf seinen und un-
seren Alltag, zu Hause und in der Schule.
Es gab viel Positives bei allen Anforderun-
gen, aber auch neue und wiederkehrende
Schwierigkeiten, seine eigenen und un-
sere Losungsansdtze und seinen wirklich
hartnackigen Kampf zurlick zum Laufen.
Irgendwie ,passt” das eine mit dem ande-
ren ja zusammen — und ist sicher auch re-
prasentativ flr viele andere, bei denen es
nicht so glatt lauft. Allerdings bekomme
ich eines gerade nicht hin: Kurz!

,50000 ist das zu viel lang”, sagt mein
Mann und Jonathan und sein Bruder wol-
len endlich Koffer packen. Es sind Ferien
und tibermorgen wollen wir an die Ostsee.

Also beschranke ich mich auf ein Bild,
dasich gerne teilen mochte — gefunden in
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dem umfangreichen, ungemein informa-
tiven Fachbuch von Tanja Sappok (Hrsg.):
Psychische Gesundheit bei intellektueller
Entwicklungsstérung, Kohlhammer, 2019:

Eine Mutter griff das Bild eines italieni-
schen Neurologen auf, der ,Behinderung
mit einem Haus verglichen hat: Der gesun-
de Mensch habe ein wunderschénes Schloss
mit 30 Zimmern und Balkonen und Schnor-
keln und Verzierungen. Je gréBer die Behin-
derung sei, desto weniger Zimmer habe das
Haus, es habe weniger Balkone und viel-
leicht auch weniger Fenster: Es sei wind-
schief, es sei vielleicht winzig klein, aber es
sei immer noch ein Haus und in seinem We-
sen absolut vollkommen. Die betroffenen
Menschen hdtten nur dieses winzig kleine
System zur Verfiigung und es liege nun an
uns, dieses System zu verstehen, um es zu er-
gdnzen, und so dieses System mit unserem




System besser zusammenzubringen.” (S.17)

Fir alle, die gerne mehr lesen und das
urspriingliche Thema oben anspricht, hier
zwei weitere Empfehlungen:

Tanja Sappok / Sabine Zepperitz: Das Al-
ter der Gefiihle. Uber die Bedeutung der
emotionalen Entwicklung bei geistiger
Behinderung, 2019/2016, Hogrefe Verlag

Bo Hejlskov Elven: Herausforderndes
Verhalten vermeiden. Menschen mit
Autismus und psychischen oder geisti-
gen Einschrankungen positives Verhalten
ermdglichen. 2017. Dgvt-Verlag.

Beide Biicher sind fur mich wie Schlis-
sel zum Hauschen unseres Sohnes. Was
genau es flr ihn bedeutet, mit einer geis-
tigen Behinderung und einem jlingeren
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emotionalen Entwicklungsalter zu leben,
welche Hirden eigene Fehleinschétzun-
gen und Stressfaktoren sein kdnnen und
wie unter diesen Bedingungen ein pas-
senderes Leben gelingen kann - hier
offne(te)n sich fiir Jonathan und uns Fens-
ter nach drauf8en. Ich habe an vielen Stel-
len vor lauter Wiedererkennen geheult.

Oder sachlich ausgedriickt: In beiden
Blchern finden Eltern, Freunde, Lehrer,
Schulbegleiter, Mitarbeiter im Wohnen
und Arbeiten und Therapeuten ganzheit-
liche, ermutigende Ansdtze, wie die Le-
bensqualitdt von Menschen mit geistiger
Behinderung unter besonderen Belastun-
gen verbessert werden kann — und wie
alle Beteiligten davon profitieren.

Jetzt ein Letztes, bevor wir die Badesa-
chen einpacken: Das windschiefe Haus
auf der Insel ...

Das windschiefe Haus auf der Insel

Da steht ein windschiefes Hauschen weiter weg, vielleicht auf einer
kleinen Insel. Es hat knarzende Tiiren und Wande mit abblatternder
Farbe, Regale voller Biicher und Bilderrahmen voller Erinnerungen.
Der Mann, der dort wohnt, hat viel durchgemacht und sich auf die
Insel zuriickgezogen. Seine Arbeit als Fischer hat er verloren. Seine
zittrigen Hande konnten das Netz nicht halten. Mit den Gebrauchen
auf dem Festland kommt er nicht zurecht. Er ist ungeiibt, rau und
manchmal ungestiim im Umgang mit anderen Menschen. Hier in
seinem Hauschen kommt er zurecht, wird er in Ruhe gelassen und
fiihlt sich wohl. Wenn iiber seiner Insel die Sonne scheint, so ist er
zufrieden.

Als iiber dem Haus Wolken aufziehen, wird der Mann unruhig. Er
spiirt, dass ein Sturm aufkommt. Das kaputte Fenster zu schlieBen,
gelingt ihm mit seinen Handen nicht. Er hat kein Werkzeug und sei-
ne Vorrdte im Hauschen gehen zur Neige. Eine Weile versteckt er
sich im Bett unter der Decke. Mit pochendem Herzen klammert er

sich am Bettrahmen fest und schreit, um den Sturm zu iibertonen.

Am anderen Morgen ist der Sturm vorbei. Im windschiefen Haus-
chen steht nichts mehr an seinem Platz. Der Mann will sich Hilfe
hol-en und macht sich auf den beschwerlichen Weg durch das Watt.
Er fallt immer wieder hin. Nach einer Weile hat er die Orientierung
verloren.

Aus allen Richtungen sind Helfer unterwegs. Die einen wollen das
windschiefe Hiuschen umgehend reparieren, haben Farben und Es-
sen dabei. Die anderen schlagen einen sofortigen Umzug vor - aufs
Festland, in ein Haus fiir all die Sturmgeplagten. Es kommen auch
Helfer, die von einem begonnenen Briickenbau berichten, der die
Insel mit dem Festland verbinden soll. Der Mann versteht das alles
nicht, ringt verwirrt nach Worten: ,0.k. O.k. - Ja, ja!“ und: ,Ich habe
Angst!” Am Ende steht er auf:,Nein ist nein!”, schleppt sich in sein
Hauschen und schlagt hinter sich die Tiire zu.
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Kinder mit Down-Syndrom,

die sich sehr langsam entwickeln

s Wir wollen unser Kind nicht mit anderen
Kindern vergleichen.” ....uue

.Bei der gegebenen Heterogenitat von Kindern mit Down-Syndrom ist es deshalb fiir die Entwicklungs-
begleitung und Forderung wichtig, die individuellen Fahigkeiten, Interessen und Schwierigkeiten zu
erfassen. Jedes Kind hat seine spezifischen Lernpotenziale und Lernzugange, ein unterschiedliches Aus-
dauer- und Neugierverhalten und seine familiaren und sozialen Lebensbedingungen sind verschieden.
Sein Lernen verandert sich nicht nur mit dem Lebensalter, sondern unterscheidet sich auch von Aufgabe
zu Aufgabe und von Situation zu Situation.” Das und mehr gibt Etta Wilken in ihrem Artikel zu bedenken.
Der folgende Beitrag greift Erfahrungen von Eltern auf, deren Kinder sich durchschnittlich oder sogar
unter dem vermeintlichen Durchschnitt entwickeln, und fordert einen realistischen, wertneutralen Blick
ein. Nicht zuletzt, um Kinder und ihre Familien zu schitzen.

ein Sohn Thomas ist jetzt fiinf
Jahre. Er ist iiberwiegend zufrie-
den und schaukelt dann gern mit

dem ganzen Korper und brummt dabei. Aber
manchmal - wir wissen oft nicht warum -
regt er sich auf. Dann schreit er und beifst sich
meistens in die linke Hand. Die ist deshalb
schon arg kaputt. Thomas kann nicht spre-
chen. Gebdrden oder Bilder gehen noch gar
nicht. Wir miissen sein Verhalten und seine
Mimik deuten. In unsere alte Selbsthilfegrup-
pe gehe ich nicht mehr. Ich fiihle mich dort
ausgegrenzt. Oft wird mir auch direkt gesagt,
ich hdtte Thomas nicht gentigend gefordert.
Ich will meinen Sohn nicht stindig verglei-
chen — und die tollen Geschichten iiber ande-
re Kinder mit Down-Syndrom mayg ich nicht
mehr horen!“ Das berichtete eine Mutter in
einem Gesprich. Ich kann sie gut verstehen.
Thre Erfahrungen sind jedoch nicht singu-
lir, sondern so empfinden viele Eltern, de-
ren Kinder mit Down-Syndrom sich deut-
lich langsamer und abweichend von den
oft sehr positiven Berichten in den Medien
entwickeln.

Meistens wird die erheblich beeintrach-
tigte Entwicklung eines Kindes erst nach ei-
nigen Jahren deutlich, wenn trotz aller Be-
mithungen erwartete Entwicklungsschritte
ausbleiben. Problematisch dabei ist, dass
die Eltern oftmals die Schuld daran bei sich
suchen. ,,Ich fiihlte mich schuldig (...). Was

hdtten wir mehr machen sollen? (...) Als sich
in keinem Bereich Fortschritte abzeichne-
ten, merkte ich, dass Fabio sich nicht einfach
langsamer als andere Kinder mit Down-
Syndrom entwickelt (...).“ (Jeltsch-Schudel
2019, LmDS Nr. 90, 35). Auch ein Vater be-
schreibt seine Enttauschung entsprechend:
Was habe ich falsch gemacht? Wieso habe
ich mich geirrt? Warum spielt meine Toch-
ter nicht Klavier? Warum geht sie nicht zum
Ballett? Warum liest sie nicht und arbei-
tet nicht in einer normalen Unternehmung?
Warum kann sie weder sprechen noch allein
das Badezimmer benutzen?“ (Albert u.a.
2003, 11).

So wichtig es ist, dass ein zunehmend
positiveres Bild tiber Menschen mit Down-
Syndrom in der Gesellschaft verbreitet
wird, so wenig diirfen wir aufler Acht las-
sen, dass die durchschnittliche Entwick-
lung von Personen mit Down-Syndrom an-
ders verlduft und es insgesamt nur wenige
und oft immer die gleichen Jugendlichen
sind, iiber deren herausragende Kompe-
tenzen meistens berichtet wird. Kinder, die
sich durchschnittlich oder sogar langsamer
entwickeln, sind weniger interessant. Des-
halb empfindet es eine Mutter auch als ent-
lastend, dass ihr Sohn in der Forderschule
zum ,, Mittelfeld gehort. ,Vor allem aber ge-
niefSe ich es, dass Willi nicht immer der Ein-
zige ist, der ,anders‘ ist - denn so viel man
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auch im Zuge der Inklusion um das Wort ,be-
hindert herumreden will und so tut, als sei-
en alle Kinder doch unterschiedlich, so klar
ist mir, dass man meinem Sohn damit gar
nicht gerecht wird. Unter allen normal Un-
terschiedlichen ist er doch immer absolut am
,andersten.“ (Miiller 2015, 4).

Zur positiven Akzeptanz von Menschen
mit Down-Syndrom gehért deshalb unbe-
dingt, sich gerade nicht nur an besonders
leistungsstarken Personen zu orientieren.
Der Lebenswert und die Wiirde behinder-
ter Menschen sollten nicht mit einer Uber-
tonung von speziellen Kompetenzen be-
griindet werden. Zudem ist der Feststellung
von Wishart zuzustimmen, dass ,,Kinder
und Erwachsene, die Leistungsstarke sind
(high achiever), eine unangemessene medi-
ale Aufmerksambkeit erhalten und es wich-
tig ist, nicht aus dem Blick zu verlieren,
dass solche Personen nicht reprasentativ
firr durchschnittliche Kinder oder Erwach-
sene mit Down-Syndrom sind (...). Leh-
rer und Eltern konnen desillusioniert und
entmutigt werden, wenn ihre grofiten An-
strengungen scheitern, solche Superstars zu
produzieren, von denen sie lesen und im
Fernsehen sehen.“ (1996, 181, Ubers. E.W.).

Es ist zwar hilfreich, eine positive Erwar-
tungshaltung und eine offene Zukunftsper-
spektive fiir Menschen mit Down-Syndrom
zu haben, aber dazu gehort unbedingt auch,



die bekannte grofie Heterogenitit innerhalb
dieser Gruppe zu beriicksichtigen. ,,Es gibt
Kinder mit Down-Syndrom, die erkennba-
re Entwicklungsfortschritte machen, und
andere, deren Fortschritte man kaum beob-
achten kann oder die Gelerntes wieder auf-
geben (...).“ (Jeltsch-Schudel 2019, LmDS
Nr. 90, 35). Deshalb sind sowohl die vor-
liegenden Erkenntnisse iber die allgemei-
nen syndromspezifischen Entwicklungs-
bedingungen zu reflektieren als auch die
individuell unterschiedlichen Grenzen zu
akzeptieren. ,Dennoch ist es auch heute
noch schwierig und belastend fiir Eltern,
wenn ihr Kind mit Down-Syndrom trotz
aller Entwicklungsférderung kaum sichtba-
re Fortschritte macht oder sich langsamer
und anders zu entwickeln scheint als ande-
re Kinder mit Down-Syndrom.“ (ebd.).

Als eine besondere Belastung wird es
von Eltern erlebt, wenn ihr Kind sich nicht
nur deutlich langsamer entwickelt, son-
dern zudem erhebliche Verhaltensproble-
me zeigt. Wihrend die meisten Kinder mit
Down-Syndrom als iiberwiegend freund-
lich und sozial beschrieben werden, zeigen
einige sehr ausgeprigte schwierige Verhal-
tensweisen. Manche schreien, schlagen und
schubsen, reiflen an Haaren oder beiflen.
Einige werfen auch scheinbar unmotiviert
mit Gegenstidnden und reagieren auf Stress
sehr aggressiv. Seltener kommt es zu selbst-
verletzendem Verhalten wie Kopfschlagen,
sich beiflen oder heftig kratzen. Manchmal
besteht der Eindruck, dass durchaus pro-
voziert werden soll, aber meistens ist nicht
deutlich, was der Ausloser fiir das Problem-
verhalten ist. Eltern fithlen sich in solchen
Situationen oft hilflos. Besonders schwer
ertraglich ist aber fiir sie, dass man sie nicht
selten fiir die auftretenden Schwierigkeiten
verantwortlich macht und ihnen mangeln-
de Erziehungskompetenz unterstellt. Ge-
rade fiir die Zusammenarbeit mit Perso-
nen in den verschiedenen Institutionen wie

Kindergarten und Schule ist deshalb wich-
tig, dass diese eine differenzierte Kenntnis
fiir die moglichen Entwicklungsherausfor-
derungen beim Down-Syndrom haben und
nicht nur von den medial vermittelten Posi-
tivbeispielen ausgehen.

Fiir ein besseres Verstindnis des syn-
dromspezifischen Entwicklungsrahmens ist
es sinnvoll, die dazu vorliegenden Untersu-
chungen zu beriicksichtigen. Bei einer Er-
fassung aller Jugendlichen mit Down-Syn-
drom im Alter von 14 Jahren in Brisbane
(Australien) wurde ein durchschnittliches
Entwicklungsalter von etwa fiinf Jahren er-
mittelt (Rauh uw.a. 1999, 2). Auch eine ent-
sprechende umfangreiche amerikanische
Untersuchung ergab, dass die kognitiven
Fahigkeiten von Menschen mit Down-Syn-
drom sich iiber alle (Minder-)Begabungs-
niveaus verteilen (Pueschel 2001, 88). Da-
bei entsprach das durchschnittlich erreichte
Intelligenzniveau meistens einer leichten
bis méfligen Form der kognitiven Beein-
trachtigung, wihrend etwa 10 bis 15 % eine
deutlich schwerere Behinderung aufwiesen.
Eine neuere Untersuchung in Bayern ergab,
dass von den erfassten 188 Schiilerinnen
und Schillern mit Down-Syndrom etwa
zwei Drittel einen mittleren Grad der kog-
nitiven Beeintrachtigung zeigten, wihrend
die leichtere Auspragung und die schwere
Beeintrachtigung zusammen sich das tibri-
ge Dirittel teilen (Ratz 2013, 4506).

Diese Ergebnisse machen die bestehen-
de grofle Bandbreite in der Entwicklung
von Kindern mit Down-Syndrom deut-
lich und zeigen, dass eine iiberwiegende
Orientierung an den ,Leistungsstarken®
den tatsdchlichen Bedingungen wenig ent-
spricht. Zudem ist Pablo Pineda unbedingt
zuzustimmen, der auf einer Down-Syn-
drom-Tagung betonte: ,Wir haben viel-
leicht nicht die Fihigkeit, abstrakt zu den-
ken. Wir haben fundamentale Fihigkeiten.
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Wir haben die Fihigkeit zu lieben.“ (LmDS
2016, Nr. 81, 67).

Dies ist nachdriicklich zu betonen und
das werden auch viele Eltern und Geschwis-
ter bestitigen, die oftmals darauf verweisen,
wie sie durch Sohn oder Tochter oder Ge-
schwister mit Down-Syndrom gelernt ha-
ben, andere Wertmaf3stibe zu entwickeln,
die bewirken, die ,Welt mit anderen Augen
zu sehen® (Wilken 2017, 41) und sich gera-
de nicht dem allgemein @iblichen Leistungs-
druck anzupassen. Dieser kann sonst leicht
zu einem Therapie- und Fordermarathon
fithren, der Kind und Familie erheblich be-
lastet (vgl. ebd. 53 ff.). Gerade in Bezug auf
Akzeptanz und Teilhabe behinderter Men-
schen sollten nicht primar Leistungskriteri-
en ausschlaggebend sein. ,,In einer wirklich
inklusiven Gesellschaft wiirden nicht nur,
wie es derzeit meist geschieht, lediglich jene
Menschen ,inkludiert;, die ,trotz‘ ihrer Be-
hinderung als niitzlich angesehen werden
(...) (Achtelik LmDS 2019, Nr. 91, 19).

Auch wenn wir noch ,weit davon ent-
fernt sind, alle entscheidenden Gene und
ihre Funktion im Einzelnen zu kennen
und vor allem ihr Zusammenspiel und
die zu Grunde liegenden genetischen und
metabolischen Vorginge zu verstehen®
(Hammersen 2017, 208), sind doch einige
Faktoren bekannt, durch die die grofie He-
terogenitit innerhalb der Gruppe von Men-
schen mit Down-Syndrom verursacht wird.
Sie betreffen:

m die jeweilige Form der Trisomie 21
(Freie Trisomie, Mosaik, Translokati-
on) sowie (noch) unbekannte vielfiltige
Wechselwirkungen mit anderen Chro-
mosomen

m ausgeprigte gesundheitliche Probleme

m mogliche zusitzliche Beeintrachtigungen
(Autismus-Spektrum-Stérung, ADHS,
erhebliche Sinnesbeeintrachtigungen,
frithkindliche Hirnschidigungen) —
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m die Geschlechtszugehorigkeit (Maddchen
haben 6fter eine etwas hohere kognitive
Leistungsmoglichkeit als Jungen, bei al-
lerdings grolerer Heterogenitat)

m das individuelle Potenzial

m Aktivitdt, Neugierverhalten und Aus-
dauer

m die soziale Akzeptanz des Kindes oder
Jugendlichen

m allgemeine kognitive, soziale und emo-
tionale Anregungen.

Durch differenzierte Diagnostik syn-
dromspezifischer Krankheitsrisiken und
moglicher zusétzlicher Beeintrachtigun-
gen bestehen heute praventiv und entwick-
lungsbegleitend wichtige Moglichkeiten der
Einflussnahme (Hammersen, 2017, 226).
Auch Frithforderung und spezielle The-
rapien (Physiotherapie, Logopédie) kon-
nen eine gilinstige Unterstiitzung der Ent-
wicklung bieten und tragen dazu bei, dass
die Kinder ihr individuelles Potenzial deut-
lich besser entfalten konnen. Das heif3t aber
nicht, dass Entwicklung mit geeigneten
Mafinahmen immer ,machbar® ist. Auch
wenn es schwerfillt, ist zu differenzieren
zwischen den Bedingungen, die durch the-
rapeutische und padagogische Angebote zu
verbessern sind, und solchen, die als unver-
anderbar zu akzeptieren sind. Dies ist ins-
besondere fiir Eltern wichtig, deren Kinder
sich sehr langsam entwickeln, damit sie un-
begriindete Hoffnungen nicht in spektaku-
liare, aber letztlich unwirksame Therapien
setzen (ebd.).

Durchschnittlich benétigen Kinder mit
Down-Syndrom fiir die einzelnen Ent-
wicklungsschritte in den ersten Lebensjah-
ren etwa doppelt und danach etwa dreimal
so viel Zeit wie regelhaft sich entwickeln-
de Kinder. Dabei zeigt sich zudem, dass
die Entwicklung nicht nur insgesamt ver-
langsamt ist, sondern dass die Kinder auch

deutlichere Abweichungen im Entwick-
lungstempo zwischen den verschiedenen
Entwicklungsbereichen aufweisen. Diese
erhebliche Asynchronie der motorischen,
kognitiven und sprachlichen Entwicklung
verdndert den wechselseitig sich unter-
stiitzenden Einfluss dieser Bereiche aufei-
nander. Deshalb ist die Entwicklung von
Kindern mit Down-Syndrom nicht blof}
langsamer, sondern auch qualitativ abwei-
chend. Das gilt besonders fiir die Kinder,
die schwerer beeintrichtigt sind und eine
extreme Entwicklungsverzogerung aufwei-
sen. Das fiir diese Kinder manchmal ge-
brauchte Bild der ,Schneckenkinder® kann
deshalb zu einer falschen Vorstellung fiith-
ren und zur Erwartung, dass die Kinder
nur einfach mehr Zeit fiir die verschiede-
nen Entwicklungsschritte benétigen.

Zu bedenken ist auch, dass Kinder mit
Down-Syndrom mit zunehmendem Alter
oft ,,zu ihren ohnehin bestehenden Schwie-
rigkeiten ein kontraproduktives Verhal-
ten zeigen, wenn sich Moglichkeiten bie-
ten fir neue und mehr fortgeschrittene
kognitive Fihigkeiten (Wishart 1996, 173,
Ubers. E.W.). Fiir die Gestaltung von giins-
tigen Forderbedingungen miissen deshalb
nicht nur die typischen Begrenzungen be-
riicksichtigt werden, sondern es sind auch
die speziellen Lern- und Verhaltenswei-
sen zu reflektieren. Auch sind entsprechen-
de Konsequenzen aus den nicht effektiv
genutzten individuellen Fahigkeiten zu zie-
hen. Von Interesse ist zudem, weshalb Kin-
der mit Down-Syndrom mit zunehmendem
Alter ihr Verhalten oft dndern ,von aktiven
und relativ kompetenten Problemldsern in
zunehmend widerwillige Lerner® (ebd.).
Liegt das an Misserfolgserlebnissen, an
frustrierenden Lernerfahrungen oder an
den sich mit zunehmendem Alter éndern-
den Bedingungen fiir soziale und kommu-
nikative Teilhabe?
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Zu reflektieren ist in diesem Zusammen-
hang auch, dass das Lernen fiir Kinder mit
Down-Syndrom oftmals anstrengender ist
als fiir andere Kinder und dass der Erwerb
vieler Fahigkeiten linger dauert und mit
mehr Misserfolgen verbunden ist, bevor et-
was gelingt. Dadurch kann sowohl die Zu-
versicht des Kindes als auch das Zutrauen
der Eltern und Padagogen in den Erwerb
der verschiedenen Kompetenzen nachhal-
tig beeintrachtigt werden.

Bei der gegebenen Heterogenitit von
Kindern mit Down-Syndrom ist es deshalb
fiir die Entwicklungsbegleitung und Forde-
rung wichtig, die individuellen Fahigkeiten,
Interessen und Schwierigkeiten zu erfassen.
Jedes Kind hat seine spezifischen Lernpo-
tenziale und Lernzugénge, ein unterschied-
liches Ausdauer- und Neugierverhalten,
und seine familidren und sozialen Lebens-
bedingungen sind verschieden. Sein Lernen
verdndert sich nicht nur mit dem Lebens-
alter, sondern unterscheidet sich auch von
Aufgabe zu Aufgabe und von Situation zu
Situation.

Es ist daher notwendig, diese spezifi-
schen Lernpotenziale zu erfassen und da-
rauf aufbauend gute Bedingungen fur die
Entwicklung und weitere Forderung aller
Kinder und Erwachsenen mit Down-Syn-
drom zu schaffen. Dabei ist zu reflektie-
ren, dass Entwicklungsschritte zwar an be-
stimmte Lebensalter gebunden sind, dass
aber Lernen unter motivierenden und indi-
viduell angemessenen Bedingungen immer
moglich ist.

So hat eine junge Frau, die zu den erheb-
lich beeintrachtigten und sich sehr langsam
entwickelnden Kindern gehérte und kaum
spricht, in einer Werkstatt fir Behinder-
te gelernt, einfache Sortieraufgaben fiir ei-
nen groflen Autokonzern zu erledigen. Auf
einem Zahlbrett kann sie eine richtige Zu-
ordnung bestimmter Kleinteile vorneh-
men. Sie ist sehr stolz, dass sie fiir diesen

bekannten Autokonzern arbeitet, erkennt
das Logo und weist gern auf entsprechende
Autos hin. Jetzt will sie lernen, das Folien-
schweifigerit zu bedienen. Durch ihre Ar-
beit erlebt sie Teilhabe und Akzeptanz, ist
ausgeglichen und zufrieden. Diese erfreu-
liche Entwicklung kann ermutigen, auch
die Lebensperspektive von erheblich beein-
trachtigten Kindern durchaus positiv zu se-
hen und nicht durch einen unangemessenen
Vergleich mit leistungsstarken Personen mit
Down-Syndrom abzuwerten.

»Auch wenn dies hiufig ausgeblendet
wird, gilt gleichwohl, dass wir Menschen mit
Rechten und Pflichten versehene Sozialwe-
sen sind und dass erst in der gelebten Soli-
daritdt der universelle Wert der Wiirde des
Menschen evident wird (...). Deshalb gilt
es, aus Respekt vor der Verschiedenheit be-
hinderter Jugendlicher und ihrer familia-
len Herkunftsmilieus die potenzielle Vielfalt
moglicher Teilhabechancen im Blick zu ha-
ben“ (Wilken, U. 2017, 172).

Personen mit Down-Syndrom, die eine
schwere Beeintrichtigung haben, sind auf
lebenslange solidarische Unterstiitzung an-
gewiesen, damit ihnen auch als Erwachsene
ein gutes und zufriedenes Leben ermoglicht
wird. Fiir ihre Eltern ist es eine wesentliche
Beruhigung und Entlastung zu wissen, dass
ihre Tochter und Sohne ein Recht darauf ha-
ben. m
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Fehlfunktion der Herzklappen —
»6erade noch mal gut gegangen”™

Ein Erfahrungsbericht

TEXT UND FOTOS: MARGARITA LOPEZ

Der 30-jahrige Nicolas Lopez wurde kurz vor seinem runden Geburtstag prophylaktisch am Herzen un-
tersucht. Bis dahin wurden seine Herztone im Kindes- und Jugendalter regelmaBig abgehort und er be-
kam nur einmal ein Ruhe-EKG als Herz-Kontrolluntersuchung. Nicolas zeigte nie Probleme und ist auch
gern und regelmaBig sportlich aktiv. So glaubte auch niemand, dass er ein Herzproblem haben konnte.
Doch eine Kontrolluntersuchung zeigte das Gegenteil.
Der Erfahrungsbericht seiner Mutter schildert einen komplikationsfreien Verlauf seiner OP und will auch
auf die Notwendigkeit regelmaBiger Routine-Untersuchungen hinweisen.

DS-InfoCenters  ,Menschen  mit

Down-Syndrom werden élter wurde
ich im Kapitel iiber kardiologische Kompli-
kationen darauf aufmerksam gemacht, dass
relativ viele Erwachsene mit DS noch einen
Mitralklappenprolaps (Fehlfunktion der
Herzklappen) entwickeln.

Ich beschloss, unseren Sohn Nicolas,
damals zwei Monate vor seinem 30. Ge-
burtstag, prophylaktisch einer Herzunter-
suchung unterziehen zu lassen. Aufler dass
seine Herztone im Kindes- und Jugendalter
regelméflig abgehort wurden, bekam er bis
dato nur einmal ein Ruhe-EKG als Herz-
Kontrolluntersuchung. Nicolas zeigte nie
Probleme und ist auch gern und regelméaf3ig
sportlich aktiv. So glaubte auch niemand,
dass er ein Herzproblem haben konnte.

Die Ergebnisse der Untersuchung beim
Kardiologen mittels transthorakaler Echo-
kardiographie (Ultraschall iiber Brustkorb)
und der kurz darauf folgenden transdso-
phagialen Echokardiographie (Ultraschall
iber die Speiserdhre, unter Kurznarkose)

D urch die Broschiire des Deutschen

im Universitats-Herzzentrum Freiburg in
Bad Krozingen ergaben zwar keinen Mi-
tralklappenprolaps, dafiir aber berra-
schend und zu unserem groflen Schreck
einen angeborenen Herzfehler in Form ei-
nes nicht geringen Vorhofseptumdefektes
(Loch in der Herzscheidewand zwischen
linker und rechter Vorhofkammer) in der
Grof3e von 13 mal 9 mm und einem kréfti-
gen Links-Rechts-Shunt (Blutfluss) von 29
%. Die Herzfunktion wurde als unauffillig
angegeben, aber aus dem Arztbericht konn-
te ich doch bereits eine leichte Insuffizienz
der Triskuspidal- sowie der Pulmonalklap-

Der Eingriff war nicht ganz einfach, verlief aber gliicklicherweise

pen und eine geringe Erweiterung der rech-
ten Herzkammer entnehmen.

Eine Indikation durch interventionel-
len Verschluss war angesagt. So wurde drei
Wochen spiter im Herzzentrum in Bad
Krozingen tiiber Herzkatheter durch die
Leiste ein ASD-Occluder (Doppelschirm-
chen) gesetzt, der die Offnung schlieit und
den weiteren Shunt verhindert. Der Eingriff
geschieht unter Vollnarkose, wihrend zeit-
gleich eine transdsophagiale Echokardio-
graphie erfolgt.

Die Arzte sowie das Pflegepersonal zeig-
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erfolgreich und komplikationslos

ten sich sehr offen, freundlich, zuvorkom-
mend und nahmen sich fiir Vorgesprache
und Fragen viel Zeit. In guter Kenntnis tiber
die anatomischen Besonderheiten bei Men-
schen mit Trisomie 21 stand daher auch fiir
eventuell auftretende Schwierigkeiten ein
doppeltes OP-Team bereit.

Der Eingriff war nicht ganz einfach, ver-
lief aber gliicklicherweise erfolgreich und
komplikationslos. Danach musste Nicolas
noch fiir einen Tag waagrecht liegen, wo-
bei der Druckverband in der Leiste in re-
gelmifligen Zeitabstanden kontrolliert so-
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wie die Herztitigkeit bis zum anderen Tag
tiber Monitor iiberwacht wurden.

Ausgeriistet mit einem auf ein halbes
Jahr begrenzten Medikamentenplan, einem
Merkblatt zur Endokarditis-Prophylaxe so-
wie dem néchsten Kontrolluntersuchungs-
termin konnte er dann bereits am Folgetag
nach Hause entlassen werden.

Ohne diesen chirurgischen Eingriff wire
es sehr wahrscheinlich gewesen, dass Ni-
colas in ein paar Jahren groflere Herzpro-
bleme, bis zur volligen, Herzinsuffizienz
entwickelt hitte. Gerade noch rechtzeitig
konnte man diese Gefahr von ihm abwen-
den, durch eine Methode, die es zum Zeit-
punkt seiner Geburt vermutlich noch gar
nicht gab.

Sehr bertihrt haben mich seine Worte,
als er nach dem Aufwachen aus der Narko-
se sich erst tiber Ort und Zeit orientieren
musste und dann plotzlich spontan ausrief:
»Ich freue mich so, dass ich lebe!

Sehr bald nach der OP waren Appetit und Durst wieder da

Seinem Wunsch gemifl konnte Nicolas
zwei Wochen spéter, zusammen mit uns El-
tern und dem geliebten grof3en Bruder, sei-
nen 30. Geburtstag mit einer schon lang ge-
planten und ersehnten Berlin-Reise feiern.

Dariiber, dass die qualitativen Lebensbe-
dingungen optimiert und unserem Licht-
strahl dadurch eine neue Lebenschance
gegeben wurde, sind wir Eltern froh und
dankbar. m

,Ich freue mich so, dass ich lebe!”
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Herz-Kreislauf-Erkrankungen

UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

TEXT: BRIAN CHICOINE, DENNIS MCGUIRE

Als John 40 Jahre alt wurde, sprachen seine Eltern beim jéhrlichen
Gesundheits-Check das Risiko von Herzkrankheiten an. John hatte bei
der Geburt keinen Herzfehler gehabt und nie Symptome gezeigt, die auf
eine Herzerkrankung hinwiesen. Wir besprachen die Risikofaktoren fiir
einen Herzinfarkt. John rauchte nicht, es gab keine Herzinfarkte in seiner
Familienanamnese, er hatte keinen Diabetes mellitus, trieb regelmdfig
Sport, sein Blutdruck war im Normbereich und er war nicht adipés.
Seine Cholesterinwerte waren jedoch mdfSig erh6ht und lagen bei 256.
Da auBBerdem die koronare Herzkrankheit (verminderte Sauerstoff-
versorgung auf Grund von einengenden Ablagerungen an den Gefdl3-
wdénden) bei Menschen mit Down-Syndrom nur selten auftritt, ent-
schieden John und seine Familie sich deshalb gegen Medikamente zur
Senkung seines Cholesterinspiegels.

Im Jahr darauf bei dem alljéhrlichen Gesundheits-Check wollte Johns
Familie sichergehen, dass Johns Arterien trotz der geringen Inzidenz
der koronaren Herzkrankheit bei Menschen mit Down-Syndrom nicht
verkalkten, sodass wir vorschlugen, eine Computertomographie der
koronaren Arterien durchzufiihren. Bei Personen ohne Down-Syndrom
wird die koronare Herzkrankheit hdufig mithilfe dieser Untersuchung
diagnostiziert. Johns Kalziumwerte lagen bei Null, was bedeutete, dass
er keine Anzeichen fiir Ablagerungen in den GefdlSen zeigte. Auf Grund
dieser Untersuchungsergebnisse entschieden sich John und seine Familie
gegen cholesterinsenkende Medikamente, jedoch wurde darauf geach-
tet, dass John auch weiterhin nur wenig gesdttigte Fettscuren zu sich
nahm.

zwischen den Vorhofen der Herzkam-

ANGEBORENE HERZFEHLER
mern,

BEI MENSCHEN MIT DOWN- m atrio-ventrikulirer Septumdefekt, auch
SYNDROM AV-Kanal genannt, eine kombinierte
Fehlbildung im Bereich des Vorhofes,
der Kammer und der Scheidewand mit
Das Down-Syndrom und angeborene Herz- offener Verbindung von Vorhofen und
fehler werden oft zusammen in einem Atem- Kammern,
zug genannt. 40 bis 60 % aller Kinder mit ~ m Fehlbildungen der Mitral- und/oder
Down-Syndrom werden mit einem Herz- Aortenklappen.
fehler geboren. Diese angeborenen Herzfeh-
ler betreffen meistens die innenliegenden
Winde des Herzens oder die Herzklappen.
Haufig auftretende Herzfehler sind:

Bei den meisten Menschen mit Down-Syn-
drom konnen diese Herzfehler in der frii-
hen Kindheit chirurgisch korrigiert wer-
den. Die Herzsituation muss danach ein
Leben lang regelmaf3ig kardiologisch iiber-
wacht werden. Erwachsene mit nicht beho-
benen Herzfehlern haben ein zusitzliches
Komplikationsrisiko, wie nachfolgend be-
schrieben.

m Ventrikelseptumdefekt (VSD) - ein
Loch in der Herzscheidewand zwischen
zwei Ventrikeln bzw. zwischen beiden
Herzkammern,

m Atriumseptumdefekt (ASD) - ein Loch
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Die Behandlung von
Erwachsenen mit korrigierten
Herzfehlern

Jugendliche und Erwachsene mit korrigier-
ten angeborenen Herzfehlern miissen ihr
Leben lang weiterhin und regelmifiig kar-
diologisch tiberwacht werden und bené-
tigen in manchen Fillen eine zusétzliche
Behandlung, weil zwei moglicherweise pro-
blematische Aspekte auf Grund des korri-
gierten Herzfehlers nach wie vor bestehen
bleiben: die verdnderte Struktur des Organs
und Auswirkungen auf den Herzrhyth-
mus. Bei manchen Menschen mit chirur-
gisch korrigierten Herzfehlern verschlech-
tert sich der Zustand des korrigierten oder
des umliegenden Bereichs, was eine einge-
schriankte Herzfunktion nach sich ziehen
kann. In vielen Fillen ist das Herz auch an-
falliger fiir Infektionen oder es treten Herz-
rhythmusstorungen auf, wobei der Herz-
schlag unregelmiflig erfolgt, das heifit,
entweder zu schnell oder zu langsam.

Aus diesen Griinden empfehlen wir Er-
wachsenen mit korrigierten angeborenen
Herzfehlern den regelméfligen Besuch,
mindestens alle fiinf Jahre, bei einem erfah-
renen Kardiologen. Einige Personen sollten
zudem vor einem chirurgischen Eingriff
und der damit einhergehenden Anisthesie
von einem solchen Kardiologen untersucht
werden. Vor bestimmten Untersuchungen
oder Zahnbehandlungen ist eine Endokar-
ditisprophylaxe notwendig, die Einnahme
eines Antibiotikums. Naheres dazu lesen
Sie in dem nachfolgenden Abschnitt iiber
»Endokarditisprophylaxe®

Die Behandlung von Erwach-
senen mit nicht korrigierten
Herzfehlern

RegelmidfSige kardiologische Kontrollen
sind besonders bei Personen wichtig, de-
ren angeborener Herzfehler in der Kind-
heit nicht korrigiert wurde. Gliicklicher-
weise werden heute fast alle Menschen mit
Down-Syndrom operiert. Noch Mitte der
60er-Jahre waren Herzoperationen bei Kin-
dern nicht méglich und in der Zeit danach



wurde die lebensrettende Operation im Ge-
gensatz zu heute bei Kindern mit Down-
Syndrom aus unterschiedlichen Griinden
nicht immer durchgefiihrt.

Bei manchen Herzfehlern war eine ope-
rative Korrektur nicht notwendig, weil man
davon ausgehen konnte, dass sich ein Loch
oder der Defekt mit der Zeit selbst verschlie-
flen und die Herzfunktion stabil bleiben
wiirde. Bei vielen Herzfehlern verschlech-
tert sich die Situation des Herzens jedoch
mit der Zeit, wenn sie nicht behoben wer-
den.

Eltern und Betreuer von Erwachsenen
mit nicht korrigierten Herzfehlern sollten
auf die folgenden Symptome achten, die auf
eine Herzdysfunktion hinweisen kénnen:

m vermehrte Miidigkeit,

m sich verringernde Belastbarkeit bei
Sport und korperlichen Aktivititen,

m Kurzatmigkeit,

m Unruhezustinde, Reizbarkeit oder sons-
tige Verhaltensanderungen, die ein An-
zeichen dafiir sein konnen, dass sich die
Person krank fiihlt,

m Brustschmerzen und

m Schwindel.

Mogliche Komplikationen
bei Erwachsenen mit nicht kor-
rigierten Herzfehlern

Zyanotische Herzfehler

Einige Menschen mit Down-Syndrom und
angeborenen, nicht korrigierten Herzfeh-
lern (oder deren Herzfehler nicht zeitig ge-
nug korrigiert wurden) entwickeln zyano-
tische Herzfehler. ,Zyanotisch® bedeutet
blau. Im Kontext einer Herzerkrankung be-
deutet dieser Begriff, dass das Blut nicht
ausreichend mit Sauerstoff gesittigt ist, wo-
durch sich die Haut bldulich verfirbt. Die-
se haufig auch recht starken Verfarbungen
treten an Handen und Fiiflen sowie auch an
Lippen auf.

Die Zyanose entwickelt sich auf Grund
eines Lochs oder eines Defekts des Herzens,
der die Sauerstoffanreicherung des Blutes
beeintrichtigt. Bei einer Person ohne Loch
oder Defekt flief3t das Blut in die rechte Sei-
te des Herzens (zuerst in den rechten Vor-
hof, dann in die rechte Herzkammer), in die
Lungen und zuriick in die linke Seite des
Herzens (vom linken Vorhof in die linke
Kammer) und dann wieder zuriick in den
Korper. Das Blut flief3t wieder in das Herz
zurtick, nachdem es im Korper Sauerstoff
abgegeben hatte und mit Kohlendioxid an-
gereichert wurde.

Bei Personen mit zyanotischen Herzfeh-
lern zirkuliert ein Teil des Blutes durch den
Korper, ohne durch die Lunge zu fliefen.
Stattdessen flief3t es durch das Loch bezie-
hungsweise den Defekt von den rechten
Herzkammern direkt in die linken und wie-
der in den Korper zuriick, sodass es nicht in
der Lunge mit Sauerstoff angereichert wird
und dort auch kein Kohlendioxid abgibt.
Der niedrige Sauerstoffgehalt im Blut und
im Gewebe fiihrt dazu, dass sich die Haut
der Person blau verfirbt, das heif$t zyano-
tisch wird.

Die Auswirkungen eines zyanotischen
Herzfehlers auf den Organismus sind je-
doch viel schwerer als nur eine Blaufirbung
der Haut. Der verringerte Sauerstoffgehalt
im Blut beeintrachtigt alle Organe im Kor-
per, sodass sich deren Funktionsfihigkeit
mit der Zeit nach und nach verschlechtert.

Es kann einige Jahre dauern, bis eine
Person mit einem nicht korrigierten Herz-
fehler einen zyanotischen Herzfehler entwi-
ckelt. Wenn ein Kind mit einem Herzfehler
wie zum Beispiel einem atrio-ventrikuldren
Defekt (AV-Kanal), einem ventrikuldren
Septumdefekt (VSD) oder einem Atrium-
septumdefekt (ASD) geboren wird, flief3t
das Blut anfinglich nicht von der rechten
Seite durch das Loch in die linke Seite und
umgeht die Lunge. Anfangs flief3t das Blut
noch auf normale Weise durch die Lunge.
Normalerweise besteht in der linken Seite
des Herzens ein hoherer Druck als in der
rechten. Deshalb flief3t ein Teil des Blutes
durch das Loch aus der linken Seite in die
rechte. Weil gleichzeitig auch Blut aus dem
Korper in die rechte Herzseite flieft, wird
der Blutfluss in und durch die Lunge ver-
starkt und fithrt dazu, dass sich die Blutge-
fafle in der Lunge verdicken und sich der
Lungendruck erhoht.

Dadurch dass das Blut von der rech-
ten Herzseite in die Lunge flief3t und sich
der Lungendruck erhoht, vergroflert sich
die rechte Herzhilfte, sodass der Druck in
der rechten Herzseite irgendwann hoher
ist als der Druck in der linken Herzseite.
Dies fithrt dann dazu, dass ein Teil des Blu-
tes aus der rechten Seite durch das Loch in
die linke Seite flief3t und nicht in die Lunge
gelangt. Ab diesem Zeitpunkt spricht man
von einer Zyanose.

Eine Zyanose kann bereits in der Kind-
heit auftreten, entwickelt sich in manchen
Fillen aber auch erst spiter im Erwachse-
nenalter. Allerdings entwickeln auch einige
Erwachsene mit solchen Herzfehlern kei-
ne Zyanose. Personen mit Zyanose miis-
sen iblicherweise ihre sportlichen Aktivi-
taten einschrianken und korperlich weniger
anstrengende Aktivititen ausiiben. Auch
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wenn die Person eine Zyanose entwickelt,
kann sie hiufig noch viele Jahre damit le-
ben. Im Allgemeinen verringert sich bei ei-
ner Zyanose jedoch die Lebenserwartung
des Betroffenen.

Untersuchungsmethode: Wenn der Pati-
ent eine Zyanose entwickelt hat, fithrt ein
Kardiologe eine korperliche Untersuchung
durch und erstellt eine Anamnese. In vielen
Fillen werden auch ein EKG, eine Blutun-
tersuchung sowie eine Echokardiographie
angeordnet, um den am besten geeigneten
Behandlungsweg festzulegen.

Wenn eine Operation notwendig wird,
wird vorab meist eine Katheteruntersu-
chung durchgefiithrt. Wahrend dieser Un-
tersuchung wird ein Katheter (ein diinner
Schlauch, durch den der Druck im Herzen
gemessen und Kontrastmittel eingefiihrt
wird) in eine Vene in der Leistengegend
oder im Arm eingefiihrt. Der Katheter wird
dann zum Herzen hochgeschoben und die
Herzfunktion wird untersucht.

Ein Herzkatheter wird normalerwei-
se unter einer lokalen Anasthesie durchge-
fithrt. Der Patient muss tiber einen grofie-
ren Zeitraum still liegen (die benotigte Zeit
héngt von der Erkrankung, der Herzstruk-
tur und so weiter ab). Wenn das Kontrast-
mittel eingeleitet wird, kann der Patient ein
warmes Gefiihl im Brustkorb verspiiren.
Bei Menschen mit Down-Syndrom wird
diese Untersuchung im Allgemeinen unter
Vollnarkose durchgefiihrt, wenn sie nicht
still liegen konnen, wenn sie Angst vor den
Untersuchungsgeriten haben oder wenn
sie unruhig werden, weil so viele Personen
im Katheterlabor sind, die bei der Untersu-
chung assistieren.

Behandlungsméglichkeiten:  Zyanotische
Herzfehler und Mitralklappeninsuffizien-
zen (siehe weiter) werden {blicherweise
medikamentds, mit Sauerstoffgabe oder mit
einem chirurgischen Eingriff behandelt. Di-
uretika wie Furosemid (Lasix) verringern
die Fliissigkeitsretention in der Lunge und
in anderen Korperteilen. Die Gabe von Fu-
rosemid bewirkt, dass die Nieren Urin, Salz
und Wasser ausscheiden. Digoxin (Len-
oxin) wird in manchen Fillen zur Ver-
besserung der Herzfunktion eingesetzt.
Préaparate wie Captopril (Captoflux Rayn-
aud-Phéanomen) oder Lisinopril (Lisidigal
und zahlreiche Generika) werden zur Sen-
kung des Blutdrucks in den Arterien einge-
setzt, damit das Herz bei seiner Pumpleis-
tung nicht so stark belastet wird.

Bosentan (Tracleer) oder Sildenafil (Via-
gra) werden in manchen Fillen bei Patienten
mit auf Grund des zyanotischen Herzfehlers
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Akrozyanose: Ein weiterer Grund fiir blaue Hédnde oder Fiil3e

Blaue Hande und FiiBBe treten bei Menschen mit Down-
Syndrom recht haufig auf. In einigen Fallen resultiert die
Blaufarbung von einem zyanotischen angeborenen Herz-
fehler oder entsteht durch Lungenhochdruck (Bluthoch-
druck), eine schlechte periphere Durchblutung oder das
Raynaud-Phanomen (das sekundare Raynaud-Syndrom).
Haufig ist die Ursache jedoch eine Akrozyanose - eine
gutartige, schmerzlose Erkrankung auf Grund einer Veren-
gung oder einer Verstopfung der kleinen Blutgefal3e. Auf
Grund von GefdaBspasmen ist die Menge an Blut, die durch
die Gefal3e flie3t, verringert, sodass weniger Blut in Hande
und FlBe transportiert wird und die betroffenen Korper-
teile blau werden. Angstzustande, Schmerzen und kalte
Temperaturen kdnnen die Symptome einer Akrozyanose

verstarken, wahrend Warme die Symptome verringern
kann. Wir haben festgestellt, dass diese Symptome bei un-
seren Patienten mit Down-Syndrom und der Alzheimer-
Krankheit verstarkt auftreten. Eine Akrozyanose bereitet
im Allgemeinen keine Beschwerden und fiihrt auch nicht
zu weiteren Erkrankungen. Die erhohte Inzidenz der Akro-
zyanose bei Menschen mit Down-Syndrom kann durch die
Unterschiede im autonomen Nervensystem im Vergleich
mit Personen ohne Down-Syndrom bedingt sein. Das auto-
nome Nervensystem kontrolliert die Funktion der kleinen
Blutgefal3e als Reaktion auf unterschiedliche Reize und
scheint bei Menschen mit Down-Syndrom anders zu funk-
tionieren als bei anderen.

erhohtem Blutdruck in den Lungengefifien
zur Senkung des dortigen Blutdrucks ein-
gesetzt. Dadurch kann der Blutfluss in der
Lunge erhoht und das Blut mit mehr Sau-
erstoff angereichert werden. In den USA ist
die Verordnung von Bosentan nur weni-
gen Arzten vorbehalten (meist verordnen es
Kardiologen auf Grund eines erhohten Lun-
gendrucks), weil die Herzfunktion des Pati-
enten sowie die auftretenden Nebenwirkun-
gen liberwacht werden miissen und weil bei
schwangeren Frauen das Risiko von Fehlbil-
dungen des Fétus besteht.

Eine zusitzliche Sauerstoffgabe bei Pati-
enten mit zyanotischen Herzfehlern erhoht
die Menge an Sauerstoff, mit dem die Lun-
ge das Blut anreichern kann. Auch bei Pa-
tienten mit nichtzyanotischen Herzfehlern
ist eine zusdtzliche Sauerstoffgabe sinnvoll,
wenn ihre Herzfunktion nachldsst. Wir ha-
ben festgestellt, dass Erwachsene mit Down-
Syndrom eine Sauerstofftherapie haufig sehr
gut tolerieren. Der Sauerstoft flief3t durch
eine Kaniile oder eine Maske in die Nase.
Die Kaniile oder die Maske sind durch ei-
nen Schlauch mit dem Sauerstoffgerit ver-
bunden, das wie folgt beschaffen sein kann:

m grofle Metallflasche mit Sauerstoffgas,

m grofler Behalter mit fliissigem Sauerstoft
(kleinere Behilter mit einer kleineren
Menge an fliissigem Sauerstoft sind als
portable Losung ebenfalls verfiigbar),

m Sauerstoffkonzentrator, der die Umge-
bungsluft in Sauerstoff auf die benétigte
Konzentration umwandelt.

Wenn die Herzfunktion nachldsst, bemer-
ken viele Menschen mit Down-Syndrom,
dass sie sich besser fiihlen, wenn sie zusitz-
lichen Sauerstoff einatmen, und tolerieren
die Therapie deshalb gut.

Im Allgemeinen erfolgt bei Personen
mit zyanotischen Herzfehlern ein operati-
ver Eingriff, wobei der Eingriff stattfinden
sollte, bevor das Blut von der linken Herz-
seite in die rechte zuriickflief3t. Vereinfacht
gesagt werden bei einem operativen Ein-
griff die Locher im Herzen ,,geflickt” bzw.
die Herzfehler behoben, wenn dies in jin-
geren Jahren nicht bereits geschehen ist.

Je grofler der Druck in den Lungengefi-
en jedoch wird und je mehr das Blut von
der linken in die rechte Herzseite flief3t, des-
to schwieriger und risikoreicher ist es, den
Herzfehler chirurgisch zu beheben. Un-
ter solchen Umsténden ist eine Korrektur
meist nicht mehr nutzbringend und kann
die Herzfunktion sogar noch verringern.
Auf Grund der Schddigung des Herzens und
der Lungengefifie ist in solchen Fillen eine
Herz-Lungen-Transplantation — notwendig.
Dieser Eingriff geht mit schweren Kompli-
kationen einher und viele Menschen ver-
sterben dennoch deutlich frither. Manche
Personen sterben auch, wihrend sie auf ge-
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eignete Organe warten. Einige Krankenhdu-
ser, Arzte und Transplantationsorganisatio-
nen sind zudem sehr zuriickhaltend, was die
Transplantation von Organen fiir Menschen
mit Down-Syndrom anbelangt, aus welchen
Griinden auch immer.

Palliativpflege: Wenn sich der Gesundheits-
zustand einer Person trotz Behandlung ver-
schlechtert, muss tiber Palliativpflege nach-
gedacht werden. Dazu gehoren die Gabe von
Sauerstoff, von Morphium zur Schmerz-
behandlung und zur Verringerung von Be-
schwerden auf Grund der Atemschwierig-
keiten sowie die Pflege in einem Pflegebett
oder einem Rollstuhl und der Aufenthalt in
einem Hospiz.

Manche Erwachsene mit Down-Syn-
drom und einer Zyanose bekommen Angst-
zustdnde, wenn sie sich krank fithlen oder
realisieren, dass sie bald sterben werden. In
solchen Situationen konnen Medikamente
zur Behandlung von Angststorungen vor-
sichtig eingesetzt werden.

Herzklappenerkrankungen

Die Herzklappen spielen eine wichtige Rolle
bei der Kontrolle des Blutflusses im Herzen,
weil sie die Flierichtung des Blutes festle-
gen und einen Riickfluss des Blutes verhin-
dern. Herzklappenerkrankungen bezeich-
nen Schidigungen der jeweiligen Klappen.
Einige Menschen mit Down-Syndrom wer-
den mit Herzklappenfehlern geboren, wenn



diese Fehlbildungen auch weniger haufig
auftreten als die zuvor erwdhnten Herz-
fehler. Manche Menschen entwickeln die-
se Erkrankungen erst spater im Leben. Dies
trifft auf alle Erwachsenen zu, kommt aber
bei Menschen mit Down-Syndrom eventu-
ell hiufiger vor. Einige der Herzklappener-
krankungen, die sich im Laufe des Lebens
entwickeln kénnen, sind:

m Mitralklappeninsuffizienz (Mitralklap-
penregurgitation), das Blut fliefSt auf
Grund des Mitralklappendefekts aus
dem linken Ventrikel zuriick in den lin-
ken Vorhof,

m Aortenklappeninsuffizienz (Aortenre-
gurgitation), Riickfluss des Blutes aus
der Aorta in den linken Ventrikel, das
heif3t aus der groflien Arterie, die aus der
linken Herzseite entspringt,

m Aortenklappenstenose, eine Verengung
der Aortenklappe, die einen normalen
Blutfluss aus dem linken Ventrikel her-
aus verhindert,

m Pulmonalklappenstenose, eine Einen-
gung der Pulmonalklappe, die einen
normalen Blutfluss aus dem rechten
Ventrikel in die Lunge hinein verhin-
dert.

Die Symptome von Herzklappenerkran-
kungen sind mit den zuvor beschriebenen
Symptomen einer Herzdysfunktion ver-
gleichbar. In manchen Fillen ist keine Be-
handlung erforderlich, in anderen Fillen
kann medikament6s behandelt werden.
Herzklappenerkrankungen konnen im All-
gemeinen erfolgreich behandelt werden
und die Person kann ihre tiblichen Aktivi-
taten auch weiterhin ausiiben. Bei Erkran-
kungen in fortgeschrittenem Stadium muss
die Herzklappe im Rahmen eines chirurgi-
schen Eingriffs ersetzt werden.

Mitralklappenprolaps

Eine weitere Erkrankung, die wir hier an-
fithren mochten, ist der Mitralklappenpro-
laps (MKP). Hierbei wolben sich Teile der
Mitralklappe zwischen dem linken Vor-
hof und dem linken Ventrikel in den linken
Vorhof vor. Haufig verursacht diese Erkran-
kung keine Symptome und verschlechtert
sich im Laufe der Zeit auch nicht. Manche
Menschen mit Mitralklappenprolaps entwi-
ckeln jedoch folgende Symptome:

m Schwindel oder Ohnmachtsanfille
(Synkope),

Erschépfung,

Brustschmerz,
Herzrhythmusstorungen und
plotzlicher Herztod (sehr selten).

In manchen Fillen verschlechtert sich der
Zustand der Mitralklappe im Laufe der Zeit,
sodass sich eine Mitralklappeninsuffizienz
entwickelt (siehe vorherigen Abschnitt).
Meist bedarf der MKP keiner Therapie.
Wenn eine Person jedoch zu Schwindel
neigt, kann eine angemessene Zufuhr von
Flussigkeit und Salz die Symptome eventu-
ell verringern. Betablocker wie Proprano-
lol (Obsidan und Generika) konnen Herz-
rhythmusstérungen positiv beeinflussen.
Manche Erwachsene benétigen einen Mi-
tralklappenersatz, wenn sich der Zustand
verschlechtert. Die Erfolgsrate bei solchen
Eingriffen ist sehr hoch.

VorsichtsmaBnahmen bei
Erwachsenen mit korrigierten
und nicht korrigierten Herz-
fehlern

Endokarditisprophylaxe

Einige Menschen mit angeborenen oder er-
worbenen Herzfehlern haben ein hoheres
Risiko, an einer Endokarditis, einer Infek-
tion des Herzens, zu erkranken, unabhan-
gig davon, ob ihr Herzfehler korrigiert wur-
de oder nicht. Auf Grund der abnormen
Herzstruktur konnen sich Krankheitser-
reger, vor allem Bakterien, leichter an den
Herzwénden ansiedeln, wahrend dies bei
einer normalen Herzstruktur eher unwahr-
scheinlich ist. Sobald sich der Erreger fest-
gesetzt hat, kann er nur schwer bekdmpft
werden und das Herz schwer und sogar le-
bensbedrohlich schadigen.

Jegliche Krankheitserreger, die in den
Korper eindringen und in die Blutbahn ge-
langen, erreichen irgendwann das Herz.
Bakterien, Pilze oder sonstige Erreger kon-
nen durch Zahnfleisch- oder Hautverlet-
zungen oder sonstige Wege in den Kor-
per gelangen. Deshalb ist es fiir Menschen
mit angeborenen Herzfehlern sehr wichtig,
solche Infektionen durch gute und griind-
liche Zahnhygiene und Hautpflege zu ver-
meiden. Wenn der Patient doch an einer In-
fektion erkrankt, muss er sofort behandelt
werden. Bei linger andauerndem Fieber
sollte zum Beispiel eine Blutuntersuchung
auf Erreger in der Blutbahn erfolgen.

Falls der Verdacht auf eine Endokardi-
tis besteht, sollte eine Echokardiographie
durchgefiihrt werden. Hierbei konnen ,Ve-
getationen” dargestellt werden, das heift
mit Blutgerinnseln verbundene Erreger, die
sich an den Herzinnenwénden festgesetzt
haben.
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Antibiotikaprophylaxe
Antibiotikaprophylaxe bezeichnet die Ein-
nahme von Antibiotika zur Vermeidung
einer bakteriellen Endokarditis und wird
Menschen mit strukturellen Abnormitéten
des Herzens und Menschen mit korrigier-
ten Herzfehlern empfohlen. In der Vergan-
genheit hat die American Heart Association
Antibiotika empfohlen, die vor vielen me-
dizinischen und zahnmedizinischen Ein-
griffen zur Vermeidung einer bakteriellen
Infektion der Herzklappen oder der Herz-
scheidewdnde eingenommen werden soll-
ten. 2007 schrankte die American Heart
Association (AHA) ihre Antibiotika-Emp-
fehlungen fiir viele angeborene Herzfehler
ein.

ANMERKUNG:

Im Ratgeber ,Gesundheit fiir Jugendliche und
Erwachsene mit Down-Syndrom® (2013) wer-
den konkrete, von der American Heart Associ-
ation empfohlene Antibiotika gelistet und mit
den Empfehlungen der Deutschen Gesellschaft
fiir Kardiologie (DGK) verglichen (S. 111).

In Deutschland gibt es derzeit noch keine medizini-
sche Leitlinie fiir Erwachsene mit Down-Syndrom.
Als Orientierung dienen deshalb die DGK-Empfeh-
lungen.

MOGLICHE HERZ-
ERKRANKUNGEN BEI ALLEN
MENSCHEN MIT DOWN-
SYNDROM

Die koronare Herzkrankheit

Die Koronararterien (Herzkranzgefifle)
sind die Blutgefifle, die Blut in den Herz-
muskel transportieren. Die koronare Herz-
krankheit entsteht, wenn diese Arterien auf
Grund von Ablagerungen an den Gefif3-
winden verengt werden. Diese Erkrankung
wird auch als ,, Arteriosklerose“ bezeichnet,
eine Versteifung der Arterien, umgangs-
sprachlich auch ,Arterienverkalkung® ge-
nannt. Die koronare Herzkrankheit kann
einen Myokardinfarkt (Herzinfarkt), eine
(kongestive) Herzinsuffizienz (verringerte
Fahigkeit des Herzens, Blut zu pumpen) so-
wie Herzrhythmusstérungen verursachen.
Die koronare Herzkrankheit gehort
zu den hiufigsten Todesursachen von Er-
wachsenen ohne Down-Syndrom. Erwach-
sene mit Down-Syndrom scheinen jedoch
deutlich weniger héufig an der korona-
ren Herzkrankheit zu erkranken, obwohl
der Anteil der Personen mit angeborenen
Herzfehlern bei ihnen hoher ist. Die koro-
nare Herzkrankheit scheint bei Menschen
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mit Down-Syndrom nur selten aufzutreten.

Es ist nicht ganz klar, warum Menschen
mit Down-Syndrom weniger hiufig an der
koronaren Herzkrankheit erkranken. Eine
Theorie besagt, dass sie auf Grund des zu-
satzlichen 21. Chromosoms mehr Proteine
produzieren. Eines (oder mehrere) dieser
Proteine kann fiir die verringerte Inzidenz
der koronaren Herzkrankheit verantwort-
lich sein. Es bedarf jedoch weiterer Studi-
en, um diese Zusammenhénge genauer zu
ergriinden.

Die Risikofaktoren fiir die koronare
Herzkrankheit bei Erwachsenen sind im
Allgemeinen:

m koronare Herzkrankheit in der Famili-
enanamnese, vor allem wenn die betrof-
fenen Personen unter 50 Jahre alt sind
oder waren,

Rauchen,

Diabetes mellitus,

Adipositas,

inaktiver Lebensstil,

Bluthochdruck (Hypertonie),

abnorme Lipidwerte im Blut, vor allem:
erhohte Lipoproteinwerte (LDL-Choles-
terin, das sogenannte ,,schlechte® Cho-
lesterin), verringerte HDL-Werte (HDL
ist das sogenannte ,,gute” Cholesterin)
sowie erhohte Triglyceridwerte,

m mannliches Geschlecht,

m zunehmendes Alter,
m Stress.

Einige Risikofaktoren sind bei Erwachse-
nen mit Down-Syndrom weniger haufig,
héufiger oder in etwa gleich.

Hiufigere Risikofaktoren:

m Diabetes mellitus,

m Adipositas,

m sitzender Lebensstil (auch wenn sich
dies immer mehr zum Positiven verdn-
dert).

Weniger hiufige Risikofaktoren:

m Hypertonie (Bluthochdruck),

m Rauchen,

m zunehmende Alterung (die Lebens-
erwartung bei Menschen mit Down-
Syndrom ist niedriger als bei Menschen
ohne Down-Syndrom, steigt jedoch im-
mer weiter an).

Risikofaktoren mit etwa gleicher Inzi-
denz:

® miénnliches Geschlecht,

m koronare Herzkrankheit in der Famili-
enanamnese,

® abnorme Lipidwerte (zum Beispiel hohe
Cholesterinwerte).

Was den Faktor ,,Stress“ anbelangt, miissen
wir uns eingestehen, dass wir in Bezug auf

Menschen mit Down-Syndrom zu wenig
dariiber wissen. Im Adult Down Syndrome
Center bekommen wir oft zu horen, dass
»Menschen mit Down-Syndrom keinen
Stress“ in ihrem Leben haben. Und in vie-
len Fillen trifft dies auch zu, viele Erwach-
sene mit Down-Syndrom sorgen sich nicht
um finanzielle oder dhnliche Probleme, die
bei anderen Erwachsenen fiir Stress sorgen.
Unserer Erfahrung nach fithren anders
gelagerte Probleme dazu, dass Menschen
mit Down-Syndrom Stress empfinden. In
unserem Buch ,Erwachsene mit Down-
Syndrom verstehen, begleiten und férdern®
haben wir bereits beschrieben, dass viele
Personen sehr sensibel auf Ereignisse in ih-
rem Umfeld reagieren. Dieses ,emotionale
Radar® kann einer Person mit Down-Syn-
drom helfen, sich anderen gegeniiber sen-
sibler zu verhalten, aber er kann auch dazu
fithren, dass die Person sich wegen Ereig-
nissen unter Stress gesetzt fiihlt, die sie gar
nicht betreffen. Deshalb kénnen wir zu die-
sem Zeitpunkt nur sagen, dass weitere Stu-
dien notwendig sind, um den Stress, den
Menschen mit Down-Syndrom erleben und
erfahren, und seine Auswirkungen auf ihre
Gesundheit einschitzen zu kénnen.

Risikofaktoren fiir die koro-
nare Herzkrankheit erkennen
und vermeiden

Wie am Beispiel von John zu Anfang des
Artikels erldutert, kann heute immer noch
nicht mit Bestimmtheit gesagt werden, ob
die Erkennung und die Vermeidung von
Risikofaktoren fiir die koronare Herz-
krankheit bei Menschen mit Down-Syn-
drom auch das Auftreten der Erkrankung
verhindern. Dennoch werden Anderungen
des Lebensstils empfohlen wie regelméf3i-
ge sportliche Betitigung und eine Erndh-
rungsweise, die nur wenige gesittigte Fett-
sduren enthélt. Auch wenn diese Strategien
bei dieser Bevolkerungsgruppe nicht fiir die
Vermeidung von Herzerkrankungen mafi-
geblich sind, so wirken sie sich doch posi-
tiv auf andere Bereiche aus und gehen nur
mit geringen Risiken und Nebenwirkungen
einher. Wir empfehlen deshalb fiir alle Er-
wachsenen mit Down-Syndrom die folgen-
den Strategien, unabhingig davon, ob sie
erhohte Cholesterinwerte haben oder nicht:

m regelmaflige sportliche Aktivititen,

® nicht rauchen,

m ecine Reduzierung des Salzkonsums,
wenn der Blutdruck hoch ist,

m bei Ubergewicht eine Gewichtsreduzie-
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rung (durch gesundes Essen und regel-
maflige Bewegung),

m verringerte und begrenzte Menge an ge-
sattigten Fettsduren in der Erndhrung
(entsprechend den Empfehlungen fiir
Menschen ohne Down-Syndrom).

Wir empfehlen zudem:

m eine angemessene, aber nicht ,,zu stren-
ge“ Kontrolle des Diabetes

m eine angemessene Kontrolle des Blut-
hochdrucks (aber ebenfalls nicht zu
stark, um nicht in den Bereich eines
niedrigen Blutdrucks zu geraten).

Die Cholesterinwerte sollten regelmiflig
tiberpriift werden (alle ein bis funf Jahre, je
nach bestehenden Risikofaktoren und vor-
herigen Cholesterinwerten). Wir empfehlen
unseren Erwachsenen mit Down-Syndrom
tiblicherweise keine cholesterinsenkenden
Mittel. Wir sprechen allerdings regelma-
Big uber zusitzliche Risikofaktoren (ein-
schliefSlich der Familienanamnese) wie die
Cholesterinwerte, die Fahigkeit der Person,
Anderungen an ihrem Lebensstil vorzuneh-
men sowie ihre Auswirkungen auf die Cho-
lesterinwerte und die Gesundheit im All-
gemeinen und die Wiinsche des Patienten
und der Familie in Bezug auf die Behand-
lung. Eine Computertomographie des Her-
zens (Cardio-CT) ist eine mogliche Metho-
de, um die Koronararterien zu untersuchen.
Bei Menschen mit Down-Syndrom gibt
es kaum Erfahrungswerte mit dieser Un-
tersuchungsmethode, bei Menschen ohne
Down-Syndrom wird das Cardio-CT je-
doch als nichtinvasive Untersuchungsme-
thode zur Darstellung der Koronararterien
und zur Untersuchung auf Arteriosklero-
se eingesetzt. Einige unserer Patienten und
ihre Familien haben sich dieser Untersu-
chungsmethode bei Bestehen der entspre-
chenden Risikofaktoren unterzogen.

In Anbetracht der niedrigeren Inzidenz
der koronaren Herzkrankheit bei Men-
schen mit Down-Syndrom ist der Nutzen
von cholesterinsenkenden Préparaten fir
diese Patientengruppe weniger klar. Zu-
dem bestehen Bedenken beziiglich der Ne-
benwirkungen bei Menschen mit Down-
Syndrom. Bei den Statinen Atorvastatin
(verschiedene Generika) oder Pravastatin
(Pravalip) wissen wir zum Beispiel nicht, ob
manche Personen mit Down-Syndrom an-
deren tatsdchlich mitteilen koénnen, wenn
Nebenwirkungen wie zum Beispiel Mus-
kelschmerzen auftreten. Zudem bestehen
auf Grund von Erfahrungsberichten ande-
rer Patienten Bedenken, dass einige cho-
lesterinsenkende Préparate in Zusammen-



hang mit kognitiven Beeintrichtigungen
bei Menschen ohne Down-Syndrom ste-
hen, und es ist nicht klar, ob diese Neben-
wirkungen auch bei Menschen mit Down-
Syndrom auftreten wiirden. Bei einigen
unserer Patienten sind jedoch Gedéchtnis-
oder sonstige kognitive Beeintrachtigungen
aufgetreten, nachdem sie statinhaltige Pra-

Vor allem in Anbetracht der bei Erwach-
senen mit Down-Syndrom auftretenden
Abnahme an Alltagskompetenzen und der
Alzheimer-Erkrankung sollten cholesterin-
senkende Arzneimittel bei Menschen mit
Down-Syndrom nur nach einer genauen
Nutzen-Risiko-Abwigung verordnet wer-
den. m

MEDIZIN

Dieser Artikel stammt aus dem

medizinischen Ratgeber,Gesundheit fiir Jugendliche
und Erwachsene mit Down-Syndrom’,

Hrsg. Deutsches Down-Syndrom InfoCenter,

Edition 21im G&S Verlag 2013, S. 105-114

Im weiteren Verlauf des Kapitels Herz-Kreislauf-
Erkrankungen werden Hypertonie (Bluthochdruck),
Hypotonie (niedriger Blutdruck) sowie Varikose
(Krampfadern) behandelt.

parate eingenommen haben. Diese Beein-
trachtigungen besserten sich nach Abset-
zen der Praparate wieder.

Die Funktion des autonomen Nervensystems
und die Relaxation der glatten Muskulatur

Das autonome Nervensystem lenkt die Funktion der Kor-
persysteme, die wir nicht bewusst kontrollieren. Dazu ge-
hoéren unser Herzschlag, der Blutdruck, das Offnen und
das Einziehen der Luftwege in unserem Atmungssystem
sowie die Funktion unseres Magen-Darm-Trakts und der
Blase. Ein Teil der Kontrolle tber diese Systeme wird durch
die Relaxation oder die Kontraktion unserer glatten Mus-
kelzellen ausgeubt. (Es gibt drei Muskeltypen im Korper:

1. die Skelettmuskulatur wie zum Beispiel den Bizeps. Die-
se Muskeltypen sind durch ein Signal aus dem Gehirn will-
kiirlich steuerbar. 2. die Herzmuskulatur und 3. die glatte
Muskulatur, die an Kérperfunktionen beteiligt ist, die nicht
aktiv, sondern vom vegetativen Nervensystem gesteuert
werden, zum Beispiel Darmbewegungen.)

Eine mogliche Theorie liber die Unterschiede bei der
Haufigkeit von bestimmten Erkrankungen beim Down-
Syndrom besagt, dass diese Unterschiede mit dem auto-
nomen Nervensystem und der glatten Muskulatur in Zu-
sammenhang stehen. Wenn die glatte Muskulatur zu
Lentspannt” ist, wie das bei Menschen mit Down-Syn-
drom haufig der Fall ist, kann dies auf Grund der verringer-
ten Muskelkontraktionen Probleme nach sich ziehen, wie
zum Beispiel eine Verstopfung oder die Zurlickhaltung

von Urin. Diese Probleme treten bei Menschen mit Down-
Syndrom haufiger auf. Auf der anderen Seite kann die Re-
laxation der glatten Muskelzellen durchaus nutzbringend
sein. Wenn die Muskeln der Atemwege entspannter sind,
tritt bei der Person mit geringerer Wahrscheinlichkeit ein
erhohter Atemwegswiderstand auf, was zum Beispiel bei
Asthma eine Rolle spielt. Asthma scheint bei Erwachsenen
mit Down-Syndrom weniger haufig vorzukommen. Glei-
chermallen ist es durchaus moglich, dass diese Relaxati-
on der glatten Muskulatur auch zu dem niedrigeren Blut-
druck bei Menschen mit Down-Syndrom beitragt.

Obwohl die Herzmuskulatur keine glatte Muskulatur ist,
wird der Herzschlag doch von dem autonomen Nerven-
system kontrolliert, und die Herzfrequenz bei Menschen
mit Down-Syndrom ist meist niedriger als bei anderen.
Bei Erwachsenen ohne Down-Syndrom liegt eine norma-
le Herzfrequenz zwischen 60 und 100. Unsere Patienten
haben meist eine Herzfrequenz von 60 oder weniger. Wie
auch ein niedriger Blutdruck, gibt eine niedrige Herzfre-
quenz dann Anlass zu Besorgnis, wenn sie deutlich nied-
riger als gewohnlich ist oder Symptome wie einen niedri-
gen Blutdruck oder Schwindel verursacht.
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Die Down-Syndrom-Ambulanz fiir
Erwachsene in der Klinik Grof3hadern

TEXT: ANDREA HALDER FOTO: PRIVAT

eine Mutter horte schon 2017
von einer neuen Ambulanz
an der Klinik Gro8hadern in

Minchen. Dort wollte man sich inten-
siv mit erwachsenen Menschen mit
Down-Syndrom beschdftigen. Man
wollte sie korperlich untersuchen und
auch feststellen, wie gut sie sonst drauf
sind, das Gedachtnis, die Sprache usw.

Das Hauptziel ist, dass man schauen
mochte, wann das mit Alzheimer an-
fangt und wie man den Menschen dann
helfen kann.

Alzheimer kann namlich auch bei Men-
schen mit DS vorkommen. Aber man
weil noch wenig driiber und deshalb
hat ein Team von Arzten und Psycholo-
gen in GroBhadern beschlossen, dass
sie eine Studie machen wollen.

Meine Mutter fand das sehr interessant
und wollte gern mal erleben, wie das
dort funktioniert. Und ich bin immer
fur einen Ausflug zu haben! Und vor
Arzten habe ich keine Angst.

Also machten wir einen Termin aus und
fuhren eines Tages mit dem ICE nach
Minchen. Das war im Sommer 2017 ge-
wesen. Wir bekamen vorab zuerst alle
wichtigen Unterlagen und die Fragen-
Bogen per Post zugeschickt. Die muss-
ten wir alle mitnehmen zu dem Unter-
suchungstermin. Naturlich ausgefullt.

Als wir in Miinchen ankamen, mussten
wir noch weiterfahren mit der U-Bahn 6
und bei der letzten Haltestelle ausstei-
gen. Das groB3e Klinik-Gebdude konnte
man von weitem sehen. In diesem Ge-
baude gab es eine sogenannte Besu-
cherstral3e mit Einkaufsladen und einer
Kantine zum Kaffee trinken. Alles sehr
stilvoll eingerichtet. Es sah nicht mehr
so ganz wie in einem Krankenhaus

aus. Allerdings wurden hin und wieder
kranke Leute in ihren Betten durch die-
se Besucherstral3e geschoben.

Die verschiedenen Abteilungen sind
gut ausgeschildert. Mit gro3en Buch-
staben. Wir mussten bis zu dem Wiirfel
mit den Buchstaben H und | gehen und
dann rechts ab bis zur Neurologischen
Poliklinik.

Dort angekommen gibt es eine An-
meldung, wo man sich meldet und

den Krankenkassenausweis vorzeigen
muss. Wir haben uns dann im Wartebe-
reich aufgehalten, weil wir noch warten
mussten, bis die Arztin fertig war. Die
Arztin, die fiir mich zustandig war, hie
Frau Catharina Prix.

Mit ihr hatten wir eine ausfiihrliche
Besprechung. Sie war sehr nett zu mir.
Sie hat uns alles erklart tGber die Lang-
zeit-Untersuchung AD21. Das Team
mochte iber Demenz Erkrankungen
bei Erwachsenen mit Down-Syndrom
alles herausfinden. Vor allem tber Ge-
dachtnisstérungen und Gedachtnis-
verlust. Ich hatte schon vorab eine
Patienten-Info erhalten und die Ange-
horigen bekommen auch extra Infor-
mationen. Aber jetzt hat sie uns alles
noch mal selbst erklart. Fiir mich war
das alles sehr neu.

Zusammen mit Frau Prix sind wir die
Fragebdgen noch mal durchgegan-
gen. Da waren viele Fragen liber mei-
ne Gesundheit zu beantworten, wel-
che Krankheiten ich mal hatte, ob ich
geimpft bin, wie ich mich so flhle. Frau
Prix hat sich viele Notizen gemacht. Sie
hat sich viel Zeit genommen, war auch
sehr geduldig.

Danach musste ich ins Labor. Da wur-
de mir viel Blut abgenommen, 6 R6hr-
chen waren es, glaube ich. Da konnte
ich nicht zuschauen, weil es mir dann
schlecht wird, es ist ja mein eigenes
Blut. Ein Teil von den Blutproben wurde
eingefroren in einem Eisschrank. Das
Glaschen hat nur eine Nummer, mein
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Name steht da nicht drauf. Sie wollten
es anonym machen. Das eingefrorene
Blut wollen sie aufbewahren und viel-
leicht spater noch mal untersuchen. Ich
musste irgend so einen Vertrag unter-
schreiben, dass ich damit einverstan-
den bin.

Den psychologischen Test hat Frau
Elisabeth Wlasich iibernommen. Dort
wird unter anderem das Gedachtnis
und die Sprache Gberpriift. Vor allem
auch die Intelligenz wird getestet. Da-
fuir gibt es verschiedene Aufgaben, die
man richtig I6sen muss. Gegenstande
benennen, Fragen beantworten, Fotos
anschauen und sagen, wer zu sehen ist,
sich Dinge gut merken, es wird spater
noch mal abgefragt! Geschichten zu-
rick erzahlen, die man vorher zu héren
bekommt und gut behalten muss. Eine
Uhr aufzeichnen und die genaue Uhr-
zeit einzeichnen. Es gab noch verschie-
dene andere Spielchen, mit Farben und
Mustern usw.



Der Test dauerte fast zwei Stunden.
Aber mir hat das richtig gut gefal-

len, und ich habe mich super toll an-
gestrengt. Alles mit den Geschichten
und den Fragen hat mir ja gut gefal-
len. Dafiir hatte ich nicht mal eine
Pause gebraucht obwohl Frau Wlasich
mir das angeboten hatte. Mir hat der
Test so gut gefallen, dass ich nicht auf-
horen wollte.

Das war der erste Teil von dem Test.
Der zweite Teil vom Test hatte eine
Kollegin spater nach fiinf Wochen
ibernommen. Das war im August 2017
gewesen, da sind wir namlich zum
zweiten Mal nach Miinchen gefahren.
Die Kollegin kommt aus der Schweiz
und heif3t Frau Sandra Loosli. Sie ist
auch eine Psychologin und ist sehr
nett. Frau Loosli hatte den zweiten Teil
vom Test noch erweitert, mit vielen an-
deren Aufgaben. Zum Vergleichen mit
dem ersten Mal gab es auch die glei-
chen Aufgaben. Mir hat der zweite Test
genauso viel Spal3 gemacht wie der
erste Teil vom Test.

Und dann bekamen wir vom Labor
auch die Unterlagen ausgehandigt mit
den Blutwerten. Frau Prix ist mit uns
gemeinsam alle Blutwerte durchge-
gangen und hat bis in das kleinste De-
tail sehr genau erklart. Und sie hat uns
noch versprochen einen fertigen Be-
richt mit meinen Blutwerten zusam-
menzutragen flir meinen Hausarzt.

Er bekommt dann den Bericht zuge-
schickt. Fir diese Klinik-Untersuchung
in GrolBhadern AD21-Phase 1 hat es
eine Uberweisung von meinem eige-

nen Hausarzt in Riickersdorf gebraucht.

Deswegen bekommt der Hausarzt alle
Berichte zugeschickt, weil er derjenige
ist, der die Uberweisungen selbst aus-
stellt.

Danach bekam ich zwei unterschied-
liche Urkunden ausgehandigt, einmal
fir eine Wissenschafts-Assistentin und
die zweite Urkunde als eine Kopf-Ex-
pertin. Darauf war ich dann ganz super
stolz auf mich. Die werde ich ganz sorg-
faltig aufbewahren.

Nach ein paar Wochen bekamen wir
alle Unterlagen und Berichte von der
Klinik zugeschickt, auch die Testergeb-
nisse, wie gut ich abgeschnitten hatte,
und die Labor-Unterlagen mit meinen
Blutwerten. Man konnte bei mir zum
Gluck keine Demenz feststellen.

Jetzt werden wir regelmaBig nach
Minchen GroBhadern fahren zu der
Klinik, um an dieser Langzeit-Untersu-
chung teilzunehmen. 2018 war ich auch
schon da und in diesem Jahr gehe ich
wieder hin. m
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Mathematikunterricht neu denken
Algebra, Geometrie und individualisiertes Lernen

in der Sekundarstufe

TEXT: ELISABETTA MONARI MARTINEZ, TORBEN RIECKMANN

Wahrend in Deutschland viele Eltern, Schiler*innen und
Padagog*innen fiir die Realisierung der schulischen Inklusi-

on kampfen, ist sie an italienischen Schulen langst Realitat.
Seit Uber 40 Jahren werden dort Schiiler*innen mit und ohne
Behinderung gemeinsam unterrichtet. Dieser gesellschaftliche
und schulpolitische Vorsprung birgt einen Reichtum an Erfah-
rungen, denn italienische Padagog*innen sehen sich seit Giber
einer Generation in der Pflicht, einen Schulunterricht zu gestal-
ten, der die gesamte Vielfalt an Schiler*innen umfasst.

In diesem Artikel werden Erfahrungen und Forschungsergeb-
nisse behandelt, die im inklusiven Mathematikunterricht in Ita-
lien gesammelt wurden. Bereits in den 1990er Jahren fand hier
ein Paradigmenwechsel statt, der nach wie vor einen starken
Einfluss auf den internationalen wissenschaftlichen Diskurs zur
Mathematikdidaktik fiir Personen mit Trisomie 21 hat. Anstatt
Schiler*innen, die Schwierigkeiten mit der Arithmetik haben,
immer wieder die gleichen Rechenaufgaben bearbeiten zu las-
sen, wurden andere Bereiche der Mathematik in den Fokus des
Unterrichts gerlickt. Denn die Arithmetik, die das Rechnen mit
naturlichen Zahlen beschreibt, ist nur ein Teilgebiet der Mathe-
matik. Fr Schiiler*innen mit Trisomie 21 stellt sie haufig eine
grofBe Herausforderung dar. In Italien wurden bemerkenswerte
Erfahrungen gesammelt, nachdem der Mathematikunterricht
durch Algebra und Geometrie erganzt wurde: Lernende mit
Trisomie 21 lernten trotz Schwierigkeiten in der Arithmetik die
Losung von algebraischen Gleichungen.

Dieser Artikel soll (iber die Forschungsthemen von Elisabetta
Monari Martinez informieren und die Leser*innen ermutigen,
die Unterrichtsbeispiele selbst auszuprobieren. Neben der Ent-
deckung der Algebra als adaquates Lernfeld fir Menschen mit
Trisomie 21 dokumentiert dieser Artikel die Erfahrungen eines
barrierefreien Mathematikunterrichts fir einen Mann mit
Trisomie 21 und Autismus-Spektrum-Storung.
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ach der Schlieffung nahezu aller
N Forderschulen in Italien 1977 wur-

den Schiler*innen mit Behinde-
rung, die die Elementar- oder Mittelstufe
besuchten, an Regelschulen aufgenommen.
Im Jahr 1992 folgte eine Ausdehnung des
gemeinsamen Unterrichts auf die Sekundar-
schulen: Italienische Schulen wurden ver-
pflichtet, alle Schiller*innen im Alter von
drei bis 19 Jahren unabhingig von der Aus-
pragung ihrer Behinderung in ihre regu-
liren Klassen aufzunehmen und mithilfe
von Sonderpadagog*innen zu unterrichten
(Cottini & Nota, 2007).

In diesem Zusammenhang wandte sich
1995 die Mutter eines 15-Jahrigen mit Tri-
somie 21 an Monari Martinez und bat da-
rum, den Mathematikunterricht ihres
Sohnes in der ersten Klasse einer Sekun-
darschule zu unterstiitzen. Sie beobachtete,
dass ihr Sohn von den immer wiederkeh-
renden Additions- und Subtraktionsauf-
gaben gelangweilt war, wihrend sich seine
Mitschiiler*innen mit algebraischen Glei-
chungen befassten.

Monari Martinez forschte zum damali-
gen Zeitpunkt an der Fakultdt fir Mathe-
matik der Universitdt Padua zur Algebra.
Sie selbst hatte einen fiinfjahrigen Sohn mit
Trisomie 21. Da zu diesem Zeitpunkt noch
keine Forschungsergebnisse zum Mathe-
matikunterricht der elementaren Algebra
fir Lernende mit Trisomie 21 vorlagen, ent-
schied sie sich, selbst zu erforschen, welche
Lerninhalte im inklusiven Mathematikun-
terricht fir Schiller*innen mit Trisomie 21
angemessen sind.

Die Grundlagen der Mathe-
matik (Monari Martinez, 2002)

Der schulische Mathematikunterricht be-
ginnt hiufig mit der Einfithrung von Zah-
len und Operationen. Aus diesem Grund
herrscht die verbreitete Ansicht, dass arith-
metische Fahigkeiten die Basis allen mathe-
matischen Wissens darstellen. Diese Vor-
stellung ist im alten Mathematik-Baum
dargestellt (Abb. 1).
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Abb. 1: Die Mathematik-Bdume (Monari Martinez, 2002)

Obgleich die Arithmetik eine bedeuten-
de Rolle in der Mathematik einnimmt, gibt
es noch viele weitere Teilgebiete, die zufrie-
denstellend im Unterricht behandelt und
gelernt werden konnen. Hilfsmittel, wie Ta-
schenrechner oder visuelle Darstellungen,
konnen dabei als Nachteilsausgleich die
Schwierigkeiten in der Arithmetik kom-
pensieren.

Menschen mit Trisomie 21 konnen be-
merkenswerte Fihigkeiten im logischen
und raumlichen Denken entwickeln. Sie
koénnen Verfahren anwenden und Symbo-
le verstehen und einsetzen. Eine solche Pro-
blemlosekompetenz ist im taglichen Le-
ben bedeutsamer als die Arithmetik und
kann die Basis eines mathematischen Ler-
nens darstellen. Dieses neue Verstindnis
der Mathematik ist im neuen Mathema-
tik-Baum dargestellt. Hier findet sich die
Arithmetik nun als ein Ast der Mathema-
tik, aber nicht mehr als Voraussetzung, um
andere Bereiche zu erlernen. Monari Mar-
tinez entwickelte dieses Konzept, indem sie
Schiiler*innen mit Trisomie 21 beobachte-
te, mit ihnen intensiv arbeitete und sich mit
ihren Lehrerfinnen und Eltern austauschte.

Gute Griinde fiir die Algebra
(Monari Martinez, 1998)

Warum sollten Menschen mit Trisomie
21 Algebra lernen? Aus Sicht der Betroffe-
nen kann diese Frage sehr leicht beantwor-

tet werden: Weil sie sich mit den gleichen
Lerninhalten beschaftigen mochten wie ihre
Mitschiiler*innen. So wie alle Jugendlichen
tun sie gerne das, was ihre Mitschiiler*innen
tun, und mochten verstehen, was diese im
Unterricht lernen und woriiber sie spre-
chen. Sie werden befihigt, sich in einem
mathematischen Lernfeld zu bewegen, mit
dem sich der Grof3teil der Klasse beschif-
tigt. Dies beeinflusst das Selbstbewusstsein
positiv und fordert den Umgang unterein-
ander. Da Personen mit Trisomie 21 eher zu
Depressionen neigen, sind diese Effekte be-
sonders erstrebenswert.

Aus didaktischer Sicht ist die Bearbei-
tung algebraischer Aufgabenstellungen des-
halb gut geeignet, weil sie hdufig einem fle-
xiblen, logischen Plan folgt. Anfangs kann
dieser Plan verschriftlicht werden und als
Hilfe zur Bearbeitung der Aufgabe dienen.
Geniigend Ubungszeit vorausgesetzt, haben
Personen mit Trisomie 21 aber keine beson-
deren Schwierigkeiten, sich Sequenzen zu
merken und gedanklich zu verfolgen (Kay-
Raining Bird & Chapman, 1994). Die Ar-
beit nach diesem Plan schafft nach der Er-
fahrung Monari-Martinez’ Vertrauen und
motiviert. Allerdings sollte Wert darauf ge-
legt werden, dass die Komplexitdt der Auf-
gabenstellung individuell abgestimmt ist.
Die Aufgaben sollten weder tiber- noch un-
terfordern.

Ein weiterer Punkt, der fiir die Ausein-
andersetzung mit der Algebra spricht, ist
ihre formale, klare und unmissverstandli-

che Sprache. Obwohl sie sehr verkiirzt ist,
beinhaltet sie immer alle relevanten Infor-
mationen. Sobald Lernende diese formale
Sprache verstanden haben, konnen sie jede
Gleichung korrekt interpretieren und bear-
beiten. Bei der Thematisierung der Arith-
metik im Unterricht mangelt es hdufig an
einer nachvollziehbaren formalen Sprache.
Ein Beispiel hierfiir ist die schriftliche Ad-
dition mehrstelliger Zahlen. Um das kor-
rekte Ergebnis zu erhalten, muss gedank-
lich einem Algorithmus gefolgt werden,
dessen Schritte nur unvollstindig aufs Pa-
pier gebracht werden. Da aus den Auf-
zeichnungen nicht ersichtlich wird, warum
dieser Algorithmus zu einem korrekten Er-
gebnis fithrt, stellt er bereits fiir neurotypi-
sche Schiiler*innen hiufig eine Schwierig-
keit dar. Lernende mit Trisomie 21 kénnen
weniger Elemente im Kurzzeitgedéachtnis
halten (Jarrold und Baddeley, 2001), was auf
Aufmerksamkeitsbesonderheiten  zuriick-
zufithren ist (Zimpel, 2016). Die Arbeit mit
diesem Algorithmus féllt vielen von ihnen
deshalb besonders schwer.

Ebenso klar und unmissverstdndlich
wie die formale Sprache gestaltet sich die
Ergebniskontrolle. Ein Ergebnis zu ermit-
teln, das entweder wahr oder falsch ist, ver-
schafft Selbstvertrauen. Ob der korrekte
Wert fiir x ermittelt wurde, ist keine offene
Frage, sondern kann mit einem deutlichen
Ja oder Nein beantwortet werden.

Diese Klarheit in den Riickmeldungen
fehlt Lernenden mit Trisomie 21 oft, da sie
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héufig die Riickmeldung erhalten, etwas
»gar nicht so schlecht oder ,schon ganz
gut“ durchgefiihrt zu haben (z.B. feinmoto-
rische Aufgaben).

Nicht zuletzt erweist sich die Algebra als
effektive Moglichkeit, logische Fertigkeiten
zu tiben, und kann einen der ersten Schrit-
te in die Kultur der Mathematik darstellen
(siehe Abb. 2).

Der Ansatz, Algebra im Unterricht ein-
zufithren, obwohl die Schiiler*innen (noch)
nicht iiber ein breites arithmetisches Wis-
sen verfiigen, ist nicht neu. Um den spi-
teren Schwierigkeiten im Ubergang von
der Arithmetik zur Algebra vorzubeugen,
schlugen beispielsweise Davis (1989) und
Vergnaud (1988) vor, die basalen Konzepte
der Algebra bereits im zweiten oder dritten
Grundschuljahr einzufiithren. Der franzo-
sische Mathematiker Dieudonne (1960, zi-
tiert nach Bodanskii 1991) vertrat sogar die
Ansicht, bereits im ersten Schuljahr Algeb-
ra zu lehren und auf das Abfragen von klas-
sischen Rechenaufgaben komplett zu ver-
zichten.

In einer Studie untersuchten Gherardini
und Nocera (2000) die mathematischen Fi-
higkeiten von 385 Schiiler*innen mit Triso-
mie 21 im Alter von sechs bis 19 Jahren, die
eine italienische Regelschule besuchten. Im
Bereich Logik erhielten diese die Aufgabe,
eine Menge zu bilden, die zuvor definiert
wurde. Diese Aufgabe 1osten 70 % der Un-
tersuchungspersonen. Danesi (2000) unter-
suchte die mathematisch-logischen Kompe-
tenzen von Personen mit Trisomie 21. Dazu
verglich sie 16 Untersuchungspersonen mit
Trisomie 21 im Alter von sieben und 25 Jah-
ren mit jeweils einer neurotypischen Person
des gleichen Entwicklungsalters. Sie konnte
keinen signifikanten Unterschied zwischen
den beiden Gruppen feststellen. Dies be-
stirkt die These, dass Menschen mit Triso-
mie 21 im Vergleich zu Personen mit glei-
chem geistigem Entwicklungsstand keine
Schwierigkeiten in der mathematischen Lo-
gik aufweisen.

Diese Ergebnisse sowie Erfahrungen
im Mathematikunterricht fithren zur Ein-
schatzung Monari Martinez’, dass Abstrak-
tionen fiir Personen mit Trisomie 21 keine
Barriere darstellen.

Mochte man Lernenden mit Trisomie
21 die Algebra naherbringen, ist es aller-
dings notwendig, sie nicht mit zu vielen
Elementen gleichzeitig arbeiten zu lassen.
Der Grund liegt in dem verkleinerten Auf-
merksamkeitsumfang (Zimpel 2016), des-
sen Effekte zuvor als ,,Schwéche im Arbeits-
gedichtnis“ beobachtet wurden (Chapman
und Hesketh 2001; Jarrold und Baddeley
2001). In Ubereinstimmung hierzu haben

Abb. 2:

Eine 16-Jdhrige mit Trisomie 21 ersetzt die Variablen in
zwei algebraischen Termen und ermittelt die Ergebnisse

(Monari Martinez, 2002)

Gherardini und Nocera (2000) festgestellt,
dass die Untersuchungspersonen deutliche-
re Schwierigkeiten im Rechnen mit Zahlen
zeigten, je mehr Objekte und Beziehungen
gleichzeitig Beachtung finden mussten.

Mathematische Problemstel-
lungen mit Gleichungen lI6sen
(Monari Martinez & Pellegrini,
2010)

Die Leistungen der Schiiler*innen im Be-
reich der mathematischen Problemstellun-
gen konnen nicht nur mit Besonderheiten
in der Aufmerksamkeit zusammenhén-
gen, sondern auch mit der Klassifizierung
von Problemen. Damit ist die Fahigkeit ge-
meint, bei einem bestimmten Problem ei-
nen Zusammenhang zu dhnlichen zuvor
gelosten Problemen herzustellen.

Aus diesem Grund hat es sich als hilf-
reich erwiesen, exemplarische Formeln
anzuwenden. Dies soll an den folgenden
Problemstellungen beispielhaft dargestellt
werden:
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a) In einem Klassenraum mit 30 Kindern sind
40 % Jungen. Wie viele Jungen sind im
Klassenraum?

g

In einem Klassenraum sind 12 Jungen. Sie
sind 30 % aller Kinder. Wie viele Kinder sind
im Klassenraum?

c) Ineinem Klassenraum mit 30 Kindern sind
12 Jungen. Wie hoch ist der Anteil der Jun-
gen im Klassenraum?

Ohne den Riickgriff auf die Moglichkei-
ten algebraischer Gleichungen miissen die-
se drei Formeln erinnert und berechnet
werden:

a) Prozentwert = (Prozentsatz: 100) - Grundwert
b) Grundwert = Prozentwert - 100 : Prozentsatz
c) Prozentsatz = Prozentwert - 100 : Grundwert

Werden die Aufgaben mit algebraischen
Gleichungen bearbeitet, reicht eine einzige
Formel aus, um alle drei Problemstellungen
zu losen:

x=(40:100) - 30
12=(40:100) - x
12=(x:100) - 30



Das heif3t, von allen Formeln muss le-
diglich die Formel aus a) erinnert werden.
Im weiteren Verlauf muss erkannt werden,
welche Variablen gegeben sind und wel-
che Variable noch unbekannt ist. Die Zah-
len werden eingesetzt und die Gleichung
gelost. Der Fokus, der zuvor noch auf der
Problemstellung lag, liegt nun auf der Lo6-
sung der Gleichung. Erst nachdem die Un-
bekannte (x) ermittelt wurde, wird gepriift,
ob der ermittelte Wert zur Aufgabenstel-
lung passt.

Diese Problemlosestrategie ist demnach
in mehrere Schritte unterteilt:

1. Einordnung des Problems und Ermit-
teln der passenden Formel

2. Vergegenwdrtigen, welche Variablen be-
kannt und welche unbekannt sind

3. Einsetzen der Werte in die Formel und
Aufschreiben der Gleichung

4. Losen der Gleichung

5. Interpretation der Losung im Kontext
des urspriinglichen Problems und Prii-
fung, ob das Problem wirklich gelost
wurde.

Der Problemlgseprozess ist nicht immer
so linear wie hier beschrieben. Er ist ein dy-
namischer Prozess, in dem die Lernenden
zwischen den Schritten hin und her wech-
seln miissen, bis die Gleichung gel6st ist.
Es handelt sich um keinen vorgefertigten
Plan, der kleinschrittig abgearbeitet wer-
den kann.

Die Verwendung von Gleichungen er-
moglicht die Umwandlung eines grofien
Teils dieses Prozesses in ein mathemati-
sches Verfahren, das Personen mit Trisomie
21 erlernen kénnen. Dies bestitigt sich in
einer Studie von Monari Martinez und Pel-
legrini (2010) mit 15 Jugendlichen mit Tri-
somie 21, die beim Arbeiten mit Briichen
und Prozentsitzen sowie beim Ldsen von
Gleichungen ersten Grades und beim Pro-
blemlésen durch Gleichungen beobach-
tet wurden. Die Leistungen der Untersu-
chungspersonen wihrend des Kurses und
in einem Abschlusstest wurden verglichen:
Sie erlernten nicht nur die neuen mathema-
tischen Inhalte, sondern erinnerten sie auch
noch einen Monat spater. Das Losen von al-
gebraischen Gleichungen und das Problem-
l6sen durch das Aufstellen eigener algebra-
ischer Gleichungen gelang ihnen besser als
der Umgang mit anderen eher konventio-
nellen Lerninhalten.
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Aquivalenzumformungen
veranschaulichen (Baccarin,
Benedetti, Monari Martinez, 2004)

Um eine Unbekannte zu ermitteln, muss
eine algebraische Gleichung umgeformt
werden.

Baccarin, Benedetti und Monari Marti-
nez (2004) entwickelten ein System, um die
Umformung einer Gleichung darzustellen,
bei der der Wahrheitswert bestehen bleibt
(ADD. 3).

Die Prinzipien der Aquivalenzumfor-
mung werden durch farbige Papierstreifen
reprasentiert. Dabei haben die Papierstrei-
fen rund um das Gleichheitszeichen immer
die gleiche Lange. Viele Lernende mit Tri-
somie 21 empfanden diese Darstellung als
selbsterkldrend und einpragsam. =

Abb. 3:
Darstellung des Systems von Baccarin,
Benedetti & Monari Martinez, 2004
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Abb. 4:

Ubersetzung der Lésung einer mathematischen Problemstellung durch eine
14-jdhrige Schiilerin mit Trisomie 21 (Baccarin, Benedetti & Monari Martinez, 2004)
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Abb. 5:

Eine ebenfalls 14-jdhrige Schiilerin mit Trisomie 21 rechnet ihren Body-Mass-Index aus
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PROBLEMSTELLUNG

(GroBe - GroBe) - BMI = Gewicht

Denk daran, dass der Body-Mass-Index (BMI)
ein Index ist, der vom Gewicht und der Gré3e
einer Person abgeleitet wird.

Berechne deinen BMI und vergleiche das Ergeb-
nis mit den Daten in der folgenden Tabelle.

> 40 Ubergewicht dritten Grades | schwer fettleibig

30-40 | Ubergewicht zweiten Grades | fettleibig

25-30 | Ubergewicht ersten Grades tibergewichtig

18,5-25 | Normalgewicht normal

<185 | Untergewicht diinn

Mein Gewicht ist normal.
(Baccarin, Benedetti & Monari Martinez, 2004)
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Praxisbeispiele

Die folgenden zwei Beispiele veran-
schaulichen, wie die konkrete Arbeit der
Schiller*innen nach Monari Martinez’
Problemldsestrategie aussehen kann. Bei
dem ersten Beispiel handelt es sich um eine
Ubersetzung der Losung einer mathemati-
schen Problemstellung durch eine 14-jéhri-
ge Schiilerin mit Trisomie 21. (Abb. 4)

Im weiteren Beispiel hat eine ebenfalls
14-jahrige Schiilerin mit Trisomie 21 ihren
Body-Mass-Index ausgerechnet und mit
einer (heute nicht mehr aktuellen) Tabelle
verglichen. (Abb. 5 inklusive Ubersetzung)

Fallbeispiel: Francesca

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)
Gemeinsam mit ihrer Mitarbeiterin Nives
Benedetti entwickelte Monari Martinez ei-
nen Mathematikunterricht fiir Francesca,
eine 18-Jahrige mit Trisomie 21, die an ei-
ner Sekundarschule fiir Gastronomie un-
terrichtet wurde.

Zu Beginn war Francesca in der Lage,
zwei mehrstellige Zahlen zu multiplizieren.
Thre vorherigen Lehrer*innen haben dies
als mechanische Fahigkeit interpretiert, de-
ren Sinn sich ihr nicht erschloss. Denn tie-
fere Fragen nach der Bedeutung der Mul-
tiplikation beantwortete Francesca nicht
korrekt. Aus diesem Grund sollte sie im
Unterricht lediglich Textaufgaben bearbei-
ten, die auf eine Addition oder Subtraktion
abzielten. Benedetti bearbeitete mit ihr hin-
gegen Briiche, Gleichungen und Textaufga-
ben, die mit algebraischen Gleichungen ge-
16st wurden. Nach einem Schuljahr konnte
sie Gleichungen im kartesischen Koordina-
tensystem losen und im Unterricht der Er-
nahrungswissenschaft und Betriebswirt-
schaft anwenden. Sie 19ste algebraische
Gleichungen des zweiten Grades, Expo-
nential- und Logarithmusgleichungen und
lernte, sie in Ubungen anzuwenden.

Diese Erfahrung verbesserte Francescas
Selbstwertgefiihl und wirkte sich positiv auf
ihre Gesamtentwicklung aus (Monari Mar-
tinez & Benedetti, 2011). Die folgenden Bei-
spiele (Abbildungen 6 - 11) sind Ubungen,
die Francesca im vierten Schuljahr der Se-
kundarschule bearbeitet hat.

In den vier Jahren, in denen Francesca
von Benedetti unterrichtet wurde, verbes-
serte sie sich auch in anderen schulischen
Bereichen und war stolz auf ihren Lerner-
folg. Auflerdem legte sie repetitive Verhal-
tensweisen ab, zu denen sie zuvor neigte.
Allerdings unterliefen ihr manchmal Fehler
in vermeintlich einfachen Fragestellungen.
Zum Beispiel antwortete sie auf die Frage,
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Abb. 6: Abb. 7:
Francesca zeichnete einige Exponentialfunktionen Francescas Lésung einer Exponentialgleichung

im kartesischen Koordinatensystem (Monari Martinez & Benedetti, 2011)
(Monari Martinez & Benedetti, 2011)

wie viele Tage ein Monat hitte: ,,Zwolf oder
einen oder 360.“ Bat man sie hingegen dar-
um, schriftlich auszurechnen, wie viele Jah-
re, Monate und Tage 6,33 Jahre sind, rech-
nete sie korrekt aus: sechs Jahre drei Monate
und 29 Tage.

Heute, nach ihrer Schulzeit, hat Francesca
eine Festanstellung in einem Supermarkt, in
dem sie Teilzeit arbeitet. Sie spielt Klavier,
schreibt Gedichte, arbeitet am Computer
und besucht Turnkurse. =

Abb. 8:
Francescas Berechnung eines Logarithmus

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)

Leben mit Down-Syndrom Nr. 92 | Sept. 2019 37



B FORDERUNG

Abb. 9:
Francescas Losung einer Exponentialgleichung, die die Lésung
einer algebraischen Gleichung zweiten Grades erforderte

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)

Abb. 10:

Francescas L6sung einer Exponentialgleichung.

Sie verschriftlichte die Schritte, denen sie folgte.
Ubersetzung:

1) Ich ersetze den Bruchstrich durch das Geteiltzeichen.
2) Ich forme die Wurzeln um.

3) Ich gleiche die Basen an.

4) Ich wende die Potenzgesetze an.

5) Ich eliminiere die Basen.

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)

Abb. 11:

Aufgabenstellung in der Betriebswirtschaftslehre zu Zinses-
zinsen, von Francesca mithilfe eines Taschenrechners geldst.
Ubersetzung:

Berechnen Sie den Zinssatz eines Startkapitals von 3400 Euro,
das sich nach 3 Jahren zu einem Endkapital von 3824,54 Euro
entwickelt. Das Ergebnis ist 4 %.

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)
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Fallbeispiel Martina

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)
Benedetti arbeitete zudem mit einer 16-jih-
rigen Schiilerin mit Trisomie 21, die eine
Sekundarschule fiir Landwirtschaft besuch-
te. Martina wurde von ihren bisherigen
Lehrer*innen als faul, langsam und fett-
leibig beschrieben. Sie wiirde nur in Ein-
Wort-Sitzen sprechen, konne nicht lesen,
schreibe lediglich einzelne Buchstaben und
konne nicht bis 10 zdhlen.

Benedetti beobachtete, dass Martina
sehr gerne zeichnete und ihre Zeichnungen
gerne mit Details, wie dem Himmel oder
der Sonne, vervollstindigte (Abb. 12). An-
kniipfend an Martinas Interesse am Zeich-
nen, bereitete Benedetti das kartesische Ko-
ordinatensystem als Unterrichtsgegenstand
vor. Sie zeichnete und beschriftete die Ach-
sen, sodass Martina lediglich die Zahlen an
den Achsen wiedererkennen musste. Be-
nedetti erkldrte ihr, wie Punkte ermittelt
und eingezeichnet werden. Zuletzt wur-
den die Punkte durch Strecken verbunden
(Abb. 13).

B FORDERUNG

Abb. 12:

Martina schrieb einen Text liber Land-
wirtschaft ab, fertigte eine passende
Zeichnung an und kolorierte sie
Ubersetzung:

Die Landwirtschaft entwickelte sich, als
die primitiven Vélker Dérfer bauten und
das Nomadentum verliel3en

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)

Abb. 13:

Martina ermittelte die Punkte im Koordina-
tensystem und zeichnete Strecken mithilfe
eines Lineals ein. Das Bild zeigt einen ,Stark
Delicious”-Apfel.

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)

Abb. 14:
Martina berechnete die Terme mit Briichen mithilfe
eines Taschenrechners und léste die Gleichungen

(Monari Martinez & Benedetti, 2011)

Leben mit Down-Syndrom Nr. 92 | Sept. 2019 39



FORDERUNG

Abb. 15:

Martina ermittelte die Koordinaten einiger Punkte aus der gegebenen Gleichung

und zeichnete die daraus resultierende Parabel
(Monari Martinez & Benedetti, 2011)

Auflerdem lernte Martina, die Distanz
zwischen zwei Punkten im kartesischen
Koordinatensystem mit einem Taschen-
rechner zu ermitteln. Thre Ergebnisse iiber-
priifte sie mithilfe eines Lineals. Sie freu-
te sich dariiber, endlich die Bedeutung von
Millimetern verstanden zu haben. Zuvor
hatte sie sich diese ndmlich nicht erschlie-
3en konnen (Abb. 16).

Die Lerninhalte, mit denen Martina ar-
beitete, wurden von Katia Neodo erweitert
und bei sechs weiteren Schiiler*innen mit
Trisomie 21 an der Regelschule eingesetzt.
Alle sechs Schiiler*innen, davon einige mit
starkeren Lese- und Schreibschwierigkei-
ten, verzeichneten Lernerfolge (Monari
Martinez & Neodo, in Vorb.).

Fallbeispiel: Antonio

(Monari Martinez & Spada, in Vorbereitung)
Antonio ist ein 30-jdhriger Mann mit Tri-
somie 21. Im Alter von drei Jahren zeigte er
autistische Verhaltensweisen, sein Einsatz
verbaler Sprache und kommunikativer Ges-
ten und seine Konzentrationsfahigkeit nah-
men stark ab. Nach der Diagnose einer Au-
tismus-Spektrum-Stérung durchlief er ein
Frithforderprogramm, das neben Zahlen
insbesondere die italienische Schriftsprache
enthielt, die er nach der Ganzwortmetho-
de von Buckley und Bird (1993) lernte. Auf
diese Weise lernte er bereits frith das Lesen,
wobei er nicht laut, sondern nur im Kopf
las. Er las Texte tiber seine Lieblingsthemen
und beantwortete Fragen zum Textinhalt.
Dazu zeigte er auf eine von zwei vorgegebe-
nen Antwortmoglichkeiten.

40 Leben mit Down-Syndrom Nr. 92

Dies griffen seine Sonderpadagog*innen
in seiner Schulzeit an der Regelschule auf.
Sie schrieben Fragen zu Lerninhalten auf
und gaben ihm vier verschiedene Antwort-
moglichkeiten vor, aus denen er ohne Hil-
fe wahlen musste (Monari Martinez, 2010).
Da Antonio weder sprach noch schrieb,
waren Multiple-Choice-Fragen die einzi-
ge Moglichkeit, seinen Lernerfolg zu tiber-
priifen. Es fiel auf, dass Antonio sehr hau-
fig auf die korrekte Antwort blickte, dann
aber eine falsche Antwort auswihlte. Die-
ses Phidnomen fithrten Monari Martinez
und Antonios Sonderpiddagog*innen auf
seine Dyspraxie zuriick, die ihm die Auge-
Hand-Koordination erschwert. Aus diesem
Grund bekam Antonio immer die Gelegen-
heit, die Frage ein zweites Mal zu beantwor-
ten.

Antonio interessierte sich in seiner
Schulzeit fiir eine Vielzahl an Themen aus
Literatur und Wissenschaft und verzeich-
nete Lernerfolge. Seine Lehrer*innen wa-
ren sich aber unsicher, ob er zéhlen konn-
te. Bat man ihn beispielsweise darum, eine
bestimmte Anzahl an Objekten (weniger
als finf) zu greifen, nahm er nur selten die
korrekte Anzahl. Deshalb fithrten seine
Pidagog*innen regelmaflig Zihliilbungen

Sept. 2019

Abb. 16:

Martina ermittelte die Distanz zwischen
zwei Punkten mithilfe einer Formel und eines
Taschenrechners

mit ihm durch, wie in Abb. 17 beispielhaft
zu sehen ist.

Die Fragestellung wurde von der Lehr-
person laut vorgelesen. Der Weg des Lo-
wen wurde nachvollzogen, indem Antonios
Finger gefithrt und jeder Wiirfel angetippt
wurde. Dabei wurde nicht laut gezéhlt, son-
dern davon ausgegangen, dass Antonio ge-
danklich mitzahlt.

Darauthin wurde er darum gebeten, eine
der vier Antwortmoglichkeiten auszuwéh-
len und das davor stehende Quadrat zu
markieren.

Monari Martinez hat samtliche Fragen
sowie Erst- und Zweitantworten aus sie-
ben Jahren Unterricht gesammelt und sta-
tistisch ausgewertet. Dabei wurde deutlich,
dass Antonio bereits zu Beginn der Daten-
sammlung zdhlen konnte und seine Zahl-
kompetenz iiber den siebenjdhrigen Zeit-
raum verbesserte.

In einigen anderen Themenfeldern lie-
Len sich allerdings keine Lernerfolge nach-
weisen: Die Auswahl seiner Antworten zu
Fragen, die Mengenvergleiche erforderten,
waren grundsitzlich zufillig. Ebenso war
es Zufall, ob er die Aufgabe, eine bestimm-
te Anzahl an Objekten zu nehmen, korrekt
loste.
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Antonio ist allerdings in der Lage, men- Abb. 17:
tal Textaufgaben zu l6sen, die ein Verstind- Ubersetzung: Wie viele Wiirfel muss der Léwe springen,
nis von Zahlen und Operationen erfordern. um das Schaf zu erreichen?

Ein Beispiel ist in Abb. 18 zu sehen. In die-
sem Fall las die Lehrerin die Aufgabe nicht
vor. Sie bat Antonio lediglich darum, die-
se mithilfe der Zahlenstempel zu beantwor-

(Monari Martinez & Spada, in Vorb.)

ten. Zuerst wihlte er die 5, korrigierte dann
aber seine Wahl durch 6.

Die Auswertung der Fragen und Anto-
nios Antworten offenbaren eine ungew6hn-
liche Variabilitit in seinen mathematischen
Leistungen, die schon héufiger bei Triso-
mie 21 und Autismus beobachtet wurde. Da
es nur schwer einzuschiatzen ist, fiir welche
Lerngebiete eine Person, die nicht sprechen
kann, zugédnglich ist, ist die Entscheidung,
ihr bestimmte Unterrichtsinhalte vorzuent-
halten, immer willkiirlich. Um einen mégli-
chen Lernerfolg nicht zu gefihrden, sollten
bestimmte Lerninhalte also nicht im Vor-
feld ausgeschlossen werden.

Ausblick

Personen mit Trisomie 21 lernen anders als
neurotypische Menschen. Neurodiversi-
tét, also die Vielfalt unterschiedlicher For-
men des Denkens und des Lernens, sollte
an Schulen Anerkennung und Respekt er-
fahren. Lehrkrifte sollten die Stirken ein-
zelner Schiiler*innen betonen und ihr Un-
terrichtsmaterial individuell abstimmen.
Fiir einen erfolgreichen Mathematikunter-
richt sollten Lehrer*innen, Schiiler*innen
und ihre Eltern ihre bisherige Auffassung
zu den Grundlagen der Mathematik auf den
Priifstand stellen und mathematischen Teil-
gebieten jenseits der Arithmetik gentigend
Wert beimessen.

Dariiber hinaus ist es von Bedeutung,

dass die individuellen Lernfortschritte jeder Abb. 18:

einzelnen Person gewiirdigt werden. Da je- Ubersetzung:

der Mensch individuelle Kompetenzen und Problemstellung: Antonio kauft zwei Notizblicher.
Fihigkeiten hat, sollten im Unterricht geeig- Jedes Notizbuch kostet 3 Euro. Wie viel gibt er aus?
nete Hilfen (z.B. Taschenrechner) verwen- (Monari Martinez & Spada, in Vorb.)

det werden, um einen Nachteilsausgleich
zu schaffen und einen barrierefreien Unter-
richt zu erméglichen. m

Vielen Dank an alle Schiiler*innen
und ihre Familien sowie an

Nives Benedetti, Pamela Spada,
Katia Neodo, Elisabetta Baccarin,
Katia Pellegrini und Francesca Cella
fur ihr Engagement.
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Mit EiS gegen

Kommunikationsbarrieren

TEXT: ANKE SCHOTTLER

L asse kann am besten von allen Kindern
in der Klasse gebédrden!“ - dieses Kom-
pliment machen die Klassenkamerad*innen
meinem Sohn. Lasse ist zehn Jahre alt, lebt
mit dem Down-Syndrom und geht auf eine
Hamburger Regelschule. In seinem Zeug-
nis steht neben dem METACOM-Symbol
fir Gebérden ein griiner Smiley mit ,,Gefillt
mir-Daumen’. Darauf ist er stolz!

Dass Lasse von Klassenkamerad*innen
und Lernbegleiter*innen verstanden wird,
obwohl er aufgrund seiner starken Hypo-
tonie noch sehr undeutlich spricht, ist un-
ter anderem dem Engagement seiner Son-
derpddagogin zu verdanken. Er war nicht
nur das erste Kind mit Talker (Kommuni-
kationshilfe) an der Ganztagsgrundschule.
Um die Selbststandigkeit in der Kommuni-
kation der Kinder zu férdern, hat sie auch
gemeinsam mit allen Kindern in der Klas-
se Gebidrden gelernt. Die Gebarden helfen
Lasse bei der Strukturierung seines Tages-
plans, bei Raumwechseln und den Uber-
giangen von Arbeitsauftrag zu Arbeitsauf-
trag. Oder wenn er miide wird und schon
zu viel lautsprachlichen Input hatte.

Die Klassenkamerad*innen haben die
neue Kommunikationsmoglichkeit mit-
tels Gebédrden begeistert angenommen.
Die Verstandigung funktioniert besser. Al-
lerdings nur im geschlossenen Okosys-
tem seiner Klasse. Es verstehen nicht alle
Kinder, Piddagog*innen, Erzieher*innen,
Therapeut*innen, Koch*innen und der
Hausmeister in der Schule seine Gebérden.
Auch lernen wir Eltern, Oma, Opa und
Freund*innen die Gebérden, die Lasse in
der Schule nutzt, nicht gleichzeitig mit.

Hinzu kommt, dass Lasse fiir al-
les, was er lernen mochte, wesentlich
mehr Wiederholungen benétigt als seine
Klassenkamerad*innen. Das ist im Schul-
und auch im Familienalltag oft nicht zu
leisten. Am besten funktioniert das Wie-
derholen fiir ihn mit Videos, die seine Son-
derpddagogin in Unterrichtssituationen mit
ihm aufnimmt. Diese Videos schaut er sich
in Ruhe und in seinem Tempo immer und
immer wieder an und ahmt sie nach.

Suche nach Unterstiitzung

Deshalb war ich auf der Suche nach ei-
ner kindgerechten App, die ihn dabei un-
terstiitzt, die alltdgliche Kommunikations-
barriere abzubauen, vor der er steht. Eine
App, mit der wir als Familie, aber auch Las-
ses soziales Umfeld einen geteilten Gebir-
den-Grundwortschatz aufbauen kénnen -
ortsunabhdngig und digital.

Es gibt zwar Apps, mit denen man vi-
deogestiitzt Gebarden aus der Deutschen
Gebirdensprache lernen kann, z.B. die
Kestner-App oder Spread the sign. Fiir Men-
schen, die Lesen und Schreiben koénnen,
funktionieren diese Apps wunderbar. Fir
Kinder, die diese Art der Navigation (noch)
nicht beherrschen und vielleicht zusitz-
lich eine motorische Einschrinkung ha-
ben, sind sie leider zum selbststindigen
Lernen ungeeignet. Auflerdem sind die
Gebirdendarsteller*innen immer Erwach-
sene.

Alternativen sind zeitaufwandige analo-
ge Losungen: Ein METACOM-Symbol wird
zusammen mit dem geschriebenen Wort
und einem Foto oder Piktogramm der Ge-
birde mit Richtungspfeilen ausgedruckt.

FOTO: DENNIS WILLIAMSON/ZEIT-VERLAG
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Dies bedeutet einerseits viel hidndischen
Aufwand fiir die Padagog*innen und El-
tern, andererseits erschlief3t sich die Gebar-
de nicht auf den ersten Blick. Es fehlt das
dreidimensionale Vorbild. Eine gute analo-
ge Hilfe ist hier mittlerweile die SignBox.

Das EiS-Team

Meine Suche nach einer App fiir unse-
re Zwecke blieb erfolglos. Also hief3 es sel-
ber machen! Da ich Projektmanagerin, aber
keine Programmiererin bin, brauchte ich
Expertisen in App-Entwicklung. Ich habe
all meinen Mut zusammengenommen und
die Idee im April 2017 beim ZEIT-Hacka-
thon* zum Thema ,,Zukunft der Bildung“in
Hamburg vorgestellt.

Ein *Hackathon ist ein Format, bei dem
man drei Tage lang konzentriert an einem
Thema arbeiten kann. Es kommen Men-
schen zusammen, die ihre Expertise z.B. in
IT-Entwicklung, Design, Marketing oder
Projektmanagement einbringen wollen,
und solche, die eine Idee haben, die das ge-
stellte Thema voranbringt.

Vier groflartige Menschen haben sich
bei diesem Hackathon entschieden, ge-

EiS-Team (von links):
Marcus Willner, Luisa Heinrich, Anke Schéttler,
Saskia Heim, Ron Drongowski
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meinsam mit mir einen Prototyp der App
zu entwickeln. Thnen war gar nicht bewusst,
dass solch eine Kommunikationsbarrie-
re iiberhaupt existiert. Dass wir am Ende
den Hackathon sogar gewonnen haben, hat
uns alle tberrascht und ein Feuer fiir un-
ser Herzensprojekt entfacht, das bis heute
brennt. Ehrenamtlich stecken wir jede freie
Minute in die EiS-App. Das interdiszipliné-
re Team besteht aus: Luisa, Grundschulleh-
rerin; Marcus, Entwickler und Geschifts-
fithrer der Softwarefirma tabLab GmbH;
Ron, Leiter der Backend-Entwicklung von
ZEIT ONLINE, und Saskia, Teamleiterin
im Schiiler- und Studierendenmarketing
des ZEIT-Verlags.

Worterbuch
fiir die Hosentasche

Mittlerweile ist aus dem Prototyp die in-
klusive Sprachlern-App EiS geworden. Die
EiS-App ist quasi ein Worterbuch fir die
Hosentasche zum Gebiérdenlernen. Aufge-
baut aus vier Modulen: Symbol, Wort, Au-
dio und Gebirdenvideo.

Beim Design war uns wichtig, dass es
moglichst einfach und klar ist — ohne ablen-
kenden Schnickschnack wie Einhornstaub
und Regenbogen. Die EiS-App soll barrie-
refrei zuganglich sein, damit auch Kinder
mit kognitiven Einschrankungen sich spie-
lerisch zurechtfinden und mit Spaf3 lernen
koénnen.

Annette Kitzinger war gleich bereit, uns
ihre METACOM-Symbole fiir die EiS-App
zur Verfiigung zu stellen. So finden sich
Kinder, die noch nicht lesen und schreiben
konnen, anhand der Symbole in der App
zurecht.

Der Wortschatz in der Basis-Version ori-
entiert sich am Kernwortschatz von Sach-
se/Boenisch (siehe Literaturhinweis am
Ende des Artikels). Ein lautsprachliches
Vorbild bietet Orientierung fiir die Aus-
sprache und das geschriebene Wort schult
das Auge bereits fiir das Lesen. Da es fiir
Kinder wie Lasse harte Arbeit ist, sich ein
Wort anzueignen, war mir wichtig, dass es
ein authentisches lautsprachliches Vorbild
gibt. Die Tonaufnahmen hat eine befreun-
dete Schauspielerin begleitet. Das Einspre-
chen des Wortschatzes durch einen Kinder-
sprecher wurde von ihren sprachtrainierten
Ohren abgenommen.

Wir verwenden Gebiérden aus der Deut-
schen Gebardensprache (DGS) nach dem
Worterbuch von Karin Kestner (siehe Li-
teraturhinweis am Ende des Artikels) und
setzen diese lautsprachunterstiitzend ein.
Im Austausch mit Expert*innen in Unter-

stitzter Kommunikation haben wir uns da-
fiir entschieden. Zum einen hat man sich
bundesweit auf Kestner-Gebirden als an-
gestrebten Standard in der Unterstiitzten
Kommunikation geeinigt. Das hat den Vor-
teil, dass ein Kind, das in Kiel Gebirden
lernt, nach einem Umzug nach Miinchen
nicht gleich vor einer neuen Kommunika-
tionsbarriere steht. Zum anderen lernen
die Kinder Begriffe aus einer gelebten Spra-
che. So wird auch eine weitere Sprachbarri-
ere abgesenkt, ndmlich wenn ein gebarden-
unterstiitzt kommunizierendes Kind auf ein
gehorloses Kind oder einen CODA (Child-
ren of deaf Adults) trifft.

Die Gebirden werden in der EiS-App
durch Videos vermittelt. Da ,inklusiv®
nicht nur an der App dran stehen, son-
dern auch drin sein soll, sind die Darstel-
ler Kinder mit und ohne Behinderung.
Kinder auch deshalb, weil die EiS-App kei-
ne weitere Lernsituation darstellen soll, in
der Kinder von Erwachsenen belehrt wer-
den, sondern spielerisch und mit Spaf$ von-
einander lernen konnen. Bei der Erstellung

der Videos hatten wir Unterstiitzung von
einer Gebdrdensprachdolmetscherin. Sie
hat das Gebérden-Coaching mit den Kin-
dern tibernommen und die Videoaufnah-
men begleitet.

Zielgruppe + Test = EiS
fiir ALLE

Die EiS-App richtet sich an Kinder, die aus
unterschiedlichen Griinden eine Sprachent-
wicklungsverzogerung haben, und an de-
ren soziales Umfeld. Griinde konnen z.B.
das Down-Syndrom, Autismus, aber auch
das Erlernen des Deutschen als Zweitspra-
che oder schlicht der fehlende Mut, sich laut-
sprachlich auszudriicken, sein. Es ist wis-
senschaftlich belegt (siehe Literaturhinweis
Hanel-Faulhaber am Ende des Artikels),
dass diesen Kindern lautsprachunterstiitzen-
de Gebirden im Alltag helfen und ihre Teil-
habe in Kita, Schule und Freizeit erh6hen.
Den EiS-Prototyp haben wir bundesweit
testen lassen: in Kitas, (Forder-)Schulen,

Detailansicht fiir die vier Module am Beispiel des Begriffs ,Eis".
Screenshot aus der nativen App fiir Android
(Worterfabrik fiir Unterstiitzte Kommunikation)

44 Leben mit Down-Syndrom Nr. 92 | Sept. 2019



therapeutischen Einrichtungen. Kinder,
Eltern, UK-Expert*innen, Padagog*innen,
Therapeut*innen, Erzieher*innen, Schul-
begleiter*innen und Assistenzen haben
die die EiS-App ausprobiert. Das positi-
ve Tester*innen-Feedback hat uns gezeigt,
dass die EiS-App vielen Kindern eine Hilfe
sein kann, nicht nur meinem Sohn, der die
Idee ins Leben gerufen hat.

Wir haben viele Anregungen von den
Tester*innen zur Weiterentwicklung be-
kommen. Einige sind schon in die Basis-
Version eingeflossen, z.B. wie das Design
auch fir sehbeeintrachtigte Nutzer*innen
noch barrierefreier wird, welche Anord-
nung der Symbolkarten ideal fiir kognitiv
eingeschrankte Kinder ist und die Verwen-
dung einer Schulschrift fir bessere Les-
barkeit der Worter. Andere Anregungen
werden wir fir die Weiterentwicklung be-
riicksichtigen — neben dem Wortschatzaus-
bau sind das z.B., einen eigenen Wortschatz
anlegen oder das Angebot je nach Lern-
stand eines Kindes einschrinken zu koén-
nen.

Uber diese Riickmeldungen freuen wir
uns sehr, denn wir wollen die EiS-App
nachhaltig betreiben und gemeinsam mit
den Nutzer*innen weiterentwickeln. Feed-
back und Unterstiitzung sind immer herz-
lich willkommen, sehr gern auch von den
Lesern der Leben mit Down-Syndrom! Ein-
fach Kontakt aufnehmen tiber das Formular
auf unserer Website: www.eis-app.de

Auszeichnungen und Ziel

Motiviert hat uns auch die Auszeichnung
durch weitere Preise: Neben dem ZEIT-
Hackathon sind dies die Ehre des Senator-
Neumann-Preises 2018, der alle fiinf Jahre
fiir besondere Verdienste um eine inklusi-
ve Gesellschaft von der Freien und Hanse-
stadt Hamburg verliehen wird, sowie der
Gewinn der Digital Imagination Challen-
ge Ende 2018.

Diese Auszeichnung bedeutete fiir uns
nicht nur eine finanzielle Unterstiitzung.
Durch die Expertise der Sozialhelden (htt-
ps://sozialhelden.de/) hat sich uns ein wert-
volles Netzwerk von Menschen eroffnet, die
sich bundesweit fiir technologiebasierte Lo-
sungen einsetzen, um Inklusion im Alltag
voranzutreiben und digitale Barrieren ab-
zubauen.

Uns ist klar geworden, dass es nicht al-
lein darum geht, mit der EiS-App eine di-
gitale Hilfe auf den Markt zu bringen, da-
mit moglichst viele Kinder und ihr soziales
Umfeld selbstbestimmt kommunizieren
konnen. Wir wollen uns dafiir einsetzen,

ein Bewusstsein fir diese Barrieren im All-
tag zu schaffen. ,Das war mir gar nicht be-
wusst, horen wir immer wieder. Exklusi-
on entsteht viel zu oft durch Unwissen und
vielleicht auch durch Unsicherheit im Um-
gang mit Menschen mit Behinderungen -
so entstehen Barrieren in den Kopfen.

Seit August ist die Basis-Version der EiS-
App in den App-Stores fiir IOS und And-
roid verfiigbar. Wir hoffen, dass wir damit
vielen helfen konnen, eine Kommunikati-
onsbarriere abzubauen: EiS fir ALLE! B

FOTO: KATJA NITSCHE
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Kolumne: infobox-liebe

TEXT UND FOTOS: JULIA WENKE
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Sexualpadagogisches Bildungs-
material im Praxiseinsatz

iese Ausgabe der Kolumne verfolgt
D zwei wichtige aufeinander aufbau-
ende Zielsetzungen. Beide liegen
mir fachlich am Herzen und konnen im
alltaglichen Umgang mit Sexualitit einen

grofSen Wissens- und Bildungszuwachs er-
moglichen.

m Sexuelle Bildung ist als lebenslanger Bil-
dungsprozess anzusehen. Dies bedeu-
tet, individuelles Lernmaterial in Bezug
auf Korper- und Sexualwissen zu jeder
Lebensphase bereitzustellen. Dies soll-
te unter Beriicksichtigung des Entwick-
lungsalters geschehen, aber auch die
kognitive und sozial-emotionale Intelli-
genz berticksichtigen.

m Es gibt bereits kreatives und niveauge-
rechtes sexualpddagogisches Bildungs-
material, das fiir Menschen mit Ent-
wicklungsbesonderheiten vorgesehen
ist. Ich hoffe, dieses Material findet
kiinftig den Weg in viele Klassenzim-
mer, Wohneinrichtungen oder auch pri-
vate Haushalte.

Ich werde jetzt einige Materialien, die ich
im Rahmen meiner sexualpadagogischen
Arbeit nutzte, vorstellen:

Paomi-Aufklarungsmodelle

Die Modelle von Paomi sind seit vielen Jah-
ren im sexualpadagogischen Bereich be-
kannt und werden vielseitig eingesetzt. Die
Aufklirungsmodelle aus hautfarbenem
Stoff ermdglichen einen unaufgeregten Zu-
gang zu den ménnlichen und weiblichen
Geschlechtsteilen. Die Aufklarungsmodelle
laden zum Anschauen und Anfassen sowie
zum Wissenserwerb ein.

www.paomi.de

Zanzu, mein Korper in Wort
und Bild

Zanzu stellt in einfacher Sprache unter an-
derem Bilder und Informationen in den
Bereichen Korperwissen, Sexualitdt, Ver-
hiitung, Beziehung und Gefiihle dar. Alle
Informationen sind in Wort, Bild und
Schrift erhiltlich. Hervorzuheben sind die
konkreten bildlichen Aufarbeitungen zu
den einzelnen Themenbereichen. Diese
sind ausgesprochen klar und deutlich in ih-
rer visuellen Darstellung. Gerade fiir Men-
schen mit Down-Syndrom ist es wichtig,
visuelle und auditive Informationen mitei-
nander zu verbinden.

Das Portal stellt die Informationen in 13
Sprachen zur Verfiigung.

www.zanzu.de
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Vielma-Vielfdltige Materialien

Die Materialien von Vielma geben wichti-
ge visuelle wie auch haptische Impulse fiir
die sexualpadagogische Arbeit. Sie unter-
stiitzen beim Sprechen iiber Sexualitt, iiber
die Liebe sowie den Kérper und ermogli-
chen es z.B., relevante Korperoffnungen an-
hand von ménnlichen und weiblichen Ge-
schlechtsmodellen zu zeigen und greifbar
zu machen. Hierzu ein Beispiel aus dem
Praxisalltag:

Es ist wichtig, vor der Nutzung eines
Tampons zu verstehen, welche Korperoft-
nungen es gibt und wo ein Tampon einzu-
fithren ist.

Ein weiteres Beispiel aus der Praxis: Im-
mer wieder ist zu beobachten, dass der Un-
terschied zwischen einem erigierten und
einem schlaffen Penis auf rein verbaler Ebe-
nen unzureichend verstanden wird. Hier
konnen die Penismodelle firr die nétige
Wissensvermittlung hilfreich sein.

Bildkarten der mannlichen und weib-
lichen Geschlechtsmerkmale gehéren zur
Grundausstattung im sexuellen Bildungs-
bereich. Sie kénnen unterschiedlich und
ganz individuell eingesetzt werden. Sie die-
nen unter anderem:

® zum Gesprichsanlass

m zur Wissensvermittlung
m zur Begriffsbildung

® als Anschauungsmaterial

www.vielma.at



Die eigene Kreativitat

Eltern und auch Fachleute kennen die He-
rausforderung, vorhandenes sexualpadago-
gisches Material anpassen oder individuell
ergidnzen zu missen. Einfache Zusammen-
hénge werden sonst nicht ausreichend ver-
standen. Dem klassischen Aufklarungsun-
terricht fehlt es oftmals an passgenauem
und individuellem Material. Die eigene
Kreativitdt ist nun gefordert.

Hier drei Ideen, die nach einer einmali-
gen und kurzen Vorbereitungsphase immer
wieder genutzt werden konnen.

Die themenspezifische Box
Boxen mit themenspezifischen Materialien/
Gegenstinden zum Beispiel zu ,,Hygiene®
befiillen und Wortkarten dazuschreiben.
Die Wort-Bild-Zuordnung ist nur die
eine Ebene, eine andere kann dann das sim-
ple Besprechen der Gegenstinde nach de-
ren Nutzen, Gebrauch, Kosten und Her-
kunftsort sein. Der Herkunftsort und die
Kosten werden hiufig vergessen, sind fiir
den Bezug zur Lebensrealitit und der sozi-
alen Teilhabe jedoch sehr wichtig.
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Eine kleine Box mit Hormonen

Eine kleine Schachtel mit Konfetti, das als
bildhaftes Synonym fiir Hormone steht. Ein
einfacher Trick, einen komplexen und nur
schwer zuginglichen Sachverhalt zu ver-
mitteln. Eine Konfetti-Hormonparty kann
zum Beispiel das Thema ,Ich bin verliebt“
unterstiitzen und lebendig gestalten.

Ein Holzhaus mit Zimmer

Aus einem alten Holzhaus, vielleicht aus
Kindertagen, wird schnell ein Modellhaus.
Das Haus sollte iiber die relevanten Zim-
mer wie ein Bad, Schlafzimmer, Kiiche und
Wohnzimmer verfiigen, jedes Zimmer eine
Tiir haben, um den Aspekt der ,, Privatspha-
re“ zu verdeutlichen. Anhand des Hauses
kénnen wichtige Verhaltensregeln zum Be-
reich ,,Privatsphére” eingetibt und visuell
verdeutlicht werden. Figuren, die als Perso-
nen eingesetzt werden, sind genau wie an-
sprechendes und altersgerechtes Mobiliar
wichtig.

In diesem Sinne viel Freude und Inspiration
beim Lesen! W
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Quernachgedacht uber
Leben und Lernen in ,digitalen Zeiten”

TEXT: SILVIA DOSER

Es gibt Themen, die so allgegenwartig sind, dass wir sie kaum mehr bemerken. Digitalisierung ist ein sol-
ches omniprasentes Thema. Doch plotzlich bekommen wir beilaufig eine Frage gestellt —,Wie wirkt sich
die Nutzung des Smartphones insbesondere auf Kinder und Jugendliche aus?” — und der gedankliche
Domino-Day beginnt. So erging es der Autorin dieses Beitrags. Sie wollte diese Frage sorgfaltig beant-
worten und begann zu recherchieren.
Der entstandene Artikel ist als Weckruf zu lesen. Zugleich animiert er uns zur Auseinandersetzung mit
verschiedenen Denk-Pfaden, die wir gemeinsam mit Silvia Doser betreten. Sie fasst zusammen, wie das
menschliche Gehirn funktioniert und wie es lernt, listet einige Studienergebnisse, die sehr kritisch zur
Nutzung digitaler Medien stehen, und versucht sich an den Querverbindungen des komplexen Themas

zu Personen mit Down-Syndrom.

Die,durchdigitalisierte” Welt

Langst sind wir in einer nahezu durchdigitali-
sierten Welt zu Hause. Mit dem Smartphone
in der Tasche sind wir Uberall erreichbar und
immer online. Einkaufen, Bankgeschifte, Fri-
seurtermine, Hotelzimmer buchen, fotografie-
ren, filmen, fernsehen, Musik héren, Flugstatus
checken, Kinokarten kaufen, E-Mails schreiben,
navigieren, im Internet surfen, Parkticket 16sen
und - ach ja - telefonieren! All das (und noch
viel mehr) erledigen wir, ob zu Hause oder von
unterwegs, mit nur einem einzigen Gerat.

Smartphone, Tablet, Notebook, Fernseher
und/oder Spielekonsole sind heute aus un-
seren Wohn- und Schlafrédumen kaum noch
wegzudenken. Auch in immer mehr Kinder-
zimmern halten digitale Medien mittlerweile
Einzug. Uber zwei Millionen Apps - darunter
Hunderttausende von Spielen - stehen in den
Online-Stores inzwischen zur Verfligung. Rund
80000 Lern-Apps wurden laut ,International
Business Times” Mitte 2015 allein im Apple-
App-Store angeboten.! Von der putzigen Ein-
schlaf-App als ,wunderschones Einschlafritual
fiir die Kleinsten” Uber interaktive Kinderbuch-
Apps, lustige Mini-Apps flir zwischendurch,
coole Lern-Apps fir die Vor- und Grundschule
bis hin zu lehrreichen Mathe-Apps, mit denen
»selbst Algebra zum bunten Entertainment-Pro-
gramm wird”. Das Angebot ist riesig.

Auch speziell fir Kinder mit Lernschwie-
rigkeiten oder Behinderungen lassen sich sei-
tenweise Empfehlungen finden. Einfach in der
Handhabung, so lese ich, kdnnten Menschen
mit Behinderung besonders vom sogenannten
E-Learning profitieren. Gar von digitaler Teilha-
be ist die Rede.

Presse, Medien-Experten und Regierung
scheinen sich einig. Mit der richtigen App las-
sen sich spielerisch Kern-Kompetenzen, wie
das Lesen, Rechnen und Schreiben, aber auch
Sozial- und, quasi beildufig, auch Medienkom-
petenz erwerben und sogar vertiefen. Der Um-
gang mit digitalen Medien selbst wird gar zur
Schlissel-Qualifikation emporgehoben und so
findet Digitalisierung heute auch im Klassen-
zimmer statt, wo das Smartboard immer &fter
die klassische Tafel ersetzt und wo man, schon
in der Grundschule, nicht mehr nur noch mit
der Hand schreibt, sondern immer &fter auch
tippt oder wischt.

Lasst sich Lernen wirklich so einfach
ndigitalisieren”?

Was aber sagt die Wissenschaft? Lasst sich
Lernen wirklich so einfach ,digitalisieren”? Wie
funktioniert unser Gehirn eigentlich und wie
genau lernen wir? Ist der zunehmende Konsum
digitaler Medien in immer jingeren Jahren -
auch und besonders von jungen Menschen mit
Down-Syndrom - wirklich unbedenklich oder
sitzen wir hier einer Finte auf?

Ich wollte es genau wissen und habe mich
deshalb umfassend mit diesen Fragen beschaf-
tigt. Unweigerlich stief8 ich bei meiner Recher-
che auf den Gehirnforscher Prof. Manfred Spit-
zer. In seinen Biichern und Interviews spricht er
eine sehr deutliche Sprache. Seine - durchaus
kontrovers diskutierten - Einlassungen und
Thesen (hauptsachlich aus zwei Biichern ,Di-
gitale Demenz — wie wir uns und unsere Kin-
der um den Verstand bringen” und ,Die Smart-
phone Epidemie — Gefahren fiir Gesundheit,
Bildung und Gesellschaft”) dienten mir als In-
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spirationsquelle flr diesen Artikel und lieBen
mich hellhérig werden.

Unser Gehirn

Betrachten wir zundchst das Gehirn etwas ge-
nauer. Zu Beginn unseres Leben wiegt es unge-
fahr 350 Gramm. Bis wir erwachsen sind, hat es
sein Gewicht und seine GroBe in etwa vervier-
facht. Schon von Geburt an aber sind sowohl
die Nervenzellen als auch deren Verbindungs-
fasern vorhanden und nehmen danach zahlen-
maBig kaum noch zu.

Wie also wachst das Gehirn? Es ist vor allem
Fett, das im Laufe der Entwicklung das Gehirn
so grof3 werden lasst. Dabei handelt es sich um
eine ganz besondere Art von Fett, Myelin ge-
nannt. Myelin besteht zu 70 % aus Fetten und
zu 30 % aus Proteinen und tragt daher auch
den Namen ,WeiBe Substanz”. Myelin ist eine
Art Schutzhtlle, die die Nervenfasern bzw. de-
ren Nervenzellfortsatze ummantelt. Wahrend
der Kindheit und Jugend wachst Myelin immer
weiter und unterstitzt das sich entwickelnde
Gehirn bei seiner Funktionsweise.? Vor allem
in den ersten beiden Lebensjahren wachst
das Gehirn um 50 %. Nach vier Jahren erreicht
es 85 % und erstim Alter von sieben Jahren sei-
ne endglltige GroRe.

Schadelvermessungen vom Hinterkopf bis
zur Stirn bei Kindern mit Trisomie 21 von der
Geburt bis zum fiinften Lebensjahr ergaben
allerdings eine unterdurchschnittliche Lange.
Das Hirngewicht von Erwachsenen mit Triso-
mie 21 erwies sich darlber hinaus im Durch-
schnitt als verringert.

So oder so sind — wie bereits erwdhnt — Ner-
venzellen und Verbindungsfasern schon zum



Zeitpunkt der Geburt fast vollstandig vorhan-
den. Bei Menschen mit und ohne Down-Syn-
drom gleichermaflen. Da das Myelin zu diesem
Zeitpunkt aber noch nicht voll ausgebildet ist,
verfligt der Mensch zu Beginn seines Lebens
zundchst Uber Verbindungsfasern, die noch
recht langsam sind.

Mit dem Moment seiner Geburt beginnt
der Saugling nun, sich aktiv mit der Welt ausei-
nanderzusetzen, dabei verarbeiten die grauen
Zellen (Neuronen) seines Gehirns Informatio-
nen in Form von elektrischen Impulsen. Diese
werden Uber Nervenfasern von Nervenzelle
zu Nervenzelle hin und her geschickt, und das
gleich dutzendfach. Die zunehmende Umman-
telung der Nervenfasern mit Myelin bewirkt,
dass die Impulse nicht mehr langsam an der
Nervenfaser entlanglaufen, sondern schlief3-
lich schnell an ihr entlangspringen. Nun sind
die Nervenzellen nicht direkt miteinander ver-
bunden, sondern stehen lber neuronale Ver-
knlpfungen (sogenannte Synapsen) in Kon-
takt zueinander.

Das Gehirn des Menschen enthdlt etwa
100 Milliarden Nervenzellen, von denen jede
bis zu 10 000 Verbindungen mit anderen Ner-
venzellen hat. Die Anzahl der Verbindungen -
der Synapsen also — betrdgt damit etwa eine
Million Milliarden (10™!)% Auch Ihres! (Das von
Menschen mit Down-Syndrom vielleicht etwas
weniger.)

Lange Zeit dachte man, dass sich das Gehirn
bei geistiger Arbeit nicht verandert. Zu den ak-
tuell wichtigsten Erkenntnissen im Bereich der
Neurobiologie gehort deshalb, dass sich das
Gehirn permanent andert. Und zwar durch sei-
nen Gebrauch! Unser Gehirn funktioniert nam-
lich in einer wichtigen Hinsicht so dhnlich wie
ein Muskel. Dass nur trainierte Muskeln wach-
sen, ist allgemein bekannt. Ebenso verhalt es
sich mit dem Gehirn. Zwar nimmt bei intensi-
ver Nutzung nicht das gesamte Gehirn an Gro-
Re zu, aber es geschieht etwas ganz Ahnliches.

Durch das Ubertragen von Signalen von
Nervenzelle zu Nervenzelle, also immer
dann, wenn unser

Gehirn Informationen verarbeitet (also immerl),
werden Synapsen angebaut, umgebaut, abge-
baut, weggerdumt und wieder ganz neu gebil-
det. Wird die Synapse jedoch nicht gebraucht,
verkimmert sie. Spitzer fasst es so zusammen:
,Das Gehirn ist keineswegs statisch, sondern
eine Art Dauerbaustelle. Dauernd wird nach
Kraften versucht, die Struktur des Informations-
verarbeitungssystems Gehirn den Anforderun-
gen anzupassen. Dadurch werden zwar keine
zusatzlichen Neuronen gebildet, die vorhande-
nen Neuronen werden vielmehr groBer, denn
ihre Verbindungsstellen (die Synapsen) werden
dicker, und es gibt mehr baumartige Fortsatze,
deren Verzweigung ebenfalls zunimmt.”

Eine besondere Bedeutung kommt dabei
dem Hippocampus zu. Der Hippocampus ist
ein Teil des Gehirns (pro Gehirnhélfte gibt es
einen). Er befindet sich im medial gelegenen
Teil des Endhirns.> Obwohl es sich beim Hip-
pocampus um eine vergleichsweise kleine
Struktur des Gehirns handelt, ist er sozusagen
die Schaltzentrale zwischen Kurz- und Langzeit-
geddchtnis und so fir das Funktionieren des
gesamten Gehirns sehr wesentlich. Hatten wir
keinen, wir kdnnten uns nichts Neues merken.
Er verknipft eingehende Informationen und
formt sie zu langfristigen Gedachtnisinhalten.
Er ist auBerdem der einzige Ort in unserem
Gehirn, an dem Nervenzellen nachwachsen.
Deren bloB3es Vorhandensein niitzt jedoch zu-
ndchst nichts. Die neuen Nervenzellen missen
mit den vorhandenen Strukturen vernetzt wer-
den, nur so kdnnen sie tiberleben. Wie Studien
zeigen konnten, sterben sie nach wenigen Wo-
chen wieder ab, wenn sie nicht eingebaut wer-
den. Und eingebaut wird nur, was gebraucht
wird.

Gehirn und Lernen
Unser Gehirn ist zum Zeitpunkt der Ge-
burt also - bis auf die wenigen Eindrticke, die
es im Mutterleib zu verarbeiten hatte — noch
Lunbenutzt” und verfligt deshalb zundchst
Uber Verbindungsfasern, die die
Signale nur langsam weitergeben
und damit nur wenig zur Infor-
mationsverarbeitung beitragen.
Die ersten Erfahrungen, die ein
Saugling macht, werden deshalb
noch nicht tief verarbeitet. Mit
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Durchkauen, Infragestellen und Analysieren
von Inhalten, die geistige Tiefe der Bearbeitung
des Materials also, bewirkt, dass sich sehr viele
Synapsen verandern, und sorgt so dafir, dass
der Inhalt besser gespeichert wird. Je inten-
siver wir uns also mit einem Sachverhalt aus-
einandersetzen, desto tiefer wird dieser ver-
arbeitet und desto besser wird er im Gehirn
gespeichert. Diese Verarbeitungstiefe ermog-
licht uns folglich ein langfristiges Erinnern.

Jeder Eindruck, jede Wahrnehmung, jedes
Erleben, Fiihlen, Denken und Handeln hinter-
ldsst in unserem Gehirn Spuren, sogenannte
Geddchtnisspuren. Wie gut diese Bezeichnung
passt, wurde erst durch die moderne Neuro-
wissenschaft deutlich. Waren diese Gedacht-
nisspuren bis in die 1980er-Jahre noch hypo-
thetische Gebilde, so kann man sie heute sogar
sichtbar machen. Dadurch, dass elektrische
Impulse lber Nervenverbindungen (Synap-
sen) laufen, verdndern sich diese Synapsen
und leiten besser. So bahnen sich die Impul-
se langfristig Trampelpfade durch das Gehirn.
Diese Trampelpfade sind dauerhafte struktu-
relle Veranderungen im Gehirn und keine the-
oretischen Gebilde. Das Ausbilden der Spuren
wird gehirnbiologisch seit Jahrzehnten genau-
estens untersucht und als Neuroplastizitdt be-
zeichnet. Es gibt aber auch einen ganz einfa-
chen Namen dafir: Lernen.

Risiken und Nebenwirkungen

Warum erzahle ich lhnen all das? Nun, bis vor
Kurzem wusste ich das alles selber nicht. Ich
bin Mutter, keine Neurowissenschaftlerin. Und
ich bin besorgt. Wenn das Gehirn also immer
lernt (es kann gar nicht anders, das wissen wir
jetzt), dann hinterldsst auch die mit digitalen
Medien verbrachte Zeit Spuren. Bei unseren
Kindern, aber eben auch bei uns.

Indes lese und hoére ich immer wieder vom
vielseitigen Nutzen digitaler Medien, doch
Uber ihre Risiken und Nebenwirkungen wird
wenig oder teilweise verharmlosend gespro-
chen. Deshalb machte ich mich auf die Suche
und entdeckte eine ganze Reihe handfester
Belege dafir, dass es eben nicht egal ist, wo-
mit wir und vor allem unsere Kinder unsere
Zeit verbringen. So besagen manche Studien,
dass wer Bildschirmmedien hdufig nutzt, zu
Ubergewicht, Schlafstérungen, Depressionen
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ten Blutdruck bei mehr Zeit der wochentli-

chen Internet-Nutzung.®

® Eine britische Studie an tiber 1000 Mad-
chen fand heraus, wer im Alter von 13 Jah-
ren mehr als drei Stunden téglich in sozia-
len Netzwerken wie Facebook oder Twitter
verbringt, leidet mit 18 doppelt so haufig
an einer Depression.’

m Eine grof3e norwegische Studie an knapp
10000 Jugendlichen zeigte ein hohes Maf3
der Nutzung digitaler Medien in der Stun-
de vor dem Schlafengehen. Das Smartpho-
ne fand hierbei am haufigsten Verwendung
und beeintrachtigte den Nachtschlaf - do-
sisabhdngig - gleich in dreifacher Weise:
Verdréngung der Schlafenszeit, Erregung
und Unruhe durch die dargebotenen Inhal-
te und das blaue Licht des Bildschirms, das
zu einer beeintrachtigten Freisetzung des
Schlafhormons Melatonin fihrt.2
Zudem fiihrt der Konsum digitaler Medien

zu Kurzsichtigkeit, Aufmerksamkeits-, Konzen-

trations- und Sprachentwicklungsstérungen,
er wirkt sich negativ auf das Sozialverhalten
und die Eltern-Kind-Beziehung aus und hat ein
enorm hohes Suchtpotenzial. Auch das haben

Studien ergeben.

® Am 18. Juni 2018 erkannte die Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) die Computer-
und Online-Spielsucht als Krankheit an.

m Der Drogenaffinitatsstudie der Bundeszen-
trale fir gesundheitliche Aufklarung (BzgA)
aus dem Jahr 2015 zufolge ist bei 5,8 % der
zwolf- bis 17-jahrigen Jugendlichen von ei-
ner Computerspiel- oder Internetabhdn-
gigkeit auszugehen. Madchen in dieser Al-
tersgruppe sind dabei mit 7,1 % statistisch
signifikant starker betroffen als die Jungen
(4,5 %).°
Das Durchschnittsalter, in dem kleine Kinder

mit der Nutzung digitaler Medien beginnen,
hat sich in den vergangenen Jahren deutlich
verringert, wahrend sich die durchschnittliche
tagliche Nutzungszeit ebenso deutlich erhoht
hat.

Nach der KIM-Studie verfiigten 2014 hierzu-
lande 10 % der Sechs- bis Siebenjdhrigen und
bereits 61 % der Zehn- bis Elfjahrigen UGber ein
eigenes Mobilgerat.” 2015 waren es laut einer
Studie des SINUS-Instituts bei den Drei- bis
Achtjdhrigen sogar schon 22 %!"

Darliber hinaus gibt es kaum aktuelle Stu-
dien zum Bildschirmmedien-Konsum von Kin-
dern in Deutschland. So ist man auf Daten aus
anderen Landern angewiesen. Diese erlauben
aber zumindest einen Ruickschluss auf hiesige
Verhaltnisse.

m Eine im Februar/Marz 2015 an 2658 Perso-
nen zwischen acht und 18 Jahren durch-
gefiihrte reprasentative Untersuchung aus
den USA zum Beispiel kam zu dem Ergeb-
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Jugendliche und Er-
wachsene in den USA ver-
bringen mehr als ein Drittel
der im Wachzustand verbrachten Lebenszeit
vor einem Fernseher, dem Smartphone, Tab-
let, Rechner und/oder an einer Spielekonsole.
Ich finde das wirklich alarmierend!

All jene, die jetzt Verantwortung fir die
kleinsten und schwachsten Mitglieder unse-
rer Gesellschaft tragen, sollten sich kritisch
mit der Frage auseinandersetzen, wie viel Zeit
sie selber und wie viel Zeit ihre Schitzlinge
vor einem Bildschirm verbringen. Und wir
sollten, wenn es angezeigt ist, entsprechend
handeln.

(davon durch-

Ein ungemiitliches Thema

Nun machen Sie aber mal einen Punkt, werden
Sie jetzt vielleicht denken. Was hat das alles mit
mir zu tun? Vielleicht mehr, als es uns allen lieb
ist?

Die Digitalisierung greift in einem rasan-
ten Tempo um sich und sie hat Auswirkungen
auf unser Leben und auf das unserer Kinder.
Erst neulich habe ich beobachtet, wie sich ein
Madchen - wédhrend es die StraBe entlang
ging - einen Film Uber ihr Smartphone ansah.
Im Gehen! Das Smartphone hielt sie sich da-
bei waagerecht vor das Gesicht. Ein Smombie
(kurz fir Smartphone-Zombie, dieser Begriff
wurde 2015 zum Jugendwort des Jahres)?

Ich weil3, dies ist ein ungemiitliches Thema.
Inzwischen wurden mehr Smartphones herge-
stellt, als es Uiberhaupt Menschen auf der Welt
gibt. Vier Milliarden Menschen™ nutzen aktuell
ein Smartphone, etwa die Halfte von ihnen tég-
lich mehr als finf Stunden.” Damit ist es das be-
herrschendste Medium. Seit seiner Einflihrung
vor elf Jahren befindet es sich, wie kein anderes
technisches Gerat vor ihm, weltweit auf einem
rasanten Siegeszug. Auch immer mehr junge
Menschen mit Down-Syndrom haben eins und
verbringen immer mehr Zeit damit.
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Mich

hat meins zwischendurch auch

ganz schon im Griff und ich fihle mich oft bei
der tdglichen Verrichtung meiner Aufgaben -
zu Hause oder in der Arbeit, beim gemeinsa-
men Spiel mit meinen Kindern, beim Ausflug
mit meiner Familie oder beim gemitlichen
Beisammensein mit Freunden - durch mein
Smartphone gestort oder abgelenkt. Und wie
ist das bei lhnen? Wenn wir dartiber schimp-
fen, dass unsere Kinder zu viel Zeit mit dem
Smartphone, dem Tablet oder dem Fernseher
verbringen, dann missen wir uns vielleicht zu-
nachst an die eigene Nase fassen.

Ich habe den Eindruck, dass kaum jemand
so recht mochte, dass seine Kinder, besonders
die kleinen, ihre Zeit mit digitalen Medien ver-
bringen. Dennoch benutzen in Deutschland 70
% der KITA-Kinder das Smartphone der Eltern
mehr als eine halbe Stunde taglich.”

Noch dirfte die Smartphone-Nutzung bei
Menschen mit Down-Syndrom nicht die groB-
te Rolle spielen. Aber auch die zu haufig an
Spielekonsolen, vor dem Fernseher oder am
Tablet verbrachte Zeit wirkt sich unglinstig
auf ihre Entwicklung aus. Viele Menschen mit
Down-Syndrom neigen ohnehin zu Uberge-
wicht, Schlafstérungen und Depressionen. Ihre
motorische und sprachliche Entwicklung ist
wegen des zusatzlichen Chromosoms sowie-
so verzogert und auch das mit dem Konzen-
trieren und der Aufmerksamkeit klappt —,syn-
drombedingt” — oftmals nicht ganz so gut.

Wie sich Bildschirmmedien jeweils auswir-
ken kénnen, wurde in einigen Negativ-Bei-
spielen bereits erwdhnt, allerdings ohne dabei
weiter ins Detail zu gehen. Wenn auch Sie es
ganz genau wissen wollen, lade ich Sie ein,
selbst in diese Materie einzutauchen. Es gibt
inzwischen zahlreiche Publikationen, die sich



kritisch mit diesem Thema auseinander-
setzen. Es lohnt sich! Einen Lebensbereich,
auf den sich am Bildschirm verbrachte Zeit
besonders negativ auswirken kann, moch-
te ich nicht unerwahnt lassen. Es ist die Bil-
dung.

Bildung
Bildung ist nach einhelliger Meinung der Me-
diziner einer der wichtigsten Faktoren fiir die
Gesundheit eines Menschen. Dies gilt fir die
geistige wie fur die korperliche Gesundheit.
Die Gesundheit ist also umgekehrt auch der
wichtigste Faktor fiir geistige Entwicklung. Wie
Jleistungsfahig” wir geistig sind, hdangt wieder-
um entscheidend davon ab, wie viel wir geistig
leisten.

Die intensive Bearbeitung von Informatio-
nen, das wissen wir nun, bewirkt das Entstehen
darstellbarer Trampelpfade (Gedachtnisspu-
ren) in unserem Gehirn. Ein Mensch, der in sei-
nem Leben viel gelernt hat (Inhalte nicht stur
~gepaukt’, sondern vielmehr mit allen Sinnen
erlebt und verarbeitet hat, durch dessen Gehirn
also immer und immer wieder eine Vielzahl
von Informationen gelaufen ist), der hat eine
Menge Spuren in seinem Gehirn. Sie ermogli-
chen es ihm, sich in der Welt zurechtzufinden
und planvoll, effektiv und vor allem selbstge-
steuert zu handeln. Man sagt auch: Jemand ist
geistig ,auf der Hohe".

Umgekehrt gilt: Je ober-
flachlicher ich einen Sach-
verhalt behandle,
weniger Synapsen werden
im Gehirn aktiviert, mit der
Folge, dass weniger gelernt
wird. Wenn wir unser Ge-
hirn also nicht ,ordnungs-
gemal” gebrauchen, dann
entstehen dort auch keine
Spuren. Ein Gehirn ohne
Bildung, ist — so gesehen
- wie ein Buch ohne Buch-
staben. Auch das gilt fir
Menschen mit und ohne
Down-Syndrom  gleicher-
mafen!

desto

Diese Erkenntnis ist vor
allem deshalb wichtig, weil
sich elektronische Medien
und das Internet aus ge-
nau diesem Grund negativ
auf das Lernen auswirken
kénnen. Herr Spitzer fin-
det hierfir die folgenden
Worte: ,Sie flihren zu mehr
Oberflachlichkeit, was man
schon rein sprachlich an
den Begriffen der Nutzung
ablesen kann: Friher wur-

den Texte gelesen, heute werden sie geskimt,
das heil3t oberflachlich abgeschopft. Friher
wurde in die Materie eingedrungen, heute
wird stattdessen im Netz gesurft (also Gber In-
halte geglitten.)” Er erklart weiter: ,Das ist kei-
ne graue Theorie. Wenn ich auf einem berlh-
rungsempfindlichen Tabletbildschirm ein Wort
mit der Hand von A nach B ziehe (es also nur
an einen anderen Ort des Bildschirms bewege),
dann ist da so ziemlich das Oberflachlichste,
was ich mit einem Wort machen kann - noch
oberflachlicher, weil mit noch weniger Bewe-
gung verbunden, ware nur noch Copy und
Paste per Mausklick. Das Wort zu lesen oder
gar abzuschreiben, um mich dabei gedanklich
mit ihm zu befassen (ohne wédhrenddessen ir-
gendein Schaltfeld anzuklicken), waren tiefe
Verarbeitungsschritte, die durch elektronische
Medien be- oder sogar ganzlich verhindert
werden.”

Verarbeiten ist immer auch Lernen! Lernen
setzt eigenstandige Geistesarbeit voraus. Wer
sich geistige Arbeit immer &fter abnehmen
lasst, beansprucht sein Gehirn nur noch in ge-
ringem MaBe. Hinzu gesellt sich ein weiteres
Problem. Die Motivationslage zum Einprdagen
von neuen Sachverhalten wird verandert.

Mit demTitel,,Der Einfluss von Google auf das
Geddchtnis. Die Auswirkungen der permanen-
ten Verfiligbarkeit von Informationen auf unser
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wJeder Eindruck, jede Wahrnehmung, jedes Erle-
ben, Fuihlen, Denken und Handeln hinterldsst in
unserem Gehirn Spuren, sogenannte Geddcht-
nisspuren. So bahnen sich die [mpulse langfristig
Trampelpfade durch das Gehirn.
Das Ausbilden der Spuren wird gehirnbiologisch
seit Jahrzehnten genauestens untersucht und als
Neuroplastizitit bezeichnet.“

.. Man konnte eine Hypothese wagen: Die Bildung
der Trampelpfade kommt Personen mit Triso-
mie 21 besonders zugute. Sie bleiben gerne auf
gewohnten Pfaden. Wenn ihr Gehirn viele Tram-

pelpfade zur Verfuigung hat, hilft es ihnen mogli-
cherweise, im Alltag Neues auszuprobieren.

.. Deshalb gilt es bei Personen mit Trisomie 21
noch sorgfiltiger darauf zu achten: Setze die
richtigen [mpulse, zum richtigen Zeitpunkt und
mit den passenden Mitteln, aber setze sie!
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Denken” veroffentlichten Wissenschaftler der
Harvard University im Fachblatt Science gleich
vier Experimente, die den Nachweis erbrach-
ten, wie unglinstig sich elektronische Medien
auf unser Denken und unser Gedachtnis aus-
wirken.” Sie kommen zu dem Schluss: ,Die
Teilnehmer machten offenbar keine Anstren-
gungen, sich zu erinnern, wenn sie dachten,
sie konnten spater die Aussagen nachschla-
gen. Da uns Suchmaschinen dauernd zur Ver-
fligung stehen, konnte es sein, dass wir oft in
einer Verfassung sind, die uns das Gefiihl gibt,
wir brauchten die Informationen nicht einzu-
speichern. Wenn wir sie brauchen, schauen wir
einfach nach.”® Mit der Gewissheit, doch alles
im Netz (wieder-)finden zu konnen, setzen wir
uns also gar nicht weiter mit den Inhalten aus-
einander und signalisieren unserem Gehirn so,
dass es diese nicht zu speichern braucht.

Zwar hat das fiir uns Erwachsene keine allzu
schwerwiegenden Folgen mehr. Unser Gehirn
ist fertig entwickelt. Einen Gefallen tun wir ihm
damit dennoch nicht! Vor allem aber fiir unse-
re Kinder, deren Gehirne sich erst entwickeln,
kann der haufige Konsum von Bildschirmme-
dien aller Art schlimme Folgen haben. Fiir ihre
(Gehirn-)Bildung ist es von essenzieller Bedeu-
tung, dass sie die Welt, im wahrsten Wortsinn,
be-greifen lernen. Wer in der friihen Kindheit
mit der immer gleichen Handbewegung tber
eine eigenschaftslose Glasober-
flache wischt, deren sensorische
Qualitat sich nie andert, dem er-
schliet sich die Welt maximal
bruchstiickhaft.

Wer gerade dabei ist, sich die
Welt zu erschlieBen, der kann
das nur mit echten Dingen in
der realen Welt, im standigen
Miteinander und Austausch
mit anderen Menschen (unser
Gehirn ist zundchst und vor al-
lem ein soziales Gehirn).” Nur
beim Lernen durch Hantieren
(ob mit den Handen oder dem
Hirn), nicht aber beim blo3en
Zeigen, Tippen oder Wischen,
kénnen wir Zusammenhdnge
erst richtig be-greifen und uns
diese auch wirklich langfristig
merken. Der Computer nimmt
uns geistige Arbeit ab und be-
einflusst dadurch unter Um-
standen unser Lernen negativ.
Am Computer gelernte Sachver-
halte, das ist erwiesen, sind im
Gehirn schwécher représentiert
und kdnnen meist nicht so gut
abgerufen werden. Wenn wir
nun auf moderne Informations-
technologie setzen und glau-
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ben, wir kdnnten unseren Kindern Wissen per
Mausklick vermitteln, dann setzen wir mogli-
cherweise aufs falsche Pferd!

»Geistige Hohe” versus Demenz

Lassen Sie uns noch einmal kurz auf die Sache
mit der ,geistigen Hohe” zuriickkommen. Die-
se darf ruhig wortlich genommen werden. Die
geistige Hohe, die wir im Laufe unseres Lebens
erklimmen, wachst also mit den Herausforde-
rungen, die wir unserem Gehirn stellen.

Das Wort Demenz leitet sich vom lateini-
schen de (herab) und mens (Geist) ab. Wortlich
Ubersetzt, bedeutet es also geistiger Abstieg
und wie bei jedem Abstieg hdangen dessen
Lange und Verlauf nun einmal davon ab, von
wo man absteigt. Manfred Spitzer findet fur
diesen Zusammenhang ein einpragsames Bild:
,Wer sich auf einer Sanddiine am Meer befin-
det und einen Abstieg bis auf Meereshéhe be-
ginnt, der wird nicht sehr lange brauchen. Wer
jedoch auf der Spitze des Mount Everest an-
fangt, wird sich — obwohl er dauernd absteigt
- lange Zeit in grof3er Hohe befinden.”

Wie anhand digital simulierter neurona-
ler Netzwerke nachgewiesen werden konn-
te, funktionieren diese meistens selbst dann
noch vollig unaufféllig, wenn bereits 70 %
der Nervenzellen ausgefallen sind. Bei 85 %
nimmt die Funktion zundchst merklich ab, ist
aber immer noch einigermallen vorhanden.
Erst wenn mehr als 90 % der Nervenzellen zer-
stort sind, funktioniert das Netzwerk nur noch
ein bisschen und irgendwann schlieBlich gar
nicht mehr. Lange bevor sich die Symptome
der Krankheit subjektiv und objektiv bemerk-
bar machen, hat der Untergang der

Nervenzellen langst begonnen, und wenn die
Symptome subjektiv und objektiv schon be-
merkbar sind, dann ist bereits richtig, richtig
viel kaputt.

«Man spricht in diesem Zusammenhang
von der kognitiven Reservekapazitat, die ein
jeder Mensch hat und auf die er zurlickgrei-
fen kann, wenn seine Verarbeitungsressourcen
knapp werden. Je hoher also die Reservekapa-
zitat, desto spater wird ein geistiger Abstieg
bemerkt. Und diese hangt entscheidend da-
von ab, wie gut das Gehirn vor dem Abstieg
gebildet wurde!®

Der Hippocampus (Sie erinnern sich? Die
,Schaltzentrale”) ist von der Alzheimer-De-
menz Ubrigens besonders friih betroffen. Geht
er kaputt, konnen neue Inhalte nicht mehr
so gut eingespeichert werden. Um es noch
einmal zu verdeutlichen: Solange wir uns auf
unserer geistigen Hohe befinden und bereits
(oder vor allem) auf dem Weg dorthin, verar-
beitet unser Gehirn, wenn wir es lassen, per-
manent Informationen. Je mehr es das tut,
umso mehr bleibt hdangen. Und je mehr schon
drin ist, umso mehr passt rein. Wohl dem, der -
wenn er den Abstieg beginnt — aus dem Vollen
schopfen kann ...

Down-Syndrom und Demenz
In den vergangenen Jahrzehnten ist die durch-
schnittliche Lebenserwartung von Menschen
mit Down-Syndrom deutlich gestiegen. Sie
erreichen heute im Durchschnitt ein Alter
von etwa 60 Jahren. Mit zunehmendem Alter
steigt bei Personen mit Down-Syndrom die
Wahrscheinlichkeit, an einer Demenz zu er-
kranken. Zwar gilt das fur
alle Menschen, unabhdngig
vom Chromosomensatz,
jedoch tritt bei Menschen
mit Down-Syndrom, vergli-
chen mit der Gesamtbevol-
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Sicher ist jedoch, dass sie sich durchschnitt-
lich etwa 20 Jahre friher bemerkbar macht.
Insgesamt sind Alterungsprozesse und ihre
Folgeerkrankungen bei Personen mit Trisomie
21 friher zu beobachten als in der Gesamtbe-
volkerung. Um die richtige Diagnose zu stellen,
missen bei Menschen mit Down-Syndrom die
Symptome deshalb besonders genau unter-
sucht werden. Die Alzheimer-Erkrankung ist
eine der am haufigsten, aber auch der haufig
fehldiagnostizierten neurologischen Stérun-
gen bei Erwachsenen mit Down-Syndrom. Sie
wird oft als Grund fiir einen Riickgang zuvor si-
cher beherrschter Fahigkeiten gesehen. Dabei
konnen diese vielfaltige Ursachen haben. Um
andere Ursachen fir den Riickgang der allge-
meinen Leistungsfahigkeit auszuschlieBen,
ist es deshalb wichtig, andere Erkrankungen,
wie z.B. Depression, Schilddriisenunter- oder
-Uberfunktion, Schlafapnoe, Verlust von Hor-
oder Sehfdhigkeit oder Nebenwirkungen von
Medikamenten, auszuschlie3en.

Bereits 2004 veroffentlichte die Deutsche
Alzheimergesellschaft eine Statistik, laut der
75 % aller Menschen mit Down-Syndrom zwi-
schen 60 und 69 Jahren von Alzheimer betrof-
fen sind. (In der Gesamtbevélkerung hingegen
sind es in dieser Altersgruppe lediglich 1,7 %.)*
Forscher fanden auflerdem heraus, dass die
Gehirne von Menschen mit Down-Syndrom
bereits ab 35 &hnliche Strukturen aufweisen
wie die Gehirne von Erwachsenen der Durch-
schnittsbevolkerung, die an Alzheimer er-
krankt waren.

Die Alzheimer-Krankheit entsteht durch
Plaques und Tangles im Gehirn. Plaques sind
Ablagerungen in den Gehirnzellen. Bei der
Alzheimer-Krankheit formen sich diese Abla-
gerungen zu unloslichen, harten Plaques, die
zunehmend die Signallibertragung zwischen
den Nervenzellen unterbrechen. Tangles sind
fadenartige Strukturen im Gehirn, die aus ei-
nem bestimmten Protein und sogenannten
verklumpten Mikrotubuli bestehen und letzt-
lich zum Absterben der Zelle fiihren. Mikrotu-
buli sind ein normaler Bestandteil der Nerven-
zelle und dienen dazu, Nédhrstoffe und andere
wichtige Substanzen in die Zelle zu transpor-
tieren. Bei der Alzheimer-Erkrankung ist das
Protein pathologisch verdndert, sodass es die
Mikrotubuli kollabieren lasst, was die Bildung
der Tangles initiiert. Alzheimer ist also eine
neurodegenerative Erkrankung, bei der die
geistige Leistungsfahigkeit letztendlich des-
halb abnimmt, weil allmdhlich Nervenzellen
sterben. Die genaue Ursache der Alzheimer-
Krankheit ist bis heute nicht geklart. Einige
Erkenntnisse deuten jedoch darauf hin, dass
es eine Verbindung zu einem Gen auf dem 21.
Chromosom zu geben scheint.? Wie bereits
oben erwahnt, ist seit ldngerer Zeit nachge-



wiesen, dass die Alzheimersche Krankheit ih-
ren Ursprung im Bereich des Hippocampus hat
und sich dann von dort aus entlang der zahlrei-
chen Verbindungen ausbreitet.

Spitzer restiimiert hierbei: ,Am Ende bleibt
nur noch eine Hiille, das AuBere des Menschen;
sein Geist jedoch, seine unverwechselbare Per-
sonlichkeit, seine Besonderheiten und Eigenar-
ten, seine Geschichte sind verloren.”#

Im Zusammenhang mit dem Down-Syn-
drom meiner Tochter gibt es kaum noch etwas,
das mir ernsthafte Sorgen bereitet. Die Vorstel-
lung aber, womdglich eines Tages miterleben
zu mussen, wie sie ihren Geist, ihre unverwech-
selbare Personlichkeit, ihre Besonderheiten,
ihre Eigenarten und ihre Geschichte (also auch
uns!) verliert und am Ende nur noch eine Hiille
bleibt, erschreckt mich sehr.

Menschen mit Down-Syndrom tun sich
ohnehin schwerer mit dem Erlernen neuer
Fahigkeiten und Fertigkeiten. Flr vieles brau-
chen sie langer, manches bleibt ihnen gar ganz
verwehrt. Ihr Weg hinauf zur ,geistigen Hohe”
ist besonders mithsam und der hinab beginnt
schon friiher. Fiir die Menschen mit Down-Syn-
drom, die uns anvertraut sind, sollten wir des-
halb dafiir Sorge tragen, dass sie sich sinner-
fullt beschaftigen. Digitale Medien sollten, zu
diesem Schluss komme ich, mit Bedacht einge-
setzt werden. Ein Zuviel kdnnte sie, besonders
in jungen Jahren, durchaus darin hindern, ihr
Potenzial voll auszuschopfen.

Um auch ihnen ein lebenslanges Lernen zu
ermdglichen und ihre geistige Leistungsfahig-
keit bis ins Alter zu erhalten, missen wir die
Grundlagen mit einer guten Bildung in Kind-
heit und Jugend schaffen. Die in diesem Auf-
satz erwahnten Zusammenhange sollten hier-
bei Beachtung finden. Ich jedenfalls will alles
daransetzen, dass meine Kinder zu ,neurona-
len Gipfelstiirmern” werden. Ihr Weg hinab ins
Tal soll ein besonders langer sein. B
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Das HOF 1 Projekt

TEXT UND FOTOS: BONNIE WOHLERS

Liebe Leserinnen und Leser des
Leben mit Down-Syndrom*“-Magazins,

ich bin Mutter von drei Kindern, mein mittlerer Sohn Tom
hat das Down-Syndrom und ist zwolf Jahre alt. Er besucht
die 6. Klasse einer inklusiven Schule und ist sehr glticklich
dort. Wie alle Eltern, die ein auBergewdhnliches Kind ha-
ben, beschéftige ich mich viel mit den Themen Inklusion,
Bildung und was die Zukunft uns so bringen wird ...

Vor etwa vier Jahren habe ich einen lebensverdndern-
den Urlaub gemacht. Ich habe eine Ranch in Texas, USA
besucht, sie heiBt Down Home Ranch und ist eine Lebens-
und Arbeitsgemeinschaft fir Menschen mit und ohne
Down-Syndrom. (www.downhomeranch.org)

Ich durfte dort eine Woche verbringen, mit den Bewoh-
nern gemeinsam arbeiten, essen und reden. Sie haben mir
einen Einblick in ihr Leben gegeben und ich war tief beriihrt
von der Zufriedenheit und dem GlUck, die dort herrschen.

Die Griinder dieser Ranch, Judy und Jerry, die vor Giber 30 Jah-
ren den Grundstein dieser Lebensgemeinschaft gelegt haben,
haben sich viel Zeit genommen, mit mir zu reden, und haben
mir in vielen Bereichen die Augen geéffnet.

Nicht nur haben sie eine Tochter mit DS, die der Ausléser zum
Start dieser Ranch war, sondern sie leben und arbeiten sehr eng
mit vielen erwachsenen Menschen mit DS zusammen.

Was habe ich von dort mitgebracht?

Den brennenden Wunsch, etwas Ahnliches in Deutschland zu
erschaffen, und die Gewissheit, dass die Menschen mit DS, ge-
nau wie die ohne, sehr gerne ihr Leben mit Menschen verbrin-
gen, die mit ihnen auf Augenhdhe sind, die dhnliche Interessen
haben, die einfach dhnlich ,funktionieren”.

Mein Sohn Tom lebt mir das taglich vor, er sucht sich sei-
ne Freunde selbst aus. Er ist ein freundlicher Junge, voller Fan-
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tasie und Humor, er
verblifft durch seinen
grof3en Wortschatz,
seine tadellose Gram-
matik und seine Wit-
zigkeit. Da wundert es
einen nicht, dass auch
seine Freunde sehr um-
gangliche, nette Kinder
sind, alle sind total unter-
schiedlich in ihren Fahig-
keiten und in ihrer Art.

Ich als Mutter spiire
Toms Andersartigkeit, er
ist irgendwie BESONDERS,
und ich erfreue mich taglich daran. Natdrlich bin ich daran in-
teressiert, dass er eine tolle Schulbildung bekommt, viele Din-
ge lernt und sich frohlich und selbstsicher in dieser Gesellschaft
bewegt und einfugt.

Aber ehrlich gesagt, will ich ihn gar nicht,normal” ma-
chen. Ich bin sehr froh fiir ihn, dass er, anders als meine restli-
chen Kinder, ein vielleicht etwas anderes Leben und Arbeitsle-
ben haben darf. Wieso sollte man sich fir seine Kinder auch in



der heutigen Gesellschaft wiinschen,
die schneller-hdher-besser-weiter will,
mitzumischen!?
Ich finde, dass Tom ein privilegierter
Mensch ist, weil er bei diesem ganzen
Wahnsinn nicht mitzumachen braucht,
dass er es sich leisten kann, aus der Leistungsgesellschaft,aus-
zusteigen”. Weg von dem Druck, dem wir,Normalos” am liebs-
ten entfliehen wiirden. Ich zumindest mochte das gerne.
Vielleicht komme ich mit meinem Herzensprojekt diesem Ziel
ein bisschen naher.

Ich habe einen groBBen Bauernhof gekauft, auf dem ich ab
September mit meiner Familie leben werde, und lasse mein
altes Leben los.

Dort mdéchte ich nach dem Vorbild der Down Home Ranch
damit anfangen, Feriencamps fiir Kinder mit DS zu organi-
sieren, Nachmittagsprogramme und Ferien auf dem Bauern-
hof anzubieten.

W WOHNEN

Mein Langzeitplan ist, eine Lebensgemein-
schaft zu schaffen, deren Menschen nicht ver-
gessen, woher wir kommen und wozu wir ge-
horen. Wald und Wildnis, die Elemente, das

Tier- und Pflanzenvolk — das sind unsere Wurzeln,
nach denen sich unsere Seele sehnt.

Eine naturnahe, 6kologische, nachhaltige und
vegetarische/vegane Lebensweise fiir Menschen
mit und ohne Down-Syndrom. Erfillende Arbeit
in verschiedensten Bereichen, in einer Umgebung,
die geniligend Schutz fir die bietet, die es benéti-
gen, und mit viel Kontakt und Beriihrungspunkten
nach auf3en.

Ich mochte auf diesem Hof mithilfe der Perma-
kultur einen grof3en Grad an Selbstversorgung
erzielen.

Es sollen auBerdem ein Café, ein Seminarraum,
Atelier, Esel-Wanderungen und Hotelmodule entstehen.
Menschen aus der Umgebung sollen den HOF 1 als Ausflugs-
ziel nutzen, es gibt so viele Mdglichkeiten und meine Vision ist
grof3.

Fiir dieses schone Hof-Projekt suche ich interessierte Men-
schen, die Lust haben, mit mir die ersten Schritte zu ge-
hen, die in den nachsten Jahren etwas bewegen wollen, die
tolle Ideen haben, handwerkliches Geschick mitbringen, sich
flr Permakultur interessieren oder sich auf irgendeine andere
Weise mit einbringen mochten.

Der HOF 1 liegt in einem kleinen Dorf, zehn Minuten aul3er-
halb von Marburg-Stadtmitte. m

Wer Interesse an diesem Projekt hat und mehr erfahren
mochte, schreibe mir bitte:

bonniewohlers@web.de

Mit den allerherzlichsten GriifSen
Bonnie Wohlers
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iemand darf wegen seiner Behinde-

rung benachteiligt werden” - die-

se Bestimmung wurde 1994 als Ar-
tikel 3 Absatz 3 Satz 2 in das Grundgesetz
aufgenommen.' Die Anderung gilt als groRer
Schritt fir eine bessere Integration behinder-
ter Menschen in die Gesellschaft. Vor zehn Jah-
ren ist die UN-Behindertenrechtskonvention in
Deutschland in Kraft getreten.2 Damit soll die
Inklusion von Menschen mit Behinderung wei-
ter vorangetrieben werden.

In der Realitdt jedoch erfahren Menschen
mit Behinderung noch immer Diskriminierung
und Ausgrenzung. Derzeit wird die Inklusions-
debatte meist in Bezug auf die Beschulung der
Kinder gefiihrt. Inklusion betrifft aber nicht nur
die Schulzeit und das Arbeitsleben, sondern ist
in allen Lebensbereichen relevant. Auch in der
Modeindustrie werden Menschen mit Behin-
derung haufig nicht beriicksichtigt. Erwach-
sene Menschen mit Down-Syndrom haben oft
eine besondere, von der Norm abweichende
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Korperform. Dies macht sich bei der konfek-
tionierten, reguldren Passform besonders be-
merkbar.

Projektidee und ihre Umsetzung

Mein Name ist Martha Berwanger und ich
habe im April mein Modedesignstudium in
Berlin abgeschlossen. Meine éltere Schwester
Hanna, die das Down-Syndrom hat, fihlt sich
oft von der Mode ausgeschlossen, da sie auf-
grund ihrer besonderen KérpermafBle Schwie-
rigkeiten hat, passende Kleidung zu finden.

Schon seit dem ersten Semester beschafti-
ge ich mich daher mit Mode fir Menschen mit
Down-Syndrom. Durch Hanna und einige ihrer
Freunde weil} ich, wie anstrengend der Kauf
von neuer Kleidung sein kann. Insbesondere
bei festlicher Kleidung ist das Angebot spar-
lich. Im ersten Semester entwarf und néhte ich
einen sehr schicken, aber auch alltagstaugli-
chen Jumpsuit und einen Mantel fiir Johanna,
eine Freundin meiner Schwester Hanna.
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Ich stellte fest, dass sich die Probleme,
die Menschen mit Down-Syndrom mit ihrer
Bekleidung haben, oft dhneln. Zum Beispiel
passte der Mantel fir Johanna auch meiner
Schwester sehr gut, obwohl er fiir Johan-
na malgeschneidert wurde. Menschen mit
Down-Syndrom sind kleiner als der deutsche
Durchschnitt und haben meist kiirzere Arme
und Beine. Ich fragte mich, ob es moglich ist,
speziell fir Menschen mit Down-Syndrom
KonfektionsgroBRen zu entwickeln. Diese Frage
wollte ich im Rahmen meiner Bachelorarbeit
beantworten.

Zunachst habe ich auf dem Down-Sport-
lerfestival Korpermafle von Menschen mit
Down-Syndrom aufgenommen. Hier erzahlten
mir viele Eltern, dass auch sie nicht zufrieden
seien mit dem aktuellen Bekleidungsangebot
und gekaufte Kleidung oft vom Schneider ge-
dndert werden miusse. Das hat mich sehr darin
bestarkt, mich mit diesem Thema weiter zu be-
schaftigen.



Somit habe ich in meiner Bachelorarbeit ge-
prift, ob es moglich ist, Menschen mit Down-
Syndrom als eigene Zielgruppe im Modemarkt
zu adressieren. Um als Zielgruppe angemes-
sen adressiert werden zu kdénnen, missen
Menschen mit Down-Syndrom den Bedarf an
einer Erweiterung des aktuellen Bekleidungs-
angebotes sehen. Auerdem mussen sie weit-
gehend homogene Bediirfnisse und Anforde-
rungen an ihre Bekleidung haben. Auch die
Korpermale sollten sich dhneln, damit Konfek-
tionsgréBen berechnet werden kénnen. Hier-
fur wurden 19 Menschen mit Down-Syndrom
interviewt, 75 Eltern und Betreuer mithilfe einer
Online-Umfrage befragt und von insgesamt 70
Menschen mit Down-Syndrom die Kérperma-
3e aufgenommen. Bei meinen Recherchen hat
mich das DS-InfoCenter unterstiitzt und mir
hilfreiche Informationen zur Verfligung gestellt.

Uber 90 % der befragten Eltern und Be-
treuer nehmen beim derzeitigen Bekleidungs-
angebot Passformschwierigkeiten wahr. Die
groBten Passformschwierigkeiten wiirden bei
langen Hosen, Pullovern, Jacken und Manteln
auftreten. Das Offnen und SchlieBen von Ver-
schlissen ist fir viele Menschen mit Down-
Syndrom eine Herausforderung. Das gaben
Uiber 80 % der befragten Eltern und Betreuer
an. Auch die Menschen mit Down-Syndrom
haben dies in den Interviews bestatigt. Kndpfe
bereiten die groten Probleme.

Durch die vielen KoérpermaBerhebungen
und die Unterstiitzung vieler sozialer Vereine
in Deutschland ist es mir gelungen, Konfekti-
onsgroBen fir Menschen mit Down-Syndrom
zu errechnen. Die Kérpermalle von Menschen
mit Down-Syndrom lassen sich also weitge-
hend konfektionieren. Mit den errechneten
Konfektionen S, M und L kénnten rund 75 %
der Menschen mit Down-Syndrom erfasst wer-
den. Um noch verlasslichere Aussagen uber
KonfektionsmaBe zu treffen, bedarf es noch
weiterer Messungen.

Auf den Bildern sehen Sie die im Rahmen
der Bachelorarbeit entstandene Kollektion.
Henriette, Melissa und Nina tragen hier die
konfektionierte Kleidung. Die angefertigten
Kleidungsstiicke haben ausschlieBlich unauf-
fallige Magnet- und Klettverschlisse.

Der Name des Unternehmens - Plus 1

Plus 1 spielt auf Einladungskarten an, bei de-
nen mit Plus 1 darauf hingedeutet wird, dass
eine zusatzliche Person zu einer Veranstaltung
mitgebracht werden darf. Es geht also darum,
eine Person in eine eventuell schon bestehen-
de Gruppe zu integrieren, zum Beispiel in eine
Geburtstagsgesellschaft. Plus 1 integriert Men-
schen mit Down-Syndrom in die Modebranche.
Nicht zuletzt kann Plus 1ein augenzwinkernder
Hinweis auf das zusatzliche Chromosom sein,
das Menschen mit Down-Syndrom haben.

Die Kollektion als Symbiose aus Vorstel-
lungen und Wiinschen der Menschen mit
Down-Syndrom und ihrer Eltern
Menschen mit Down-Syndrom und ihre Eltern
bilden insgesamt ein gut zu adressierendes
Zielsegment. lhre Anforderungen sind aus-
reichend homogen, um diese mit einer spezi-
ellen Modekollektion erfolgreich erfiillen zu
kénnen. Sie sind gréBtenteils nicht zufrieden
mit dem aktuellen Bekleidungsangebot, ha-
ben spezielle Anforderungen an Bekleidung
und ihre Kérpermale lassen sich weitgehend
konfektionieren. Die im Rahmen dieser Arbeit
entstandene Kollektion bedient die Anforde-
rungen an Verschliisse, Design und Passform.
Die Kollektion bildet eine Symbiose aus den
Vorstellungen und Wiinschen der Menschen
mit Down-Syndrom und ihrer Eltern.

Soziale Verantwortung und ethische
Aspekte im Mittelpunkt

In einem Unternehmen, das sich auf Mode fiir
Menschen mit Down-Syndrom spezialisiert,
soll aus eigener Uberzeugung eine hohe sozi-
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ale Verantwortung im Mittelpunkt wirtschaftli-
chen Handelns stehen. Ein achtsamer Umgang
mit Umwelt und Gesellschaft soll in allen Ent-
scheidungen berticksichtigt werden.

Auch in der Fertigung der Kollektion soll
ein Beitrag zur Integration geleistet werden,
indem die Arbeit von Menschen mit Behinde-
rung geférdert und wertgeschatzt wird. Aus
diesem Grund wurde die Kollektion in der Wer-
go Textilwerkstatt in Berlin gefertigt, hier arbei-
ten viele Menschen mit Beeintrachtigungen.

Bei meinem Projekt bin ich auch auf Proble-
me und Herausforderungen gestof3en. Mit der
Umfrage wurde ermittelt, dass der von Eltern
und Betreuenden akzeptierte Preisrahmen fir
eine gut sitzende Hose bei 40 bis 60 Euro liegt.
Aufgrund der GréRe des Unternehmens, des
hohen Qualitdtsanspruchs und der Fertigung
in Berlin wdre es fir das Unternehmen Plus
1 derzeit nicht mdglich, eine Hose fiir diesen
Preis anzubieten.

Eine weitere Schwierigkeit an dem Projekt
war die neue EU-Datenschutzgrundverord-
nung, die im Mai 2018 in Kraft getreten ist. In-

Auf den Bildern ist die im Rahmen

der Bachelorarbeit entstandene Kollektion zu
sehen. Henriette, Melissa und Nina tragen
die konfektionierte Kleidung.
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terviews und vor allem die Aufnahme und Verwendung
der Kérpermalle sind seitdem mit einem hohen organisa-
torischen Aufwand verbunden.

Einige soziale Tragervereine duflerten nicht nur be-
zliglich des Datenschutzes Bedenken, sie kritisierten das
Projekt aufgrund der Spezialisierung auf Menschen mit
Down-Syndrom und sahen darin ein ethisches Problem.
Vereinzelt wurde das Projekt abgelehnt, weil eine eigene
Modekollektion die Separierung von Menschen mit Down-
Syndrom fordere. Dies stehe nach ihrer Auffassung einer
inklusiven Gesellschaft entgegen. Auch dies erschwerte
die Projektumsetzung.

Positives Feedback

Wahrend meines Projektes erhielt ich aber auch sehr po-
sitive Rlickmeldungen. Besonders Eltern von Menschen
mit Down-Syndrom bestéarkten mich immer wieder darin,
das Projekt weiterzufiihren. In der Vergangenheit konnte
ich schon erste Kleidungsstiicke an Eltern verkaufen und
es wurde auch schon eine Kollektion flir Herren mit Down-
Syndrom angefragt.

Die Models hatten sehr viel Spal} beim Fotoshooting,
sie erzdhlten, dass sie sich in der Kleidung sehr wohlfiih-
len und ihnen die Designs gut gefallen. Die neuen Kon-
fektionen haben bisher funktioniert, den Models hat die
Kleidung gut gepasst und schmeichelte ihrer Kérperform.
Durch die Verschllsse konnten sie ihre Kleidung selbst-
standig an- und ausziehen.

Aus diesen Griinden méchte ich das Projekt weiterfiih-
ren. Da ich jedoch ab Oktober ein Aufbaustudium plane,
wird mir das zundchst nur im kleinen Rahmen maoglich
sein. Mein Ziel ist es, dass Menschen mit Down-Syndrom
in Zukunft mit Plus 1Kleidung kaufen kénnen, die gut passt
und in der sie sich wohlfiihlen. Das Projekt und besonders
die bereichernde Zusammenarbeit mit Menschen mit
Down-Syndrom haben mir sehr viel Freude bereitet. B

FuBnoten:

'Vgl. https://www.bundesregierung.de/breg-de/aktuelles/
menschen-mit-behinderung-nicht-benachteiligen-409764
(25. Mai 2019).

2Vgl. https://www.behindertenbeauftragte.de/Shared-
Docs/Publikationen/UN_Konvention_deutsch.pdf?__
blob=publicationFile&v=2 (25. Mai 2019).
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Plus 1integriert Menschen
mit Down-Syndrom in die
Modebranche.

Die Kérpermalf3e von Men-
schen mit Down-Syndrom
lassen sich weitgehend
konfektionieren.

Mit den errechneten
Konfektionen S, M und

L kénnten rund 75 % der
Menschen mit Down-Syn-
drom erfasst werden.




Ich heiBe Martha, bin 24 Jahre alt
und lebe in Berlin. Im April 2019 habe
ich meinen Bachelor in Modedesign
abgeschlossen.

Meine éltere Schwester Hanna hat das
Down-Syndrom. Sie fiihlt sich oft von
der Mode ausgeschlossen, da sie auf-
grund besonderer Kérpermal3e Schwie-
rigkeiten hat, passende Kleidung zu fin-
den. Deshalb entwerfe ich Kleidung
speziell fir Menschen mit Down-
Syndrom.

4! Die angefertigten Klei-
dungsstticke haben aus-
schlieBlich unauffallige
Magnet- und Klett-
verschliisse.

Plus 1 will ein Unterneh-
men sein, das aus eige-
ner Uberzeugung sich auf
Mode fir Menschen mit
Down-Syndrom speziali-
siert und eine hohe sozi-
ale Verantwortung in den
Mittelpunkt wirtschaft-
lichen Handelns stellt.

Die neuen Konfektio-
nen haben bisher funk-
tioniert: Den Models hat
die Kleidung gut gepasst
und schmeichelte ihrer
Korperform.

Eine Kollektion fiir Herren
mit Down-Syndrom wurde
bereits angefragt.
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Liebe Grifle

von uns zwei aus dem Vogtlandischen!
Wir sind ehemalige DDR-Burger.

TEXT UND FOTOS: MARITA GOBEL

Die Rubrik,,Erfahrungsbericht” eréffnet ein bewegender Brief aus dem Vogt-
land. Es ist ein Zeitzeugnis, das uns in seiner Knappheit Giber den gesellschaft-
lichen Wandel und die Frage der Inklusion nachdenken lasst.

Wer mochte, kann auch die weiteren Berichte als aktuelle Zeugnisse des

Inklusions-Weges lesen.

ein Sohn Jan hatte am 31. Januar

2019 seinen 46. Geburtstag. Seit
November 2011 lebt er in einer Einrich-
tung. Wir hatten eine erfiillte Vergan-
genheit. Leider hatten wir staatlich
absolut keine Hilfe. Keine Forderung.
Diese Kinder waren fiir viele Eltern nur eine Last. Ich war Kin-
dergdrtnerin, durfte meinen Sohn nicht integrieren. Hatte bis an
das Ministerium geschrieben - umsonst!

Endlich sind alle behinderten Menschen angenommen. Doch
leider kann man das Verlorene nicht mehr zuriickholen. Unsere
Familie und ein Pfarrerehepaar, das eine Fordergruppe gegriindet
hatte, konnten unserem Jan und allen Mitgliedern eine unvergess-
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liche, gemeinsame erlebnisreiche Zeit bereiten. Vie-
le Fotoalben lassen riickwirkend erkennen, dass wir
auch Grund zum Danken haben.

Heute freue ich mich, dass unsere Kinder endlich
ihre verdiente Annahme, sogar weltweit, bekom-
men. Wir kénnen von ihnen lernen. Ehrlichkeit, Be-
scheidenheit, aufrichtige Freude, ihr liebevolles Wesen und noch
viel, viel mehr.

Jan und ich, wir wiren gerne unter euch. Ich kann leider aus
Altersgriinden und gesundheitlich nicht mehr viel alleine mit Jan
unternehmen. Fiir diese Situationen gibt es nun Hilfe. Mochte
Ihnen Fotos von Jan schicken, die Sie verdffentlichen konnen. Ich
schreibe diese E-Mail aus dem Krankenhaus.

Liebe Griiffe von uns zwei
aus dem Vogtldandischen!
Wir sind ehemalige DDR-Biirger.



TOGETHER
VOM INTEGRATIONSPROJEKT

LUR JAZZBAND

TEXT: EDUARD R. JUNGWIRTH

MW ERFAHRUNGSBERICHT

FOTOS: HANNES RESCH

Knapp 200 6ffentliche Auftritte in 20 Jahren: im Musiktheater in Linz, zweimal beim Internationalen Jazz-
festival INNTOENE in Diersbach, am Michaelerplatz in Wien, in Budweis ... Die Liste kann miihelos fortgefiihrt
werden und die Jazz-Szene kennt noch weitere bekannte Auftrittsorte der Jazzformation aus Osterreich, die
2019 ihr 20-jahriges Jubildum feiert. Wie es dazu kam und was TOGETHER ausmacht, schildert der Klarinettist
Eduard Jungwirth. Selbst diejenigen, die noch keine Jazz-Liebhaber*innen sind, werden das Jazz-Vokabular
auf Anhieb entschliisseln und die augenzwinkernde Feder des Berichterstatters geniel3en konnen.

Und nur am Rande sei es noch erwahnt: Der Schlagzeuger Georg Jungwirth ist auch auf dem Cover der
Leben mit Down-Syndrom Mai-Ausgabe 2000 #34 zu sehen.

egonnen hat es am 6. Juni 1999 mit

dem ersten Auftritt im damaligen
Konvikt St. Josef in Ried im Innkreis. Die
heutige Jazzformation und auch der Name
TOGETHER - beides war damals noch in
weiter Ferne. Dahinter stand jedoch die
starke Idee, Menschen mit Behinderung die
Moglichkeit zu geben, ihre musikalischen
Fahigkeiten zu leben. Ohne Vorbehalte, of-
fen fiir ihre Talente.

In diesen 20 Jahren hat TOGETHER
mit vielen Osterreichischen Spitzenmusi-
kern gespielt. Sie machen bei Andi und Ge-
org keinen Unterschied zu anderen mitspie-
lenden Musikern: Die beiden sind Musiker.
That’s it!

TOGETHER im Buch ,,Musikschule wozu”
Universititsprofessor Dr. Peter Robke hat
2003 TOGETHER in Ried besucht und
schreibt in seinem Buch dartiber unter der
Uberschrift ,,Keine Aktion Sorgenkind. Die
Band Together - Ein Integrationsprojekt
der Landesmusikschule Ried im Innkreis®
Folgendes:

~von einem Schiiler mit Down-Syn-
drom, der die Ubertrittspriifung zur Mittel-
stufe bestanden hat, soll hier auch berichtet
werden - und zwar von einer Schlagzeug-
klasse an der Landesmusikschule Ried, wo
der Eindruck der Normalitit noch schla-
gender ist. Auch hier ist im gewohnten
Ambiente mit Gerald Endstrasser ein Leh-
rer am Werk, der einfach Schlagzeugunter-
richt gibt und nicht aus Mitleid eine mu-
sikalische Aktion Sorgenkind veranstaltet,
was vielleicht nur der freundliche Ausdruck
von Ausgrenzung und die positiv gewende-
te Diskriminierung wire.

Gerald Endstrasser tiber die Gedanken,
die ihm kamen, als er Georg kennenlernte:
Georg Jungwirth wurde an der Musikschu-

le Ried im Innkreis wie jeder andere
Schiiler aufgenommen. Auf die Frage
seiner Muttet, ob ich eine Moglichkeit
fande, ihn in Schlagzeug auszubilden,
hatte ich zwei Gedanken dazu: Einer-
seits bekennt sich das Oberosterreichi-
sche Landesmusikschulwerk zur Brei-
tenbildung. Damit meine ich, dass
Grof$ und Klein, talentiert oder un-
talentiert aufgenommen werden soll.
Andererseits liegt es doch in der Pi-
dagogik des jeweiligen Lehrers, wie
weit er imstande ist, dem Schiiler tiber
,Schwiichen hinwegzuhelfen. Und ge-
rade dies war fiir mich als Lehrer in-
teressant.”

TOGETHER - kein Platz fiir Mitleid

Vom Start der Formation TO-
GETHER an war uns eines klar: Wir
brauchen kein Mitleid, wir wollen kein Mit-
leid, wir sind nichts firr die Trinendriisen
der Zuhorer*innen und spenden sollen sie
auch nicht, sondern unsere Gigs anhoren
und unsere CDs kaufen. Denn so leicht ma-
chen wir es unseren Mitmenschen nicht. Sie
miissen schon ein wenig nachdenken.

Viele Grenzen existieren in Wirklichkeit
nur in unseren Kopfen. Oder, wie es unser
Hauptsponsor auf einem Roll-up formu-
lierte: Viele Grenzen existieren nur in den
Kopfen. Nicht in unseren. Together ¢ Raiff-
eisenbank Ried.

Auf unserer aktuellen Kiinstlerkarte la-
den wir dazu ein zu handeln: ,Wir haben
seit Bestehen von TOGETHER daran gear-
beitet, unser Publikum zu iiberzeugen, die
alte Perspektive — unter der Menschen mit
Behinderung gesehen worden sind - sollte
zum geistigen alten Eisen geworfen werden.
Wenn Sie es noch nicht getan haben: Tun
Sie es jetzt!“

Unverkennbarer Schlagzeuger.
,Georg hatte schon als kleiner Bub
ein ausgesprochen gutes
Rhythmusgefiihl

Wir sind Musiker und wollen als solche
beurteilt werden. Dass Andi an den Bon-
gos nicht sieht wie ein Habicht, ist unwich-
tig. Dass er aber der wichtigste Musiker fiir
den Rhythmus bei TOGETHER ist, ist seine
Herausforderung.

Dass Georg, der Drummer, seinen per-
manenten Fight mit Lesen und Schreiben
hat, ist halt so. Wenn er dann bei einem Gig
einen Rapper mit allen Finessen, die ein
Schlagzeug hergibt, begleitet, dann zeigt er,
was er wirklich kann. =
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Aber nun alles schon der Reihe nach ...
Wir, die Musiker von TOGETHER, das
sind Georg Jungwirth am Schlagzeug, An-
dreas Pointecker an den Bongos, Eduard
Jungwirth an der Klarinette und Gerald
Endstrasser am Keyboard.

Andi an den Bongos ist der wichtigste Musiker
fiir den Rhythmus bei TOGETHER

Georg Jungwirth, geboren am 1. Janner
1980 mit Down-Syndrom, besuchte die erste
integrative Volksschulklasse in Oberdster-
reich (und dann die weiterfithrende Schu-
le, ebenfalls integrativ). Seine Eltern hatten
diese Schulform beim Ministerium in Wien
erkiampft. Fiir Georg war diese Schulform
ideal. Aber auch seine Mitschiiler*innen,
einige davon in den tiblichen Fiachern sehr
begabt, nutzten diese Chance der integrati-
ven Volksschule. So entschieden sich dann
auch nur drei Mitschiiler*innen von Ge-
org, ins Gymnasium zu gehen, alle ande-
ren blieben in der integrativen Klasse, die
in der Hauptschule weitergefithrt wurde.
Heute arbeitet Georg halbtags bei FAB PRO
WORK in Ried.

Er hatte schon als kleiner Bub ein ausge-
sprochen gutes Rhythmusgefiihl.

Andreas ,,Andi“ Pointecker, geboren
am 8. Juli 1979, hat nach einer Operation im
Sduglingsalter eine starke Sehschwache und
ist geistig etwas retardiert.

Wie wichtig ist Andi an den Bongos?
Der ORF (Osterreichischer Rundfunk)
schneidet einen Auftritt von TOGETHER
mit. Bei Andis Bongos positioniert er drei
(1) Mikrofone. Wenn Andi aus der Time ist,
miissen wir den Song beenden und neu be-
ginnen. War er aber noch nie. So wichtig ist
der Andi. Andreas arbeitet als Kiichengehil-
fe in Ried.

Eduard Jungwirth - nach seiner beruf-
lichen Laufbahn als Top-Manager in der
Sportartikelindustrie und im Sportartikel-
handel gab es ein Geschenk von seiner Frau
fir den ,Ruhestand“: ein Jahr Klarinet-
tenunterricht bei einer attraktiven jungen

Gerald Endstrasser ist Bandleader und
Mastermind der Formation. Er hat die sel-
tene Gabe und die extreme Sensibilitit,
sich auf jeden Musiker der Band einstellen
zu konnen, ihn zur Hochstleistung zu brin-
gen, gleichzeitig — auch bei lingeren Gigs

Georg, der Drummer, zeigt am Schlagzeug, was er wirklich kann

Dame, Schiilerin eines Soloklarinettisten
der Wiener Philharmoniker. Es blieb nicht
bei dem einen Jahr. Eduard sagt spaflhaft,
die Klarinette vertreibe den Alzheimer. Er
wird am 2. Janner 2020 82 Jahre. So what?

Gerald Endstrasser, geboren am
17. Mai 1962, entwickelte eigene Unter-
richtsformen, die speziell auf Georg und
Andi zugeschnitten sind. Er gibt seine Er-
fahrungen bei Workshops und anderen
Gelegenheiten an Lehrerkolleg*innen und
Musikstudent*innen weiter.

TOGETHER ist das Lebenswerk von
Gerald Endstrasser. Der berithmte Dirigent
Franz Welser-Most sagt iiber ihn: ,, Musik
ist nicht nur eine universelle Sprache, son-
dern auch ein Elixier fiir soziale Anwendun-
gen. Personlichkeiten wie Gerald Endstrasser
sind Meister dieser Sprache - sie entwickeln
sogar deren Vokabular weiter. Dem Kiinst-
ler, Piddagogen und vor allem sozialen Weit-
denker Gerald Endstrasser gilt meine grofSte
Wertschditzung!, Franz Welser-Most, Chef-
dirigent The Cleveland Orchestra, USA.

Sowohl Georg als auch Andreas sind
Schiiler von Gerald Endstrasser, Lehrer an
der Landesmusikschule Ried im Innkreis
und mit Sicherheit einer der besten Jazz-
schlagzeuger Osterreichs. Er spielte und
spielt mit nationalen und internationalen
Jazzformationen. Bei TOGETHER spielt er
Keyboard.
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- Spannung, Spafl und Motivation hoch zu
halten.

Gigs und CDs von TOGETHER
TOGETHER spielt nicht nur Gigs, sondern
hat bisher schon sechs CDs aufgenommen
und publiziert. Fiir uns ist es wichtig, auch
hier professionell zu arbeiten: Wir nehmen
im Studio der Landesmusikschule Ried im
Innkreis auf, die gesamte Bearbeitung liegt
dann bei Gerald Endstrasser. Die Details zu
diesen CDs, die Sie natiirlich auch kaufen
konnen und sollten, finden Sie auf der TO-
GETHER-Homepage www.together-jazz.at.
Dort konnen Sie auch die Videos von den
wichtigsten Auftritten sehen und sich tiber
die ndchsten Auftritte informieren.

Die gesellschaftspolitische Bedeutung
der Jazzband

Wir haben mit TOGETHER einen Weg be-
schritten, der in dieser Form und Absolut-
heit in Osterreich zweifellos einmalig — und
auch ganz wesentlich - gesellschaftspoli-
tisch bedeutend ist. Das ist auch der Grund,
warum wir Offentlichkeitsarbeit fiir sehr
wichtig halten: Es ist fiir uns als Musiker
personlich nicht so bedeutend, im Ram-
penlicht zu stehen. Es ist uns aber ganz ent-
scheidend wichtig, zu zeigen, welche Be-
gabungen Menschen mit Behinderungen
haben. Die Gesellschaft soll endlich begrei-




fen, Begabungen statt Behinderungen zu
sehen. Fragen Sie einmal Thren Nachbarn,
ob er nach dem beurteilt werden will, was er
NICHT kann. Er wird Thnen entriistet sa-
gen, dass er das keinesfalls mochte. Na also.
Ausblick nicht ohne Riickblick.

ist deswegen entscheidend, weil sie nicht nur
zu Fehlentwicklungen in der Vergangenheit
gefiihrt haben, sondern zu weiteren fiihren
konnen. [Schloss Hartheim in der Nahe von
Linz war in der Zeit des Nationalsozialis-
mus eine der Totungsanstalten, in der mehr

Gerald Endstrasser ist Bandleader und Mastermind der Formation

Der Klarinettist von TOGETHER hat
bei einer Pressekonferenz 2004 Folgendes
gesagt: Wire ich mit Down-Syndrom gebo-
ren worden und wire ich im Jahre 1941 so alt
gewesen wie mein Sohn Georg und hdtte ich
das Rhythmusgefiihl meines Sohnes Georg
gehabt, hitte es dennoch keinen Schlagzeuger
Eduard Jungwirth gegeben ... Und der Klari-
nettist weiter zu den Medienvertretern: Ich
gehe davon aus, dass Sie sich im vergange-
nen Jahr mit Fragen um Hartheim und vor
allem mit den Denkweisen, die zu Hartheim
gefiihrt haben, beschiftigt haben und daher
wissen, wovon ich spreche. Die gedanklichen
Grundlagen fiir diese Menschenverachtung
gilt es nicht aus den Augen zu verlieren. Das

als 18000 Menschen mit Behinderung und
Psychiatriepatienten getotet wurden, Anm.
d. Redaktion.]

Und die Demut ...

Wir freuen uns tiber TOGETHER, sind
stolz, die Formation gestaltet zu haben und
weiterhin zu gestalten. Uberheblichkeit ist
fiir uns keine Dimension. Wenn wir Sie ein
wenig tiber TOGETHER informieren durf-
ten, so wollten wir das — wenn Sie Eltern ei-
nes Kindes mit Down-Syndrom sind - mit
groflem Respekt vor Threr personlichen Si-
tuation tun, IThnen auch ein wenig Mut ma-
chen, in erster Linie die Einzigartigkeit Ih-
res Kindes zu sehen.

TOGETHER Kontakt

Gerald Endstrasser
Nonntaler HauptstraBe 42 F/1
5020 Salzburg

Osterreich

Mobil: 0043/650 4815369

Homepages:
www.together-jazz.at
www.togetherjazz.com
www.endstrasser.com
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Ein grofler Musiker, der die familiare Si-
tuation von Georg und Eduard kannte, hat
ihnen einmal gesagt: ,Das Wichtigste ist die
Liebe.“ In den Grabenkdmpfen um die In-
klusion ist diese lapidare Erkenntnis durch
die Alltagsprobleme fast verschiittet wor-
den. Aber es ist so und bleibt so: Das Wich-
tigste ist die Liebe.

Eduard sagt spal3haft, die Klarinette vertreibe den

Alzheimer. 2020 feiert er den 82. Geburtstag.

Wie hat TOGETHER das Jubildaum gefeiert?

Mit einer Pressekonferenz am 3. Juni 2019 und am
selben Tag mit einem Gig bei der Eroffnungsfeier
des Festivals SICHT:WECHSEL im Linzer Musikthe-
ater.

Am 5. Juni 2019 hat TOGETHER die jahrliche Litera-
turlesung der Salzburger Autorengruppe in der Pa-
noramabar der Stadtbibliothek Salzburg umrahmt,
am 8. Juni 2019 einen Gig featuring den Jazztrompe-
ter Barnie Girlinger in der Rieder Innenstadt gespielt.

Wir haben im Sommer 2019 im Rahmen des ,Inn-
viertler Kultursommers” in der Rieder Innenstadt
insgesamt fiinf Konzerte gespielt. Dazu der Band-
leader Gerald Endstrasser:

»Zwanzig Jahre sind wahrlich ein Grund, um TO-
GETHER gebuhrend zu feiern. Wir vermuten, dass
TOGETHER in dieser Form die einzige Band Oster-
reichs ist, in der die Musiker,normale’ Kollegen sind,
nicht auf Defizite hingewiesen wird und vor allem
ist TOGETHER eine Jazzformation, die im etablierten
Veranstaltungsbereich FuB fassen konnte. (...)

TOGETHER wurde mit dem Dietmarpreis der Rie-

der Service Clubs geehrt und Gerald Endstrasser

erhielt fir das Projekt TOGETHER die Humanitats-
medaille des Landes Ober6sterreich verliehen.

TOGETHER feiert sein Bestandsjubilaum mit einer
Reihe von Konzerten, in denen die Band stets ein
Bestandteil jedes einzelnen Konzertes ist, ein ech-
tes Miteinander. So werden Stars wie Milagros
Pinera, Jorg Seidel, Andreas Mayerhofer, aber
auch Hermann Linecker oder Frank Schwinn die
ersten paar Songs mit TOGETHER spielen, dann
werden die einzelnen Kiinstler/Formationen ihr
eigenes Programm darbieten.”
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In den Triathlon hineingeboren -
,Did not finish” war keine Option!

TEXT UND FOTOS: MARION FRANZ

Lauf, Moritz, lauf!

64
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”Sport gehort zu unserer Familie wie

die Luft zum Atmen. Genauer gesagt:
Triathlon! Mein Mann Michael und ich
haben uns beim Triathlon kennenge-
lernt und auch unser Freundeskreis
besteht hauptsachlich aus Triathleten.
Kein Wunder, dass auch unsere beiden
So6hne Felix und Maximilian da mit
hineingewachsen sind und unseren
Sport genauso lieben wie wir. Und
dann kam liberraschend unser drittes
Kind ...

Wie das Schicksal fiir uns geplant hat

Eigentlich war unsere Familienplanung abge-
schlossen. Wir waren stolze Eltern zweier S6hne!
Felix, der Ruhige und Ausgeglichene, und Maxi-
milian, der uns von der ersten Minute an mit sei-
nem Temperament auf Trab hielt. Und dann die
Uberraschung: Ich war wieder schwanger. Drei
Kinder! Gerade hatten wir uns eine Wohnung ge-
kauft; mit zwei Kinderzimmern. Na gut, dachten
wir uns, das geht schon, wir konnen noch umbau-
en. Jetzt miisste das Schicksal wenigstens ein Mad-
chen schicken ...

Doch das Schicksal hatte es anders geplant. Ein
Junge. Der dritte Junge! Meine Begeisterung war
erst einmal nicht so grof3. Nun gut, ist auch o.k.
Dann konnten wir zumindest die bereits vorhande-
nen Jungs-Sachen weiter verwenden. Aber es wiirde
wohl anstrengender werden als geplant und Wett-
kampfe wiirden kiinftig organisatorisch schwierig
werden mit einem Baby. Dennoch wir waren op-
timistisch, auch wegen der Omas und Opas, die
uns viel unterstiitzen. Bis der Kleine da wire, konn-
ten wir die Triathlon-Saison noch abschlieflen und
in der néchsten Saison wire er aus dem Grobsten
raus. Aber mit dem Schicksal war das dann so eine
Sache ...

Der Tag, an dem die Welt kurz stillstand

Denn dann kam er, der Tag, an dem die Welt
kurz stillstand. Die Frauenarztin entdeckte ir-
gendwas am Herzen. Eine Auffilligkeit, die wohl
schwerwiegend ist. Wir sollten direkt weiter ins



Krankenhaus, um einen genaueren Ultra-
schall zu machen. Dort wurde eine gefithlte
Ewigkeit geschallt. Tatsdchlich, ein grofler
Herzfehler! Direkt weiter zu einem Spezia-
listen. Und dort, Peng! Der Junge hat Tri-
somie 21. Alles steht stilll Wie geht es jetzt
weiter? Unser normales Leben, mit den
Jungs, arbeiten, Freiheiten und unser Sport?

Nach dem Schock, den Zweifeln, den
Gesprdchen, weiteren Untersuchungen
und den gemeinsamen Stunden mit unse-
ren Kindern kam die Entscheidung. Wir be-
kommen unser Kind! Das wird schon gut
werden. Ich arbeite mit Menschen mit Be-
hinderung, seine Patin ist Erzieherin im Be-
hindertenbereich, der Opa und der Uropa
kommen aus der Arbeit mit Menschen mit
Behinderung, wir leben in einer Gegend
mit guten Einrichtungen ... Und: Wir ge-
ben bei einem Wettkampf, der unvorher-
gesehen schwieriger ist, auch nicht einfach
auf! ,Did not finish“ war keine Option!

Und dann kam er, Moritz, wunderschén
und winzig, zu uns, in unsere Familie. Der
Wettkampf konnte beginnen! Der Start war
zwar, wie auch oft beim Triathlon, holprig,
aber nach und nach lief es. Kurze schwie-
rige Phasen natiirlich inbegriffen. Auch die
grofle Herzoperation meisterte er im Vor-
beigehen. Unser Kémpfer!

»Bei seinem ersten Triathlon

bin ich dabei!”

Gleich nach der Geburt trafen wir auf die
weltbeste Physiotherapeutin Kathrin. Nach
den ersten Gesprachen und Treffen mein-
te sie: ,Bei seinem ersten Triathlon bin
ich dabei!“ Wie bitte? Sein erster Triath-

Moritz und Tatjana

Wir gehéren zusammen!
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Mit der Familie von Tatjana und allen Familienmitgliedern der Familie Franz:
Moritz mit Mama, Papa, Maximilian und Felix.

lon? In diesem Moment begann die bis da-
hin doch heile Welt etwas zu brockeln. Tri-
athlon? Mit Down-Syndrom? Klar kénnen
Menschen mit Down-Syndrom viel errei-
chen, aber es dauert langer. Und Schwim-
men ist so schon schwer zu lernen. Radfah-
ren ist auch nicht gerade leicht. Zuschauen,
Anfeuern und Mithelfen, das war klar. Da
ist er dabei. Aber selbst starten? Wenn er
das machen kann, dann doch sicher erst als
junger Erwachsener ... und wie schaut das
dann aus?

Aber da war es wieder, das Schicksal. In
unseren kleinen Stadt, die ,,by the way* fiir
Triathlon sehr bekannt ist, gibt es eine Fa-
milie mit einer Tochter mit Down-Syndrom
und sie macht beim Triathlon mit! Und die-
se Familie war jetzt sogar in unserem Ver-
ein. Nach der ersten Kontaktaufnahme war
klar: Wir gehoren zusammen und unser
Moritz schafft das!

Tatjana war zwar schon elf Jahre alt, aber
sie war von da an unser sportliches Vor-
bild. Moritz lernte mit nicht ganz zwei Jah-
ren das freie Laufen - dank unserer Physio-
therapeutin, die nie lockergelassen hat. Ab
da war es dann soweit. Moritz nahm an den
ersten Bambini-Laufen teil. An unzdhligen
Wochenenden standen Familienausfliige
mit Tatjanas Familie zu Laufwettkdmpfen
an. Wir als Familie konnten unser Hobby
weiterhin machen!

Triathlon ist Triathlon

Aber Laufen war eben nicht Triathlon.
Da fehlten ja das Schwimmen und das Rad-
fahren. Wann wiirde Moritz das wohl ler-
nen? Wieso hatten wir ja die weltbeste Phy-
siotherapeutin - mit ihrer Engelsgeduld!
Radfahren? Kein Problem! Das schaffen
wir schon. Mit uns, Mama und Papa, wollte
Moritz nicht. Gar nicht. Nie.

Und dann tatsichlich, nach ewigem
Uben mit dem Laufrad (ohne sichtbare
Grenzen oder Angst) konnte er mit nicht
ganz sechs Jahren Fahrrad fahren. Doch
dann ... irgendwie wollte er erst einmal
nicht mehr. Warum auch immer. Stillstand.
0.k, sollte er sich seine Pause nehmen. Vor-
schulkind, Abschluss und Abschiede im
Kindergarten, Schulbeginn ... An Léufen
nahm er aber weiterhin teil. Das neue, teu-
re, quietschgriine CUBE-Fahrrad blieb erst
einmal im Keller.

Mit Tatjanas Familie nahmen wir wei-
terhin an Wettkdmpfen teil. Uberall kann-
te man uns schon - die Lauferfamilie Franz.
Moritz finishte unzahlige Laufe. Und im-
mer gewann er die Herzen aller Zuschauer,
Helfer und Teilnehmer. Aber Schwimmen
fehlte noch! Mit Schwimmfliigeln konnte er
schon richtige Arm- und Beinbewegungen
machen. Der Winter war also mit Schwim-
men iiben gespickt. Aber ohne Schwimm-
hilfen traute sich Moritz noch nicht. -
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Ohne Schwimmbilfen traute sich Moritz noch nicht

Mit knapp sechs Jahren
konnte er Fahrrad fahren.
Doch dann kam zundichst

ein Stillstand.
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Na gut, vielleicht finden wir einen Wettkampf, bei
dem er auch mit Schwimmhilfen starten darf? Wir
nahmen Kontakt mit einem Veranstalter eines kleines
Swim- and Run-Wettkampfes auf. Nicht mal einen Tag
mussten wir auf die Antwort warten. Natiirlich machen
sie es fiir Moritz moglich. Wow!

Der erste Swim- and Run- Wettkampf

Mit Tatjana und ihrer Familie sind wir also los zu sei-
nem ersten Swim- and Run-Wettkampf. Alles wurde
wie bei den Groflen vorbereitet. Startunterlagen holen,
Wechselbeutel richten und ablegen, aufwarmen. Aber
wiirde Moritz auch tatsdchlich starten oder macht er ei-
nen Rickzieher?

Startaufstellung. Und unser Moritz ging ganz selbst-
verstandlich mit an den Beckenrand und ins Wasser.
Start! Und Moritz ganz Sportler mit vollem Eifer dabei.
Mit Schwimmfliigeln zwar, aber er schwamm wie noch
nie, total konzentriert und recht schnell. Beim Wech-
seln aus dem Wasser, aus den Schwimmfliigeln und rein
in die Laufschuhe, halfen der Papa und samtliche Hel-
fer. Dann ging es auf die Laufrunde, und Moritz war
in seinem Element! Der Zieleinlauf war wie ein Feuer-
werk: Beifall, Musik, Jubel und er im Mittelpunkt! Un-
glaublich, unser kleiner Moritz mit Down-Syndrom hat
mit sechs Jahren tatsachlich einen Wettkampf gemacht.
Es folgten noch weitere Swim- and Run-Wettkdmpfe in
dieser Saison.

Alles auf eine Karte

Aber zum Triathlon fehlte eben noch das Radfahren.
Leider weigerte er sich weiterhin, auch nur aufs Fahrrad
aufzusteigen. Unsere Familien-Sonntags-Laufe, bei de-
nen wir mit Rddern und joggend unterwegs waren, ver-
brachte er im Jogger oder joggte selbst einige hundert
Meter. Bis zu jenem Tag im Dezember, als er plotzlich
sein Rad haben wollte, um mit uns unsere Sonntagsrun-
de zu fahren. Tatsdchlich stieg er auf und fuhr einfach
los. Mit Pausen schaffte er die Sieben-Kilometer-Runde.
Triathlon?! Vielleicht doch!? Moritz wurde ein richtiger
Radler, mit viel Spafy und Ausdauer.

Die neue Triathlon-Saison stand vor der Tiir. Unser
Verein richtet einen der gréfiten Triathlons aus. Also
alles auf eine Karte. Wir haben gefragt, ob Moritz mit
Schwimmbilfen starten diirfte. Und wieder: Natirlich,
das macht die TSG 08 Roth gern méglich. Kein Prob-
lem. Wow!

Unsere Physiotherapeutin Kathrin war selbstver-
standlich dabei. Sie wiirde mit ihm ins Wasser gehen.
Wir freuten uns so! Der Wettkampftag kam. Der Tag,
an dem auch unser jiingster Sohn, mit Down-Syndrom,
einen Triathlon bestreiten wiirde. Alle waren da. Oma
und Opa, Briider, Freunde ...

Los ging es. Startunterlagen holen, Nummern be-
festigen, Transponder mit der Zeitmessung anbringen,
Fahrrad kontrollieren lassen. Einchecken, um das Rad
in die Wechselzone zu stellen. Wechselbeutel ablegen,
Wege anschauen, aufwarmen und dann bereit machen
zum Starten. Kathrin und Moritz machten sich auf den
Weg zum Wasser. Vorstart, Musik ... unglaublich viele
Zuschauer und Helfer waren da. Gdnsehaut beim Start
der kleinen Triathleten!



Aus dem Wasser raus, Schwimmmiitze und Schwimmbilfen runter,
Schuhe an, Trikot, Startnummer rum und weiter zum Fahrrad.

Papa hilft dabei.

Und dann der Startschuss. Moritz rann-
te wie ein alter Hase mit den anderen Kin-
dern in den Rothsee. 50 Meter an der
Schwimmleine entlang schwimmen. Und
er schwamm ohne Pause, ganz konzentriert
und mit Kathrin im Schlepptau. Aus dem
Wasser raus, iiber die erste Zeitnahmematte
zum Wechselbeutel. Unter riesigem Beifall
aller Zuschauer rannte er in das Wechsel-
zelt, in dem schon samtliche Helfer auf ihn
warteten. Schwimmmiitze und Schwimm-
hilfen runter, Schuhe an, Trikot, Startnum-
mer rum und weiter zum Fahrrad.

Auch dort standen schon wieder Hel-
fer bereit. Helm aufsetzen, Fahrrad neh-
men und los zum Radaufstieg. Papa hin-
terher. Dann ging’s los auf die 1,5 Kilometer
lange Radrunde. Und Moritz fuhr! Wett-
kampfgefiihle!!! Im Radziel wieder ange-
kommen nahmen ihm die Helfer das Rad
wieder ab, Helm runter und Moritz mach-
te sich auf die 200 Meter lange Laufstrecke.
Er lief, ohne Begleitung, die Runde und lie§
sich von allen feiern. Da er, wie meistens,
als Letzter unterwegs war, hatte er die Auf-
merksamkeit aller wieder sicher. Simtliche
Helfer und Zuschauer stellten sich an den
Streckenrand und trugen ihn férmlich ins
Ziel. Sein Zieleinlauf, unter lautem Beifall,
war das Allergrofite!

Moritz ist ein TRIATHLET!
Moritz hat den ganzen Wettkampf tiber nur
gestrahlt, hat alles ganz selbstverstdndlich

gemacht und alles aufgesogen. Was fiir ein
Tag! Schicksal schau: ein Junge, ein Junge
mit Down-Syndrom, ein Junge mit Down-
Syndrom, der Triathlon macht. Und das
nicht zum letzten Mal.

Seinen zweiten Triathlon hat er ge-
rade gefinisht. Den grofiten Triathlon in
Deutschland - und weltweit! Im Vorfeld hat
der Veranstalter seine Bedenken ausgespro-
chen und es war ein langer Weg, bis Moritz
dort starten durfte. Aber wieder einmal hat
er es allen gezeigt und mit seiner Freude
an der Bewegung alle in seinen Bann gezo-
gen. Die Siegerehrung hat er gerockt. Was
fiir ein Fest! Beifall, Standing Ovations,
Blitzlichtgewitter, Medieninteresse ... Und
Mama und Papa mit Trénen in den Augen
in der Zuschauermenge!

Natiirlich muss man dazusagen, dass
Moritz auflerhalb der offiziellen Wertungen
startet, weil Hilfsmittel und Begleitung bei
Wettkampfen nicht erlaubt sind. Athleten
mit Handicap haben eine Sonderwertung.
Aber das ist ihm egal. Es gibt allerdings
auch immer wieder Veranstalter, meist von
groflen Sportevents, die dies nicht mdchten
und bei denen Moritz mit Hilfen nicht star-
ten darf. Nun gut, irgendwann kann er auch
ohne Schwimmhilfen schwimmen. Und
dann sind wir wieder dabei!

Denn was bietet sich denn besser an als
TRIathlon mit TRIsomie?! W
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Moritz finishte unzdhlige Ldufe
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Ganz grofie Oper

... die Musik setzt ein, und ich sehe ab und zu von der Seite in dieses leuchtende Gesicht, und manch-
mal hore ich ein Flistern:,,Hach, ist das schon!”

as Leben mit unseren Kindern hilt
D immer wieder mal Dinge bereit,

mit denen man nicht rechnet. So
habe ich hier ja schon vor Jahren berichtet,
wie unser Sohn sich im Zuge seiner Erst-
kommunion darauf versteifte, unbedingt
Messdiener werden zu wollen, und das
auch durchsetzte. Nun, diese Zeit ist lange
vorbei, wir haben es jetzt mit einem selbst-
bewussten, erwachsenen jungen Mann zu
tun. Und der liebt Musik und geht fiir sein
Leben gerne in Konzerte. Ob Tote Hosen,
Silbermond, Peter Maffay, Gronemeyer, die
Rolling Stones, da muss er hin!

Dass seine Vorliebe auch klassische Mu-
sik einschlief}t, war uns immer klar. Schon
als Kind kroch er formlich in den Fernse-
her, um die Sonntagskonzerte zu verfolgen.
Er lernte alle Instrumente auswendig und
konnte sie bald am Klang unterscheiden.
Er liebte seine CDs mit den ,,Drei Tendren’,
am meisten mochte er Pavarotti. Aber es
war lange nicht daran zu denken, mit ihm
ein entsprechendes Konzert zu besuchen.
Ungezidhmte Begeisterung, die Unfihigkeit,
still zu sitzen, und das Bediirfnis, pausenlos
das Geschehen auf der Bithne zu kommen-
tieren, gingen zwar im Getose eines Rock-
konzertes unter, mit der erhabenen Stille
eines Konzertsaales war das aber unverein-
bar. Immerhin besuchten wir einige Open-
Air-Veranstaltungen, wo doch immer eine
gewisse Gerduschkulisse da ist. Und beim
dritten Mal ,Carmina Burana“ dirigierte er
auch schon mit und gab die Einsitze.

Aber unsere Kids werden erwachsen
und verstandiger. Sie konnen lernen, eini-
germaflen still zu sitzen und sich leise zu
verhalten. Dann las ich in der Tageszeitung
eine tolle Kritik tiber eine Inszenierung von
Mozarts ,,Zauberflote” an unserem Thea-
ter in Miinster. Die Regie hatte offensicht-
lich sehr gelungen die Zauberwelt der Oper
in das Universum von ,,Star Trek“ und ,,Star
Wars“ verpflanzt. Und in diesem Univer-
sum kennt sich Sebastian als ebenfalls be-
geisterter Kinobesucher ja bestens aus. Also
Karten geordert und CD mit der Oper fiir
die Vorbereitung gekauft. Musik angehort
und erklért, dass ,Oper was anderes ist
als ,Opa“ Und dass der Komponist Mo-
zart heif3t und die Musikrichtung der Klas-
sik zuzuordnen ist. (Ich hitte es mir ja den-

TEXT UND FOTOS: CHRISTINE DOSCHE

Sebastian Dosche mit Andy Kuntz (Musicaldarsteller und Sdnger
der Band VVanden Plas) und Henrike Jacob (Sopranistin)

ken konnen, dass er darauthin mal in der
Vorstellung zwischendurch seinem Vor-
dermann energisch auf die Schulter tippen
wiirde und dem erkldren wiirde: ,Du! Das
ist Mozart! Das ist Klassik!“)

Jedenfalls marschierten wir eines
Abends festlich gestimmt ins Theater. Und
dann perlte Mozarts Musik durch den Saal
und der Vorhang hob sich. Die Auffithrung
war eine Wonne! Wunderbare Stimmen,
ein beeindruckendes Biithnenbild, phanta-
sievolle Kostiime und witzige Regie-Einfal-
le! Spitestens, als die Konigin der Nacht mit
Darth-Vader-Maske aus dem Untergrund
auftauchte und mit diisterer Stimme ver-
kiindete: ,,Ich bin deine Mutter, jubelte das
Publikum vor Begeisterung, noch bevor die
Hollenarie begann. Und Sebastian safl da —
die ganze Zeit atemlos, mit vollig verklar-
tem Gesicht. Hatte ich beim Betreten des
Theaters noch im Hinterkopf: ,Na ja, dann
ist er halt einmal in seinem Leben auch in
einer Oper gewesen’, war jetzt direkt klar:
»Aus der Nummer kommen wir nicht mehr
heraus!*

Einige Wochen spiter also Bizets ,Car-
men‘! Ich hatte vorab erklart, dass die
Handlung diesmal eher einem Krimi gleicht
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und dass es auch Tote geben wiirde. Den-
noch entfuhr ihm zum Schluss angesichts
der niedergestochenen Titelheldin (viel
Theaterblut!) ein entsetztes ,,Au, Scheif3e!
sodass Publikum und Kiinstler dann doch
merkten, dass da ein Chromosom mehr im
Saal sitzt.

Seither ist Sebastian nicht mehr aufzu-
halten. Er besorgt sich die Spielzeithefte,
durchforstet sie und hort und sieht seither
fast alles, was Musiktheater und Tanzthea-
ter in Miinster zu bieten haben. Eher leich-
te Kost, wie ,Frau Luna“ oder ,Die Csar-
dasfiirstin®, aber auch so richtig schwere
Brocken, wie Verdis ,Don Carlos®, Pro-
kofjews ,,Romeo und Julia“ oder Gounods
»Faust“. Er besorgt sich entsprechende CDs
oder DVDs und erarbeitet sich die Stiicke
regelrecht und das ganz selbststandig. Und
die Musik erkennt er spdter auch in jedem
anderen Kontext wieder.

Die Theaterabende selbst sind mittler-
weile zu einer ganz wunderbaren, festlichen
Routine geworden. Stunden vorher wird
freiwillig geduscht, sich in eine Wolke von
Deo und Rasierwasser gehiillt und es wer-
den die besten Klamotten angezogen. Laufe
ich da noch in meinem Haus-und-Garten-



Schlunz-Outfit herum, werde ich strafen-
den Blickes gemustert: ,,Heute Abend ziehst
du dir aber was Schickes an!“ Und darauf,
dass ich sorgfiltig geschminkt und frisiert
bin, achtet er auch, schliefllich will man sich
ja nicht mit seiner Begleitung blamieren.
Im Theater sprintet er dann sofort los
und kauft ein Programmbheft, das noch vor
der Auffithrung durchgearbeitet wird. Un-
sere Plitze haben wir meistens in der zwei-
ten Reihe. Er braucht einmal die physische
Nihe zu den Kiinstlern und er kann auf-
grund seiner Hohenangst einfach nicht in
den steil ansteigenden hinteren Reihen sit-
zen. Erste Reihe geht allerdings auch nicht,
da ist ihm der Blick in den Abgrund des
Orchestergrabens unheimlich. Aber dann
wird es wieder dunkel, die Musik setzt ein,
und ich sehe ab und zu von der Seite in
dieses leuchtende Gesicht, und manchmal
hére ich ein Fliistern: ,Hach, ist das schon!“
In der Pause gibt es dann ein Glaschen
Prosecco. Manchmal kann ich auf der Stirn
einiger anderer Besucher die unausgespro-
chene Frage lesen, ob mein Sohn da wohl
wirklich am richtigen Platz ist und ob ihn
eine ernsthafte Oper nicht doch iiberfor-
dert. Aber dann nippt der an seinem Pro-
secco und erklirt wildfremden Umste-
henden ungefragt, wer der Komponist des
jeweiligen Stiickes ist, welche Opern der
sonst noch geschrieben hat, was die wich-
tigsten Rollen sind, wer (GANZ wichtig!)

der jeweilige Bosewicht ist, welche Singer
neu im Ensemble sind und wie der General-
intendant mit Vornamen heift. Ich gestehe
gern, dass ich so eine Situation immer au-
Berordentlich geniefle.

Ein Vorteil des Down-Syndroms in der
amorphen Masse eines Publikums ist der
deutlich erhohte Wiedererkennungswert.
Die freundlichen Damen und Herren, die
Prosecco oder Programmbhefte verkaufen
oder die Karten kontrollieren, kennen Se-
bastian inzwischen. Und da er ohnehin die
Fahigkeit hat, Menschen auf sich aufmerk-
sam zu machen, die ihn interessieren, ken-
nen ihn mittlerweile ganz viele. Er hat es
oft geschafft, aus der zweiten Reihe heraus
Blickkontakt mit dem einen oder anderen
Darsteller aufzunehmen, der dann in einem
kurzen Zuzwinkern oder -winken beim
Schlussapplaus miindete.

Bei den Theaterfesten hat Sebastian in
Kenntnis des Spielzeitheftes dann auch
den Chefdramaturgen, die Operndirekto-
rin und den Generalintendanten identifi-
ziert und sich denen vorgestellt. Wobei er
dann bei Letzterem schon mal die ,,Tosca“
fiir die nichste Spielzeit in Auftrag gegeben
hat. Irgendwann hat er spitzgekriegt, dass
man unbedingt die Premieren besuchen
sollte, weil im Anschluss eine Party steigt,
bei der man die Kiinstler abpassen und de-
nen Guten Tag sagen kann. Ich habe oft
Tranen in den Augen, wie lieb mit ihm da-
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bei umgegangen wird. Es ist wohl so, dass
die absolute Ehrlichkeit seiner Begeisterung
den Kiinstlern selbst auch tatsachlich Freu-
de macht. Sogar zwei Einladungen in den
Backstage-Bereich hat er schon erhalten
und durfte in der Maske zusehen, wie die
Darsteller geschminkt werden. Ein sehr be-
eindruckendes Erlebnis!

Wir Eltern stehen immer noch ein we-
nig staunend vor dieser Entwicklung. Na-
tiirlich haben zunédchst wir unserem Sohn
diese Tiir in eine ganz neue Erfahrungswelt
geoffnet und ihn auf diesem Weg unter-
stiitzt. Aber mittlerweile bin ich diejenige,
die von Sebastian gefiihrt wird und die das
Theater und die Welt der Oper mit grof3er
Freude durch seinen unvoreingenomme-
nen Blick ganz neu entdeckt. Und fiir den
Fall, dass jetzt der Eindruck entsteht, wir
hitten ihn vielleicht einseitig nach unserem
Geschmack beeinflusst: Die ersten August-
tage 2019 verbrachte Sebastian auf dem le-
gendiren Heavy-Metal-Festival in Wacken.
Ich musste mit, mit meinen dann 66 Jahren.
Das wird womoglich die ndchste spannende
Story fiir diese Zeitschrift werden. ®

Sogar zwei Einladungen in den Backstage-Bereich
hat Sebastian schon erhalten und durfte in der Maske

zusehen, wie die Darsteller geschminkt werden.
Ein sehr beeindruckendes Erlebnis!
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Daniel, Patricia und Svea tanzen beim
1. Inklusiven Tanzturnier (Special Olympics)
in Auerbach, Sachsen

TEXT: JORG DUNNEBIER, STEFFI PAUSCH, BARBARA SCHAAB FOTOS: ANNETTE UND CORA SCHRAMM

S eit zwei Jahren gibt es den Kurs ,,Inklusi- Fiir alle Tanzbegeisterten
ves Tanzen“ bei unserem Tanzstudio 1-2- und Interessierten:
Step in Auerbach/Vogtland. Wochentlich tref-
fen sich zahlreiche Teilnehmer*innen mit und
ohne Behinderung zum Tanztraining. Ange-

2. Inklusives Tanzturnier Special Olympics findet ~ Wir wiirden uns sehr freuen, wenn wir
am 16. Mai 2020 im  durch unseren Bericht Interesse am inklu-

e o Tanzstudio 1-2-Step in Auerbach statt.  siven Tanzen wecken kdnnten und sich
fangen hat es mit einer Initiative des Tanzstu- I .
vielleicht am Ende auch die eine oder an-

dios “1-2-Step und. der l?iakonie Auerb.ach, U= Nzhere Infos unter www.tanzstudiol2step.de oder  dere Anmeldung fiir das néchste Turnier
terstiitzt durch die Aktion Mensch, die so gut per E-Mail: barbara.schaab@t-online.de  ergeben wiirde.
angenommen wurde, dass die Gruppe ,,Aktiv-

Tanz-Inklusiv® sich auch weiter trifft und im-
mer wieder neue Mitglieder hinzukommen.

Fiir die Tanzpartner mit und ohne Handi-
cap stehen Standard- & Lateintdnze (Disco-
Fox, Wiener Walzer, Bachata ...) ebenso auf
dem Programm wie Zumba oder andere Grup-
pentinze. Auch bei 6ffentlichen Festen tritt die
Tanzgruppe auf. Zuletzt beim Integrationsfest
in Plauen, bei dem auch die séchsische Staats-
ministerin fiir Soziales, Barbara Klepsch, auf
die Gruppe aufmerksam wurde.

Das grofle Vorbild fiir alle sind Dani-
el und Alina, die im letzten Jahr bei den Spe-
cial Olympics in Vécklabruck/Osterreich Vi-
ze-Meister im Paartanz wurden und mit einer

Tanzpadre

Silbermedaille nach Auerbach zuriickkehrten. Jakob und PatrSI\C/L‘ZI
Diesen Erfolg wollen beide im Januar 2020 bei Simon und Ain
den nichsten Special Olympics in Osterreich DanieI und
verteidigen.

45 Teilnehmer*innen im Alter von neun bis
50 Jahren tanzten wihrend der Veranstaltung
am 22. Juni 2019 um Medaillen. Die meisten
stammten aus Auerbach, so wie Daniel und

Geschwi
Alina, Patricia und Jakob, Svea und Simon. - un:;;er
Natiirlich kamen auch Teilnehmer*innen aus sowie Pat 'V.ea
Reichenbach, Halle und Dresden, die zum Teil ficia
und Corg

eine mehrstiindige Anfahrt auf sich nahmen.
Zweimal zwei Minuten mussten sie zeigen, was
beim Formationstanz, Disco-Fox, Bachata und
Wiener Walzer in ihnen steckt: erst in der Vor-
runde und dann im Finale. Beurteilt wurden
die Leistungen unabhingig vom Genre durch
erfahrene Wertungsrichter. Geachtet wurde
auf Musikalitat, das Zuspiel von Tanzpartnern,
den Schwierigkeitsgrad der prasentierten Cho-
reografien und die Gesamtausstrahlung.

Das Tanzstudio 1-2-Step bietet schon seit
Lingerem auch Inklusionskurse beim jahrli-
chen européischen Tanzfestival in Rust.
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Als wir in diesem Sommer die Sonderausgabe der Leben mit Down-Syndrom aktualisiert haben,
fragten wir unter anderem Familie Stadler, ob wir ein Foto von ihrem Sohn verwenden diirfen.
Prompt kam die erfreuliche Zustimmung und die nachstehende E-Mail samt Fotos.

Der zweite Leserbrief ist eine der Reaktionen auf die Beitrdge zum Thema Pranataldiagnostik

in der Mai-Ausgabe #91.

Liebe Frau Szczebak!
Sie diirfen sehr gerne unser Bild verwen-
den. Mich freut es sogar sehr!

Jetzt nach sieben Jahren mit Levi kann
ich nur sagen, dass es das Tollste auf der
Welt ist, ein Kind mit Down-Syndrom zu
haben. Natiirlich hatte auch ich am An-
fang grofle Sorge um ihn und wie un-
ser Leben werden konnte. Aber jede nur
noch so kleine oder grofie Sorge war
vollig tberflissig, da es einzig und allei-
ne eine Bereicherung ist, wenn man ein
Kind mit DS bekommen DARF!

Es gibt keinen Menschen, der gliickli-
cher, frohlicher, liebevoller, einfiithlsamer,
lustiger, interessierter, gescheiter und scho-

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

Sehr geehrte Redaktion,

danke fiir das neue Heft! Viele tolle Arti-
kel, wie immer. Insbesondere freue ich mich
tiber die Beitriage zur Gendiagnostik. Beson-
ders den Artikel von Frau Achtelik mit dem
Titel: Leidvermutung. Im Anhang sende ich
meine Petition, die ich 2011 im Alleingang
eingereicht habe und die natiirlich erfolg-
los war. Damals ging es noch um die wei-
tere Erforschung des Bluttests. Inzwischen
geht es darum, den Bluttest als Kassenleis-
tung durchzuwinken. Und ich bin mir nicht
sicher, ob der Status quo besser ist.

(Stichwort Spitabtreibung) Klar ist, dass
die Arzte meistens eher nicht in alle Rich-
tungen aufkldren und dass prinatale Dia-
gnostik meistens als harmlose Serviceleis-
tung angeboten wird. Der einzelne Mensch/
die einzelne Frau ist auch gar nicht in der
Lage zu entscheiden, ,was leben darf und
was sterben soll“ (frei nach Foucault). Der
Bauch einer schwangeren Frau wird ja viel
mehr zu einem Ding aller méglichen Inte-
ressen ...

Leider gab es ganz offenbar viel zu wenig
Widerstand, als die Sache mit dem Bluttest
aufkam. Ich erinnere mich noch gut an die-
sen Morgen, an dem ich im Radio einen Be-
richt zu diesem ,,durchschlagenden Erfolg®
an einem Forschungszentrum in Hong-
kong in der Gendiagnostik erfuhr. Mir war
sofort klar, welche Konsequenzen das haben

wiirde und - Voila! Wir sind ,,fast am Ziel®

Ich nahm das damals auch zum Anlass,
Herrn Maroldt vom Tagesspiegel zu schrei-
ben, und bat ihn, Menschen mit Down-
Syndrom regelméaf3ig eine Seite zur Verfii-
gung zu stellen, um ihre eigene Sicht der
Dinge 6ffentlich machen zu kénnen. Herr
Maroldt reagierte anders als gedacht: Der
Bluttest erschiitterte ihn ebenfalls emotio-
nal und daraus ergab sich dann der Artikel,
der auch in Leben mit Down-Syndrom ver-
offentlicht wurde.

Aber ich denke, dass die machtigen Ver-
béande endlich wach werden miissen. Es ist
dringend notwendig, eine an der UN-Kon-
vention ausgerichtete Diskussion zu fithren
und ALLE bestehenden Strukturen, die an
der Teilung der Gesellschaft beteiligt sind,
zu prifen. (Auch Trager, Sonderschulen,
Werkstitten, eben all die Sondereinrichtun-
gen.) Dazu gehort es auch, die Hilfekonzep-
te (Einzelfallhilfe; Eingliederungshilfe etc.;
alles Begriffe, die ,,Etwas“ in ein ,, Ande-
res“ einbauen oder es ausgrenzen/abgren-
zen) genau zu betrachten und/oder z.B. die
Frage nach der gesellschaftlichen Verant-
wortung/Solidaritit zu stellen oder auch zu
erkennen, dass Bediirftigkeit auf der einen
Seite auch Geschift auf der anderen Seite
bedeutet.

Und hinsichtlich der préinatalen Diag-
nostik muss ganz klar gesehen werden: So-

ner ist als Levi! Und das hat er nur, weil er
Down-Syndrom hat! Und durch ihn dirfen
wir nun mit ihm dieses wunderschone
und glickliche Leben erleben! Einfach
grof3artig! Ich bin auch froh und stolz,
dass durch Levi wenigstens ein Teil der
Menschheit daran teilhaben darf, wie toll
DS auch sein kann. Er hat aber das Gliick,
absolut gesund zu sein!

Im Anhang schicke ich Thnen gerne
auch noch aktuelle Bilder von ihm mit!
Und wenn Sie irgendwann noch ein Foto
zu irgendeinem Thema brauchen, gerne!

Liebe Griifie
von der gliicklichsten Familie Bayerns!
Monika Stadler

lange Frauen sich grundsitzlich allein ge-
lassen fuhlen (oder fiihlen miissen), wird
es Abtreibungen geben. Da geht es nicht in
erster Linie um das Designerbaby. Es geht
um die gesamtgesellschaftliche Verantwor-
tung gegeniiber der kommenden Genera-
tion. Frauen leisten nach wie vor geschitzt
80 % der unbezahlten oder schlecht bezahl-
ten Fiirsorge und das ist ein ganz wichtiger
Punkt.

Dass der Bluttest (wie auch bereits beste-
hende prinatale Diagnostikverfahren) ganz
besonders geeignet ist, ein Down-Syndrom
festzustellen (bzw. andere vorhandene Be-
eintrdchtigungen eben nicht feststellen zu
konnen), ist ein (womdglich temporéres)
Drama. Es geht jedoch nicht um Menschen
mit Down-Syndrom und deren Verschwin-
den vom Planeten Erde. Es geht nach wie
vor (wie auch in der dunkelsten Zeit des
20. Jahrhunderts) fortdauernd um Selek-
tion bzw. Maximierung. Wir nennen uns
»tolerant® oder ,tolerante Gesellschaften®
und fithlen uns gut dabei. Toleranz ist je-
doch nichts anderes als Arroganz, weil sie
nichts anderes bedeutet als zu dulden, und
das Dulden ist immer ein begrenzter Vor-
gang. Was wir dringend brauchen (in alle
Richtungen) ist Anerkennung. Umfassende
Anerkennung.

Beste GriifSe
Esther Hottenrott
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Interessante Fortbildungen, Seminare und Veranstaltungen

Fortbildungen/Termine des DS-InfoCenters

Kinder und Jugendliche mit
Down-Syndrom in der Schule

Seminar fiir Fachkrafte: Lehrer*innen
und Schulbegleiter*innen

Referentin: Michaela Hilgner
Termin: Freitag, 8. November 2019
9-16 Uhr

Ort: Lernwirkstatt Inklusion e.V.
Hermann-Oberth-Stral3e 6

90537 Feucht

Teilnahmebeitrag: 35 Euro

Gebarden-unterstiitzte
Kommunikation (GuK)

Seminar fiir Eltern und Fachkrafte

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken

Hinweis: Es gibt zwei Termine (2019 und 2020)

1. Termin: Samstag, 23. November 2019
9.30 - 15.30 Uhr

2. Termin: Samstag, 15. Februar 2020
9.30 - 15.30 Uhr

Ort: CPH, Konigstralle 64

90402 Nirnberg

Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,

60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Das Friihforderprogramm,, Kleine Schritte”
und die Frith-Lese-Methode

Seminar fiir Eltern und Fachkrafte

Referentin: Cora Halder
Termin: 9. November 2019

10 -16 Uhr

Ort: CPH, Konigstralle 64

90402 Niirnberg

Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,
60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmit-

glieder

Verhaltensauffilligkeiten bei Menschen
mit Down-Syndrom

Ein Seminar sowohl fiir Eltern und Angehdrige wie
auch fiir Betreuende, Lehrkréfte, Schulbegleiter*innen
und alle weiteren interessierten Menschen

Referentin: Cora Halder
Termin: Samstag, 8. Februar 2020

9.30-15 Uhr

Ort: CPH, Konigstralle 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,
60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Ausfiihrliche Beschreibungen der Seminar-Inhalte finden Sie auf unserer Website in der Rubrik Fortbildungen: www.ds-infocenter.de

Weitere Termine und Seminare

Down-Syndrom-Familien-
seminar: In den ersten Jahren
Informationen und Austausch fur
Eltern von Sauglingen und Klein-
kindern mit Down-Syndrom

Leitung:

Prof. em. Dr. Etta Wilken, Rolf Flathman
Termin:

Do., 10.10.2019, 14 -18 Uhr

Fr., 11.10.2019, 9 -18 Uhr

Sa., 12.10.2019, 9 -14 Uhr

Ort: Bundesgeschéftsstelle der Lebenshilfe
Raiffeisenstralle 18
35043 Marburg

Fiir wen: Die Veranstaltung richtet sich an
Eltern von Sduglingen und Kleinkindern
bis zu drei Jahren mit Down-Syndrom. Die
Eltern sind mit ihren Kindern eingeladen.
Wir sorgen fur die altersgerechte Betreu-

ung furr Kinder mit und ohne Behinderung.

Dieses Familienseminar bietet wichtige
Grundinformationen tber das Down-
Syndrom, seine entwicklungsbezogenen
Besonderheiten und zum Unterstlitzungs-
bedarf der Kinder im Sduglings- und Klein-
kindalter. Dabei geht es besonders darum,
wie der Alltag mit Kindern mit Down-

Syndrom forderlich gestaltet werden kann.

Einzelne Fragenkomplexe sind u.a.:
Wie kann soziale Unterstltzung auch
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auBerhalb der Familie mobilisiert werden?
Welche informellen und professionellen
Hilfen wie Friihférderung, Kindertages-
einrichtungen, familienentlastende Dienste
gibt es und was kdnnen sie leisten?

Neben Informationen zu Férder- und The-
rapiemethoden werden rechtliche Aspekte
behandelt. Besonders interessante Themen
werden in Gruppendiskussionen vertieft.
Anmeldung:

Online beim Bildungsinstitut inForm
www.inform-lebenshilfe.de



W VORSCHAU

Fir die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(Januar 2020) sind unter anderem geplant:

m Selbstbestimmt leben

® Ergotherapeutische Begleitung von Kindern mit DS

W Erziehungspartnerschaft — Inklusion geht nur gemeinsam
® Gesundheit im Fokus

W Budget fiir Arbeit

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann,
wird von der Redaktion dazu ermutigt, diese einzuschicken.

Eine Garantie zur Veroffentlichung kann nicht gegeben werden.
Einsendeschluss fiir die ndchste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
ist der 31. Oktober 2019.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 92 | Sept. 2019 73



Leben mit Down-Syndrom

— [ . . - die umfangreichste deutschsprachige Zeitschrift
zum Thema Down-Syndrom fiir Eltern und Fachleute -
bietet Ihnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten
die neuesten Berichte aus der (inter)nationalen
DS-Forschung: Therapie- und Férderungsmaéglich-
keiten, Sprachentwicklung, Gesundheit, Inklusion,
Ethik und vieles mehr. AuBBerdem 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 StrafBe, 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 anzukindigen.

Meine Bankverbindung

iBaN D E | | | ] | 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 lhren 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 flir das Mitgliedschaftsverhaltnis, die Betreuung und die Verwaltung der Fordermitglieder
sowie die Verfolgung der Vereinsziele erforderlich sind.

Ich werde unaufgefordert Adress- oder Kontoanderungen 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 Nurnberg 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
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