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Liebe Leserinnen

und Leser,

am 9.9.2017 ist KIDS Hamburg e.V. volljdhrig geworden.
Der 18. Geburtstag wurde von tliber 200 Personen mit
einem rauschenden Fest in den grofSziigigen Vereins-
rdumen gefeiert. Bettina Fischer, 1. Vorsitzende von
KIDS Hamburg e.V., stellte in der BegrtifSung die positi-
ve Entwicklung dar, die der Verein seit seiner Griindung
am 9.9.99 genommen hat, und bat die Mitglieder

um aktive Unterstiitzung bei der Weiterentwicklung
der Vereinsarbeit. Auf der Biihne gab es musikalische
Darbietungen und die Arbeit verschiedener Gruppen
wurde vorgestellt. AnschliefSend wurde die Gelegenheit
genutzt, bei Kaffee und Kuchen, einem reichhaltigen
Buffet und Grillen ausfiihrlich zu klonen, neue Be-
kanntschaften zu machen und alte Freundschaften
aufzufrischen. Ich wiinsche dem Verein, dass die Mit-
glieder von KIDS Hamburg e.V. die Herausforderungen
der Zukunft erfolgreich meistern, die Entwicklung in-
klusiver Strukturen aktiv fordern und die gesellschaft-
lichen Bedingungen fiir Menschen, die mit dem Down-
Syndrom leben, weiter verbessern werden!

In der Herbstausgabe der KIDS Aktuell hatte die
14-jdhrige Hannah Kiesbye sich einen
»Schwer-in-Ordnung-Ausweis“ gewtinscht. Mit ihrem
in der Schreibwerkstatt ihrer Schule verfassten Beitrag
hat sie eine bis heute andauernde Resonanz in den
Medien und eine zivilgesellschaftliche Diskussion aus-
geldst. In einigen Bundesldndern werden inzwischen
Hiillen mit dem Aufdruck, Schwer-in-Ordnung-Aus-
weis“von den Behorden zur Verfiigung gestellt. KIDS
Hamburg e.V. fordert, tiber solche rein kosmetischen
Verbesserungen hinauszugehen und den Ausweis in

, Teilhabeausweis“ umzubenennen. Mehr dazu lesen
Sie in dieser KIDS Aktuell.

Zum Thema ,Friihforderung“ haben uns Mitglieder von
KIDS Hamburg e.V,, Fachleute und Therapeuten interes-
sante, frohliche, anschauliche und nachdenkliche
Beitrdge zur Verfiigung gestellt, in denen liber Ange-
bote und Méglichkeiten der Friihforderung berichtet
wird. In einigen Artikeln werden auch deren Grenzen
beschrieben: Mithilfe verschiedener Fordermoglich-
keiten sollen den Kindern die besten Entwicklungs-
moglichkeiten eroffnet werden — aber wann ist der
Punkt gekommen, an dem es nicht mehr nur um eine
Forderung geht, sondern um eine grundlegende Verdn-
derung des Kindes? Um den Versuch, Besonder-

heiten, die mit Trisomie 21 einhergehen, zu liberwinden,
Einschrdnkungen zu verleugnen? Versteckt sich hinter

einer besonders eifrigen Forderung moglicherweise
auch die Unfahigkeit, sein Kind als Individuum anzu-
erkennen und ,Normabweichungen“zu akzeptieren?
Erreichen Kinder bestimmte Entwicklungsstufen nicht,
sehen sich Eltern andererseits dem Vorwurf ausgesetzt,
ihr Kind wohl nicht ausreichend geférdert zu haben ...
Nach meiner Erfahrung ist die wichtigste Vorausset-
zung fiir die positive Entwicklung jedes Menschen, dass
er sich vorbehaltlos angenommen und geliebt fiihlt!

Als Einstimmung auf die Frage 18 — und dann?*, der
wir in der KIDS Aktuell Nr.38 im Herbst nachgehen
wollen, beschreibt Josefine GrofSkinsky in einem aus-
fiihrlichen Beitrag ihren Alltag als erwachsene Frau in
einer WG. Ich wtinsche mir, dass unsere Leser sich da-
von inspirieren lassen und weitere interessante
Beitrdge zu diesem Thema an die Redaktion senden.

Ich hoffe, dass Sie in den zahlreichen Beitrdigen dieses
Heftes einiges finden, das Sie mit Vergniigen und Inte-
resse lesen.

Herzliche Griifse

N, Sallax,



Schreiben Sie uns zum Thema:

18 | —und dann?

In diesem Lebensabschnitt spielen Uberlegungen
hinsichtlich Ausbildung, Arbeitsplatzwahl und selbst-
standigem Wohnen eine besondere Rolle. Fiir die
jungen Menschen ist es nicht leicht, unter der Viel-
zahl der Maglichkeiten die fiir sich selber passende
zu finden. Welche Interessen und Wiinsche habe ich?
Welche Angebote passen zu mir? Welche Formen

der Assistenz benétige ich und was wird angeboten?
Welche Finanzierungsmaglichkeiten gibt es?

Es ist in jedem Falle gut, wenn bei den anstehenden
Entscheidungen Angehdrige und Freunde beratend
und unterstiitzend zur Seite stehen.

Und es ist hilfreich, Zugang zu maglichst vielfiltigen
Informationen zu haben ...

Daher mochten wir in der nachsten KIDS Aktuell ger-
ne personliche Erfahrungsberichte unserer Mitglieder
zu diesem Themenkreis veroffentlichen.

Wichtig ist auch die Klarung der Frage, inwieweit eine
rechtliche Betreuung sinnvoll ist. Mit Erreichen des
18. Lebensjahres erlischt die elterliche Sorge und nach
der Reform des Betreuungsrechtes wird grundsatzlich
von der Geschaftsfahigkeit eines Menschen ausge-
gangen. Sollte weiterhin Unterstitzung bei Rechts-
geschaften und Verrichtungen des taglichen Lebens
erforderlich sein, ist es moglich, eine rechtliche Be-
treuung beim zustandigen Betreuungsgericht zu be-
antragen. Es kann dann eine rechtliche Betreuung fur
bestimmte Aufgabenkreise eingerichtet werden. Die
Aufgabenkreise werden in jedem Fall individuell je
nach Erfordernissen festgelegt. Es besteht aber auch
die Moglichkeit, eine Vertretung tiber die

Erteilung von Vollmachten zu regeln. Welcher Weg
der richtige ist, ist von den beteiligten Personen und
der jeweiligen Lebenssituation abhangig und muss
individuell abgestimmt werden.

Der Eintritt ins Erwachsenenalter ist eine Zeit der
Umbriiche und Veranderungen, die eine grol3e Chan-
ce fur Neuerungen und die personliche Entwicklung
darstellen kénnen, haufig aber auch Angste und
Unsicherheiten hervorrufen. Bitte schreiben Sie uns
zu diesem grofRen Thema Uber Ihre personlichen Er-
lebnisse, Erfahrungen und Einschatzungen - gerne
mit dazu passenden Fotos (Bilder mit mindestens 300

dpi).
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Besonders ansprechend wird die KIDS Aktuell durch
die schonen Fotos, die uns unsere Leser zur Verfligung
stellen. So freuen wir uns auch fir die nachste
Ausgabe liber die Zusendung von aktuellen Fotos, die
wir in der KIDS Aktuell und auf unserer Website
veroffentlichen diirfen (Bilder mit moglichst viel dpi).
Die KIDS Aktuell wird nach ihrem Erscheinen auf
unserer Website online gestellt.

Bitte senden Sie Beitrage und Fotos an

redaktion@kidshamburg.de

Der niachste Redaktionsschluss ist der 31.8.2018.

Alle, die uns schreiben, erhalten als Dank die niachste
Ausgabe der KIDS Aktuell. Vergessen Sie also nicht,
uns lhre Adresse mitzuteilen.




Hallo mein Name ist Josefine GroRkinsky.

\ch bin Eine Frau Mit Eine Behinderung

Eine Geiste Behinderung mit Ein Herzfehler.
Ich habe sehr viele Freunde

Die heiken Mila und Paula.

Mit Mila verabrete mich gerne

Mit Ubernachten

Unser L'\eb\'\ngsbeschéftigung ict DVD gucken
und singen.

Mit Paula reden Wir gerne immer um 23.00
Nicht wenn wir zu Arbeit mussen

\ch Treffen mich auch mit meine Familen?
Und naturlich habe ich auch ein Freund denn
ich sehr Liebe

Er hat auch eine Behinderung

Nicht wie ich habe anders

Er ist sehr suf® und Er ist sehr sportlich

Er macht AmM Mo-Mi Bowling Di Fufball Do
Manschmal mit cein Freund Jerome und spielt
mit hin palymobil Abendteuer.

Und trifft gerne <ein Freund TOorge

Die gehen gerne Am Sa Nach Bowling, zu HSV
Arena und gucken FuRball.

Am Sonntg ist oft Jerome teim.

Ja Ich liebe Tom Reinecke.

Erist mein Besster Freund

\ch mochte ihn Juch mal sehen.
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Am meisten an den Wochenende
Er will Nicht Am Wochenende
We will immer Am Wochentage.
Das wird mir sehr viel
Mo: Gesprich in Alsterdorf
Arbeijt
Weist wascher
Laufen
Di:  Arbeijt
Bewohnerbespréung
Mi:  Arbejt
Zimmerputz
Do: Arbeit
FulBball
Fr: Arbeit
14 Tage Gesang
Sa:  Milg
50 Mila Oma + Opa
Mama Schat;
merk mann was ich Machen myss
Ich wohne nicht mehr bei mejne Eltern
Ich bin Umgezogen in Ejine Wohngruppe in Altona
Muss meine Aufgaben machen Zimmer Pty wasche

Ich wiinsche das andert sjch

Geht aber nicht

Das verletzt meine Gefijle.

Ich mé6chte Mein Freund Am Mi so sehen mehr nichts
Ich brauch auch mein Freiraum

(Abschrift eines handschriftlichen Textes)
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Herzlichen Dank,
Jurgen Rehders!

Jurgen Rehders hat die Vereinsarbeit von KIDS Ham-
burg eV.weit lUber ein Jahrzehnt unterstitzt und mit
groBem Engagement begleitet. Wir haben ihn als Eh-
renamtlichen im Jahr 2002 bei Aktivoli kennengelernt
und fortan ist erimmer eingesprungen, wenn Not am
Mann war.

£
Bald offenbarte er uns seine Vorliebe fir die Kiiche
und von da an hat fast kein Seminar bei KIDS Ham-
burg eV. stattgefunden, ohne dass Jurgen in der
Kiiche fur reichhaltige kulinarische Kostlichkeiten
und heilen Kaffee gesorgt hat. Nebenbei hat er die
schonsten Dontjes aus seiner Zeit als Postbote zum
besten gegeben, von seinen neuesten Theater-
besuchen geschwarmt und seine Spezialrezepte fur
Stollen, Oliventapenade oder Rinderbraten — je nach
Saison —verraten. Bei den beiden Umzligen des Ver-
einsbiiros hat er dem Biroteam tatkraftig unter die
Arme gegriffen, und Urlaub hat erimmer so genom-
men, dass er beim Versand der KIDS Aktuell dabei sein
konnte.

Aus gesundheitlichen Griinden hat Jurgen sich nun
leider von diesem groRartigen ehrenamtlichen Enga-
gement fiir KIDS Hamburg eV. zurlickgezogen, wo-
ruber wir sehr traurig sind.

Stellvertretend fir alle Vereinsmitglieder mochte
ich Jirgen Rehders sehr herzlich fir seinen aullerge-
wohnlichen Einsatz zugunsten unseres Vereins dan-
ken und ihm alles Gute wiinschen!

Herzliche Grif3e

Regine Sahling e I

KIDS wird 18!

Von Regine Sahling

Am 9.9.2017 haben iiber 200 Mitglieder, Freunde und
Forderer von KIDS Hamburg e.V. gemeinsam den

18. Geburtstag unseres Vereins in den schonen
Raumen und auf dem AuBengelinde in der
Heinrich-Hertz-Str. 72 gefeiert.

Bettina Fischer, 1. Vorsitzende von KIDS Hamburg elV.,,
hat die Geburtstagsfeier mit einer kleinen Ansprache
eroffnet, in der sie die Geschichte des Vereins nach-
gezeichnet und den Mitgliedern fir ihr Engagement
und ihren Einsatz beim Aufbau des Vereins und der
Entwicklung der Vereinsarbeit ausgesprochen hat.

Das bunte Nachmittagsprogramm wurde er6ffnet
durch einen Auftritt der Musikgruppen unter der
Leitung von Gabriele Kiichler. Die Gruppe hat Lieder
aus ihrem Repertoire vorgetragen, ihr Konnen auf den
Instrumenten unter Beweis gestellt und zum Mitsin-
gen eingeladen.

Die Samstagsgruppe hatte Christian Emmert eingela-
den, der einen Einblick in die musikalischen Fahigkei-
ten der Jingsten gegeben hat.

Die Kleinen haben sich im Ballebad und mit den Rie-
senbausteinen amusiert und neue Freundschaften
geschlossen, wahrend sich auf der Biihne die Flipper-
girls, die Madchengruppe V und die Mannergruppe
vorstellten und Einblicke in die Inhalte ihrer Treffen
mit schon gestalteten Prasentationen und einem
kurzen Film gewahrten.

Die Gaste haben geplaudert und gelacht, sich an Kaf-
fee und Kuchen gitlich getan und spater Gegrilltes
und das reichhaltige, von den Gasten bzw. vom Ju-
gendtreff zubereitete Buffet verzehrt.

Mit Begeisterung wurde gekickert, gemalt und ge-
schminkt. Es gab die Mdglichkeit, sich zu verkleiden
und anschlieflend Fotos davon zu machen. Viele Mit-
glieder nutzten das Wiedersehen zum Klénen und
Informationsaustausch.

Hoffen wir, dass KIDS Hamburg eV. auch in Zukunft

von seinen Mitgliedern getragen und sich weiter so
positiv entwickeln wird!
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Kreativ — tatkraftig — nachahmenswert!

Von Regine Sahling

Viele Menschen haben unseren Verein seit Sommer
2017 mit besonderen Aktionen unterstiitzt und zur
Sicherstellung der Finanzierung der Vereinsarbeit von
KIDS Hamburg eV. beigetragen:

Seit 20 Jahren feiert Familie Lessing ein Sommerfest,
seit die Enkeltochter geboren wurde, werden anlass-
lich dieser Feier anstatt Blumen und Geschenken
Spenden fur KIDS Hamburg eV. gesammelt. Auch im
vergangenen Spatsommer waren wieder viele Gaste
bei Familie Lessing und haben die Vereinsarbeit von
unserem Verein mit ihren groRzligigen Spenden
unterstiitzt. Sowohl Gastgebern als auch Gasten
danken wir dafir sehr herzlich.

Plnktlich zum 2. Geburtstag des kleinen Robin fand
der im letzten Jahr installierte Robin Barrett Cup am
2.September in Wilhelmsburg statt.

Dank der Initiative von Raphael Brinkert und unter
Beteiligung zahlreicher Promis wurde wieder ein
spannendes FulRballturnier ausgetragen. Auch aus
diesem Anlass wurden gro8ziigige Spenden zuguns-
ten von KIDS Hamburg eV. gesammelt. Herzlichen
Dank an die I[deengeber und Organisatoren und an
alle Sportler und Unterstutzer!

Robin Barrett

10

Robin Barrett Cup

Carsten Hoops hat sich beim Tough Mudder im
September 2017 erneut 18 km ,,Durch den Matsch fiir
KIDS" gearbeitet. Mit einem Team von rund 20 Mit-
streitern ist er gelaufen, gewatet, gerutscht, gerobbt,
ins Eiswasser getaucht und hat die merkwirdigsten
Hindernisse tiberwunden. Und das alles zu einem
guten Zweck: Flir jedes Teammitglied, das das Ziel
erreicht hat, hat er 15 Euro gespendet und weitere
Spenden bei Familie und Freunden eingeworben.
Fir dieses auBergewohnliche Engagement zugunsten
unserer Vereinsarbeit danken wir Carsten Hoops,
Stephan Burckhardt, dem Sponsor der Trikots, und
allen Beteiligten sehr herzlich!

Durch den Matsch fir KIDS — Tough Mudder
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Der Herbst-Flohmarkt von Familie Sindemann hat bei
schonem Wetter und bester Stimmung im Septem-
ber 2017 auf dem Gelande der Volkshochschule West
stattgefunden. Die Standgebiihren sowie die Einnah-
men des Flohmarkt-Cafés sind wieder in vollem
Umfang der Vereinsarbeit von KIDS Hamburg e V.
zugute gekommen. Familie Sindemann und den
Verkaufern im Flohmarkt-Café danken wir sehr
herzlich fir ihren groRartigen Einsatz!

GrofRes Angebot

Anlasslich der Trauerfeier zum Tod von Lotte
ten-Hompel hat die Familie Spenden zugunsten von
KIDS Hamburg eV. erbeten. Wir danken der Familie
herzlich, dass sie in der Zeit der Trauer unseren Verein
bedacht hat.

Es sind drei stadtteilbezogene Adventskalender ent-
wickelt worden: fur Blankenese, Othmarschen und
Ottensen gab es wunderschone Kalender mit groR3-
artigen Gewinnchancen. Alle Kalender konnten ver-
kauft werden und KIDS Hamburg e.V. wurde grof3zu-

gig an den Erldsen beteiligt. Wir hoffen, dass wir diese

Aktion in diesem Jahr wiederholen konnen.

Wer Ideen hat, wo weitere Gewinne eingeworben
werden konnen, oder wer Lust hat, fur seinen Stadt-
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teil einen Adventskalender zu entwickeln, der moge
sich im Vereinsbiiro (Telefon 040/38 61 67 80) melden.
Sehr herzlich mochten wir an dieser Stelle Christa
Sindemann fir ihren kreativen und unermidlichen
Einsatz zugunsten von KIDS Hamburg e V. danken!
Auch den Helfern beim Einwerben der Gewinne und
beim Verkauf der Adventskalender sei herzlich
gedankt!

Die Kinderarztin Dr. Regina Kurthen hat wieder einen
Weihnachtsmarkt in ihren Praxisraumen durch-
gefiihrt. Spielzeug und Kinderblicher wurden gegen
Spende abgegeben. Ursplinglich sollte damit sicher-
gestellt werden, dass alle Patienten ein passendes
Geschenk unter dem Weihnachtsbaum vorfinden. Im
Laufe der Jahre hat sich diese besondere Gelegenheit
als echter Geheimtipp etabliert und die Nachfrage ist
so grof, dass der Weihnachtsmarkt schon eine Woche
friher als in den Vorjahren er6ffnet wurde. Die Spen-
den wurden von Frau Dr. Kurthen verdoppelt und
kamen unter anderem der Vereinsarbeit von KIDS
Hamburg eV.zugute. Wir danken Dr. Kurthen und
ihrem Praxisteam sehr herzlich fiir ihr auRergewohn-
liches Engagement. Ebenfalls danken wir den
Spendern der Spielzeuge und Bucher flr die Unter-
stutzung unserer Vereinsarbeit.

Und als Ausblick auf 2018: Wir sammeln im Biiro
schon wieder Blicher und Spielzeug fiir den nachsten
Weihnachtsmarkt ....

AufBerdem findet am 12. April 2018 die 6. Benefiz-
Party zugunsten von KIDS Hamburg e.V. im stage club
statt. Wer einen wunderbaren Abend in bester Laune
gemeinsam mit vielen musik- und tanzbegeisterten
Mitgliedern unseres Vereins verbringen mochte, der
sollte sich diesen Termin auf jeden Fall freihalten und
mitfeiern!

Wir danken Bettina Fischer herzlich dafiir, dass sie
die Benefiz-Party, die wesentlich zur Finanzierung der
Vereinsarbeit beitragt, konzipiert hat und seit sechs
Jahren plant und organisiert!

KID% Hamburg eV,
Kontakt- und
Informationszentrum
Down-Syndrom
. Iadt ein qur
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i Stage Glub (Neue Flora)
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Schwer-in-Ordnung-Ausweis

— Kurzmeldung

Von Inge Kiesbye

Hannahs Utopie vom -Schwer-in—-Ordnung-Ausweis-
hat eine Welle von positiven, 6ffentlichen Diskussi-
onen in Gang gebracht, es gab grof3e Zustimmung —
und das nicht nur im Netz. In vielen Printmedien und
Nachrichtensendungen wurde tiber Hannahs Idee,
uber KIDS Hamburg eV. und damit tber die Situation
vieler Menschen mit Behinderung, die sich durch die
Bezeichnung des Ausweises diskriminiert fiihlen, be-
richtet. Begeisterte Reaktionen und spannende
Diskussionen gab und gibt es bundesweit.

Wer noch mehr lesen oder wissen mochte, kann bei
wikipedia die Seite Schwer-in-Ordnung aufrufen oder
googeln und nachlesen!

In Bremen hat bereits im Januar 2017 eine Klasse der
Werkstufe des Schulzentrums Bremen Neustadt ge-
fordert, dass der Ausweis umbenannt werden misse.
Durch die 6ffentliche Diskussion erlebte die Klasse,
wie viele Menschen auch ihrer Meinung sind und
ihre Idee unterstiitzen. So setzte die Klasse sich mit
Hannah in Verbindung und schickte ihre Unterschrif-
tenliste.

Die Diskussion uber die Umbenennung hat noch mal
richtig Fahrt aufgenommen, als Menschen mit Behin-
derung Antrage auf ,Schwer-in-Ordnung-Ausweise”
bei den Behorden stellten. Die Sozialministerien in
Hamburg und Rheinland-Pfalz gaben den Antragen

12

symbolisch statt. Sie lieRen Hillen herstellen mit dem
Aufdruck,Schwer-in-Ordnung-Ausweis“ und verteil-
ten diese. Niedersachsen lobte einen Wettbewerb
aus: Menschen mit und ohne Beeintrachtigungen
konnten Namensvorschlage nennen. In Kiirze wird
das Ergebnis bekanntgegeben.

Jetzt ist es wichtig, dass weiter auf eine Gesetzesan-
derung hingewirkt wird, die aus dem symbolischen
»Schwer-in-Ordnung-Ausweis® ein offizielles Doku-
ment macht. Ein nicht diskriminierendes Dokument,
das im Sinne der Inklusion Teilhabe ermoglicht. Denn
das genau fordert die UN-Behindertenrechtskonven-
tion:,,Die Vertragsstaaten verpflichten sich, (...) alle
geeigneten MaBnahmen einschlieBlich gesetzgebe-
rischer MaBnahmen zur Anderung oder Aufhebung
bestehender Gesetze, Verordnungen, Gepflogenhei-
ten und Praktiken zu treffen, die eine Diskriminierung
von Menschen mit Behinderungen darstellen.

KIDS Aktuell / Nr. 37 = Frithjahr 2018



Hannah hat eine bundesweite
Diskussion in Gang gebracht ...

»Schwer-in-Ordnung-Ausweis” mochte Hannah das
Dokument nennen, das sie vorzeigt, wenn sie mit
dem Bus fahren oder ins Schwimmbad gehen méch-
te. Mit dieser Idee hat die 14-Jahrige viele Menschen
begeistert, die im Netz den vielfach geteilten Post
gelesen haben, der urspriinglich als Artikel in ,KIDS
Aktuell = Magazin zum Down-Syndrom®, Nr. 36, im
Oktober 2017 erschienen ist. Die Medien haben seit-
dem deutschlandweit ausfiihrlich Giber Hannah und
ihren Ausweis berichtet.

Die Hamburger Sozialsenatorin Melanie Leonhard hat
am 15.11.2017 in einer Sendung im NDR im Rahmen
der ,Zeit fur Inklusion® berichtet, dass ein Schler,
angeregt von der ausfiihrlichen Berichterstattung,
bei dem dafiir zustandigen Hamburger Versorgungs-
amt einen ,Schwer-in-Ordnung-Ausweis” beantragt
hat. Diesem Antrag wolle sie stattgeben. Bei einem
nachfolgenden personlichen Gesprach zwischen

der Sozialsenatorin und Hannah hiel$ es, dass eine
Umbenennung in,Schwer-in-Ordnung-Ausweis” aus
rechtlichen Griinden nicht méglich ware. Dennoch
wolle die Verwaltung unbuiirokratisch ein Begleitdoku-
ment gestalten, das den Namen ,,Schwer-in-Ordnung-
Ausweis“ aufnehmen werde. Wie genau es aussehen
solle, stand noch nicht fest. Die Behorde erklarte, dass
der offizielle Schwerbehindertenausweis aber weiter-
hin benotigt werden wiirde.

Die einmal begonnene Diskussion, die Hannah ganz
im Sinn der UN-Behindertenrechtskonvention ange-
stoRen hat, darf nun aber nicht in reiner Kosmetik
enden! Andere Ausweise, wie der Personalausweis
oder der Reisepass bezeichnen auch nicht Merk-
male ihrer Trager, sondern sind nach ihrer Funktion
benannt. Was spricht dagegen, fur den bisher soge-
nannten Schwerbehindertenausweis eine analog
gebildete Bezeichnung zu verwenden? So kdnnte
das Dokument kiinftig entsprechend seiner Funktion
JTeilhabeausweis” heillen. Dieses Dokument wiirde
bei denjenigen, die sich damit ausweisen, sicher eine
sehr viel hohere Akzeptanz finden.
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... und KIDS Hamburg e.V. Kontakt- und Informations-
zentrum Down-Syndrom fordert, dass die Hamburger
Sozialbehoérde und die dafiir zustandigen Politiker

in Bund und Léndern diese Diskussion zum Anlass
nehmen, um entsprechend der UN-Behinderten-
rechtskonvention Artikel 4, Aligemeine Verpflichtun-
gen, Abs. 1, Satz b und d, in Verbindung mit Artikel

8 Bewusstseinsbildung, Abs. 2, a,ii, die rechtlichen
Voraussetzungen fiir eine Namensanderung des
bisher sogenannten ,,Schwerbehindertenausweises*
in oben beschriebenem Sinne zu schaffen!

/,w)‘ef‘
SCne

Der vorstehende Text vom 28.11.2017 wurde von KIDS
Hamburg eV.an die zustandigen Bundesministe-
rinnen und Hamburger Senatorinnen, sowie an die
filhrenden Landespolitikerinnen versandt. Reaktionen
von den Angeschriebenen blieben bedauerlicherwei-
se weitgehend aus.

Daflir waren die Reaktionen aus der Zivilgesellschaft
umwerfend und es wurde in zahlreichen Medien
uber Hannah und den,Schwer-in-Ordnung-Ausweis*
berichtet. Deutschlandweit gibt es Initiativen, die sich
fiir eine Umbenennung des Dokuments in ,Teilha-
beausweis“ einsetzen. Nutzen wir gemeinsam die
vorhandene Energie, um ein Umdenken der betei-
ligten Akteure einzufordern und diskriminierende
Praktiken abzubauen!
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Stell Dir eine Welt vor, in der alle alles

verstehen

Von Dieter Basener

Der Verein atempo im Osterreichischen Graz steht fiir
fortschrittliche Angebote in Bildung und Beruf. Fir
individualisierte Berufsanbahnung, furr die Vermitt-
lung in externe Betriebe und fir eine Festanstellung
im eigenen Betrieb. Anstellungen basieren dabei oft
auf der besonderen Lebenswirklichkeit der Arbeit-
nehmer. In CAPITO, einer Ubersetzungsmethode fiir
komplizierte Texte in einfache Sprache, tibernehmen
Menschen mit Lernschwierigkeiten die Textprifung.
Bei NUEVA, einem Evaluierungsprogramm fiir die
Qualitat sozialer Dienstleistungen, sind sie die
Evaluatoren.

Jetzt beweist der Verein, dass in seinem CAPITO
Programm noch mehr Innovationskraft steckt.
atempo-Geschaftsfuhrer Klaus Candussi illustriert
die mogliche Tragweite gerne mit einer Analogie

aus dem Mittelalter: ,Was hat vor 8oo Jahren zur
wirtschaftlichen Uberlegenheit des Abendlandes
gegeniiber dem Morgenland gefiihrt?“, fragt er. Seine
Antwort:, Die Brille. Sie wurde im 13. Jahrhundert in
Italien erfunden und ermoglichte Schreibern oder
Handwerkern eine langere Lebensarbeitszeit. Vorher
konnten sie oft mit 40 ihren Beruf nicht mehr aus-
Uben, jetzt blieben sie bis ins Alter produktiv. Was
eine Behinderung zu bewaltigen hilft, kann auch fir
eine ganze Gesellschaft von grollem Nutzen sein.”
Seine Vision fur einen dahnlichen Entwicklungssprung
durch eine verbesserte Kommunikation bringt er auf
die Kurzform:, Stell Dir eine Welt vor, in der alle alles
verstehen.”

Bei der Weiterentwicklung des CAPITO-Ansatzes

wird ein komplizierter Ausgangstext nicht mehr

nur in eine einzige Leicht-Lese-Form, sondern in drei
leichtere Sprachniveaus libersetzt. Die werden im
Netz gespeichert und jeder Interessent kann sie per
QR-Code abrufen. Er sucht sich unter diesen Varianten
auf seinem Smartphone oder Tablet selbst das flr ihn
passende Sprachniveau heraus und kann evtl. sogar
eine Ubersetzung in Gebarden oder in eine Sprach-
ausgabe wahlen. Fur die Dreifachibersetzung fiihrt
Candussi Uberzeugende Argumente ins Feld:, Wer
einen komplexen Text nicht versteht, bendtigt nicht
unbedingt eine Variante auf einfachstem Niveau.
Bietet die Leicht-Lesen-Ubersetzung nur diese Sprach-
variante an, empfindet der Nutzer das oft als
krankend. AuRerdem gehen dabei vielleicht auch
Informationen verloren, die er sehr wohl verarbeiten
konnte.”
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Eine Untersuchung der Universitat Hamburg mit dem
Titel LEO (Level One) definiert sechs Lese-Niveaus,
vom Verstandnis einzelner Worter oder kiirzester
Satze (A1) bis zur Wissenschaftssprache (C2). Das
Ergebnis: Uber 60 Prozent der Bevélkerung zeigen

ein Leseverhalten auf den unteren drei Stufen. B1ist
beispielsweise das Sprachniveau der verkaufsstarken
Boulevard-Zeitungen. Die Texte von Unternehmen
und Behorden sind aber zu 8o Prozent auf den oberen
drei Stufen verfasst, also fur die meisten erwachse-
nen Leser nur schwer oder gar nicht zu verstehen.

Fir Candussi lautet die Konsequenz aus diesem
Missverhaltnis nicht, das allgemeine Bildungsniveau
anzuheben, sondern die Texte in unterschiedliche
Verstandnisniveaus zu libersetzen und sie damit
dem Leseverhalten der Adressaten anzupassen. Was
bisher nur Menschen mit Lernschwierigkeiten bei der
Alltagsbewaltigung half, konnte so beispielsweise
Migranten nitzen, aber auch Akademikern, die vor
Behordenschreiben kapitulieren. Altkanzler Helmut
Schmidt gab beispielsweise freimitig zu, er hatte
Schwierigkeiten, seine Stromabrechnung zu verste-
hen.

Eine erste Erprobung des neuen CAPITO-Ansatzes gibt
es in Oberosterreich. Das Land lasst seine Bescheide
in Leicht-Lesen-Varianten Ubersetzen, die die Adres-
saten elektronisch abrufen konnen. Klaus Candussi:
,Was ein groRer Aufwand an Ubersetzung zu sein
scheint, gestaltet sich in der Praxis viel einfacher, weil
es sich bei solchen Bescheiden zum groen Teil um
wiederkehrende Textbausteine handelt.”

Leicht-Lesen konnte die Welt verstandlicher und den
Alltag vieler Menschen einfacher machen. Es geht
aber nicht nur um verstandlichere Gebrauchsanwei-
sungen und Beipackzettel- oder beim Kontakt mit
Amtern und Behdrden, sondern auch um das bessere
Verstandnis fur wissenschaftliche, wirtschaftliche
und politische Zusammenhange. Und spatestens da
bekommt diese Kommunikationshilfe eine nahezu
revolutionare Dimension: Sie kdnnte die Moglichkeit
zur Teilhabe an gesellschaftlichen Prozessen und
damit die Chancengleichheit verbessern.
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Zwei Beispiele fur Leicht-Lesen-
Ubersetzungen

1. Originaltext:

»Mein Traum ist eine inklusive Gesellschaft, eine Welt,
in der alle Platz haben, sich zeigen dirfen und gese-
hen werden — mit den Talenten, dem Unterstitzungs-
bedarf. Eine Solidargesellschaft baut auf gemein-
samen Werten auf und sieht weder ein Nebeneinan-
der noch eine Verweigerung der Zugehorigkeit vor.”
Elisabeth Tschann, Fachbereichsleiterin fur Inte-
grationshilfe in der Vorarlberger Landesregierung.

LL-Version:

»Mein Traum ist eine Gesellschaft, in der alle
Menschen den richtigen Platz haben. Mit allen Fahig-
keiten. Und mit genau der richtigen Unterstiitzung.”

2. Originaltext:

»In Stdtirol wurde das traditionelle Schulsystem
bereits in den 1980er Jahren auf ein integratives
umgestellt und in eine inklusive Schule fur die ersten
acht Jahre transformiert. Vergleicht man die
sogenannten ,learning-outcomes” aus dem PISA-Test
zwischen Kindern aus Nord- und Osttirol — dort wird
typischerweise in traditionellen Regelschulen unter-
richtet — mit den Kindern aus Stdtirol, so schnitten
die Nord- und Osttiroler teils deutlich schlechter ab.
Weiters lag bei diesen der Anteil der Risikoschuler bei
31 Prozent, in Stdtirol dagegen bei 15,9 Prozent.”
Germain Weber, Professor fuir Psychologie an der Uni-
versitat Wien und Prasident der Lebenshilfe
Osterreich.

LL-Version:

»In Sudtirol gehen Kinder mit und ohne Lern-
schwierigkeiten schon langer gemeinsam zur Schule.
In Nordtirol und Osttirol gehen die Kinder in normale
Schulen oder Sonderschulen. Das Ergebnis: Die Kinder
in Sudtirol haben bei vielen Tests bessere Ergebnisse!”

Zuerst erschienen in: Newsletter 53° Nord Agentur
und Verlag. Wir danken dem Autoren und der Redak-
tionsleitung Klarer Kurs fiir die Erteilung der Ab-
druckgenehmigung!

KIDS Aktuell / Nr. 37 = Frithjahr 2018

15



Leichte Sprache, Einfache Sprache, Klare Sprache?

Von Regine Sahling

»Die ganze Kunst der Sprache
besteht darin,
verstanden zu werden!”

Diese alte konfuzianische Weisheit bringt heutige
Diskussionen um Barrierefreiheit in der Sprache auf
den Punkt. Nachdem die UN-Behindertenrechts-
konvention in Deutschland 2009 geltendes Recht
geworden ist, ist eine Diskussion entstanden, wie der
Zugang zu Informationen und Wissen barrierefrei
gestaltet werden kann. Ein erleichterter Zugang
insbesondere zu geschriebenen Texten wird aber
auch in der Kommunikation des Staates mit seinen
Burgern, z.B. fiir die Formulierung von Formularen
und Bescheiden gefordert. Flir Menschen mit einer
anderen Muttersprache kann die Verwendung von
Leichter Sprache zu einer Verbesserung der Integrati-
onsmoglichkeiten fiihren. Menschen mit gesundheit-
lichen Einschrankungen, z.B. nach einem Schlaganfall,
profitieren von der Verwendung klarer Satzstrukturen
und einfacher Worte. Eine Beteiligung moglichst gro-
Rer Teile der Bevolkerung an den gesellschaftlichen
Prozessen wird durch die Verwendung einer Sprache
ermoglicht, die von den Angesprochenen verstanden
wird, ob sie nun Leichte, Einfache oder Klare Sprache
genannt wird ...

Im direkten Gesprach mit einer Person wird meistens
schnell klar, ob die Gesprachspartner sich verstehen,
und es ist beispielsweise moglich, spontan auf Fremd-
worte zu verzichten, kurze Satze zu verwenden oder
vom Deutschen ins Englische zu wechseln. Die Reakti-
onen des jeweiligen Gegeniibers zeigen den Beteilig-
ten, was der richtige Weg ist.

Komplizierter wird es, wenn nicht genau bekannt ist,
wer angesprochen wird, oder wenn viele Einzelper-
sonen angesprochen bzw. angeschrieben werden.
Aufgrund der Herkunft, der Bildung, des Alters, einer
Lernschwierigkeit, einer Erkrankung oder anderer
Griuinde sind unter Umstanden sehr unterschiedliche
»Sprachen® erforderlich. Bei KIDS Hamburg e.V.
haben wir festgestellt, dass auch die Ansprache einer
vermeintlich homogenen Gruppe schwierig ist, denn
selbst ,zielgruppengerechte” Texte konnen beispiels-
weise wegen ihrer Lange, wegen der Buchstaben-
groBe etc. nicht alle Gruppenmitglieder gleichmaRig
ansprechen.
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Wir mochten bei KIDS Hamburg eV, dass unsere
Vereinsmitteilungen moglichst fir alle verstandlich
und zuganglich sind, gleichzeitig mochten wir
inhaltlich nicht eingeschrankt sein. In langen
Diskussionen Uber ,Leichte Sprache® haben wir uns
Regeln gegeben, nach denen wir Texte in Leichter
Sprache verfassen, um moglichst viele Vereinsmit-
glieder zu erreichen:

- Texte in Leichter Sprache werden unter Beteiligung
von Menschen mit Down-Syndrom verfasst und von
ihnen korrigiert,

« alle im Verein wichtigen Texte werden auch in
leichter Sprache formuliert,

- es werden kurze Satze benutzt,
- schwierige Worter werden erklart,

« wo es moglich und sinnvoll ist, werden die Inhalte
durch Bilder erganzt.

In der KIDS Aktuell verdffentlichen wir Beitrage von
Menschen mit Down-Syndrom. Diese Beitrage ent-
sprechen unseren Regeln fur Leichte Sprache. Um

die Lesbarkeit zu erhdhen, verwenden wir dort eine
grofRere Schrift. Die illustrierenden Fotos beinhalten
Informationen fir diejenigen, die nicht lesen. So errei-
chen wir mit der KIDS Aktuell seit 2016 einen erheb-
lich erweiterten Leserkreis.
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Sprachverstehen bei Kindern und Jugendlichen mit
Down-Syndrom: Charakteristische Probleme sowie
Empfehlungen fur den Umgang in Schule und Praxis

Von Bernadette Witecy, Ruth Szustkowski, Martina Penke

Menschen mit Down-Syndrom weisen offenkundige
Schwierigkeiten bei der Sprachproduktion auf.
Mégliche Probleme beim Verstehen von Sprache
treten davor oft in den Hintergrund. Mit Hilfe des
TROG-D (Fox 2011), eines standardisierten und nor-
mierten Testverfahrens zur Erfassung rezeptiver
syntaktisch-morphologischer Fahigkeiten, wurde das
Grammatikverstandnis von 30 Kindern und Jugend-
lichen mit Down-Syndrom im Alter von 4;6 bis 19;0
Jahren Uberprift. Die Auswertung zeigt, dass die Ver-
stehensleistungen in der Regel den Fahigkeiten von
3- bis 6-jahrigen normalentwickelten Vorschulkindern
entsprechen. Schwierigkeiten treten nicht nur bei
komplexen Satzen auf, sondern bereits auf der Wor-
tebene und bei einfachen Satzstrukturen. Auf Grund-
lage der Ergebnisse werden Empfehlungen fiir den
forderlichen Umgang mit Kindern und Jugendlichen
mit Down-Syndrom in der Schule formuliert.

1. Einleitung

Unterhalt man sich mit den Eltern von Kindern oder
Jugendlichen mit Down-Syndrom und fragt sie nach
den sprachlichen Fahigkeiten ihrer Kinder, so erhalt
man oft Aussagen wie:,spricht verwaschen/
undeutlich®, ,ist (fir Fremde) schwer zu verstehen®,
»hat Schwierigkeiten mit der Satzbildung®,,sagt nur
kurze, unvollstandige Satze“, ,verwendet falsche Zei-
ten und falsche Artikel.“ Die AuRerungen be-

ziehen sich in der Regel auf die Sprachproduktion und
hier besonders auf Aussprache und Grammatik. Zum
Sprachverstandnis hort man dagegen selten etwas.
Erkundigt man sich gezielt danach, duBern die Eltern
haufig, dass es damit subjektiv keine Probleme gabe.

Es gibt eine Reihe von Studien, die sich bisher mit der
Sprachentwicklung von Menschen mit Down-
Syndrom beschaftigt haben. Die meisten von ihnen
stammen aus dem englischsprachigen Raum. Sie
kommen zu dem Ergebnis, dass es Beeintrachti-
gungen in fast allen sprachlichen Bereichen gibt, wo-
bei die Grammatik starker betroffen sein soll als der
Wortschatz und die Sprachproduktion starker als das
Sprachverstehen (Miller 1999, Schaner-Wolles 2000).
Doch heift dies auch, dass es keine Probleme im Ver-
stehen gibt, wie dies von vielen Eltern wahrgenom-
men wird? In Untersuchungen werden die Probanden
mit Down-Syndrom in der Regel mit normal entwi-
ckelten Kindern verglichen, die das gleiche mentale
Alter haben, d. h. sich auf einem vergleich-
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baren geistigen Entwicklungsstand befinden.
Wahrend Chapman et al. (1991) tatsachlich berichten,
dass sich die Leistungen dieser beiden Gruppen in
einem Test zum Grammatikverstehen nicht unter-
scheiden, finden andere ein schlechteres Abschneiden
der jeweils untersuchten Down-Syndrom-Gruppe im
Vergleich zu den Kontrollpersonen

(Joffe/Varlokosta 2007, Laws/Bishop 2003).

Es scheint, als ob Jugendliche und junge Erwachse-
ne mit Down-Syndrom im Grammatikverstehen ein
Plateau erreichen oder die Leistungen sogar wieder
abnehmen (Chapman et al. 2002, Laws/Gunn 2004).
Einige Studien, die gezielt spezifische grammatische
Phanomene betrachtet haben, beschreiben
Schwierigkeiten mit dem Verstehen von W-Fragen,
Passivsatzen und Reflexivpronomen
(Joffe/Varlokosta 2007, Ring/Clahsen 2005,
Sanoudaki/Varlokosta 2014).

Das Sprachverstehen von Kindern und Jugendlichen
mit Down-Syndrom ist somit offenbar entgegen

der Einschatzung mancher Eltern auch von Beein-
trachtigungen betroffen. Wie aber kommt es zu der
Einschatzung, das Sprachverstehen sei intakt? Um
dies zu beantworten, muss differenziert werden, in
welchen Situationen ein Kind moglicherweise ein
gutes Sprachverstandnis zeigt und wann es Probleme
gibt. Wahrend sich das Sprachverstandnis im engeren
Sinne auf die Fahigkeit bezieht, eine AuRerung allein
aufgrund der Wortbedeutung und der grammati-
schen Regeln zu dekodieren, werden beim Sprachver-
standnis im weiteren Sinne nicht nur die sprachlichen
Inhalte, sondern auch Informationen aus der
aktuellen Situation (z. B. Gesten, Blickrichtungen) so-
wie frithere Erfahrungen genutzt, um das Gesproche-
ne zu verstehen und angemessen zu reagieren
(Amorosa/Noterdaeme 2003, Schrey-Dern 2006).

Hierbei kann unter anderem die Schlisselwort-
strategie zum Tragen kommen. Dabei handelt es sich
um eine Sprachverstandnisstrategie, die im Sprach-
erwerb bereits ab dem Kleinkindalter eingesetzt wird
(Hachul/Schénauer-Schneider 2012).

Das Kind versteht nur ein Wort oder wenige Worter
im Satz und interpretiert diese im Satzzusammen-
hang anhand des situativen Kontexts und seines
Weltwissens. Kommunikation im Alltag liefert oft ein
hohes MaR an Informationen aus dem Kontext und
Méglichkeiten, aus vergangenen Erfahrungen zu
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profitieren. Anders ist dies zum Beispiel in der Schule.
Bei Anweisungen, Verhaltensregeln oder Erklarungen
zur Vermittlung von Lerninhalten reichen situative
Hinweise meist nicht aus, um alles zu verstehen.

Hilft das situative Verstehen nicht weiter, sind ein
ausreichender Wortschatz sowie Wissen tber die
grammatischen Regeln notwendig, um eine AuRe-
rung zu verstehen. Beim Wortverstehen unterschei-
det man zwischen Inhaltswortern und Funktions-
wortern. Zu den Inhaltswortern zahlen Nomen,
Verben und Adjektive. Die Funktionsworter umfassen
unter anderem Prapositionen, Konjunktionen und
Pronomen. Sie haben in erster Linie eine grammati-
sche Bedeutung und weniger eine lexikalische und
sind daher schwieriger zu verstehen. Morphologische
Strukturen, die beim Verstehen von Satzen relevant
sind, beinhalten grammatische Kategorien des
Nomens wie Genus, Numerus und Kasus sowie Verb-
kategorien wie Person, Numerus, Tempus, Modus und
Genus verbi. Wichtige syntaktische Strukturen sind z.
B. Nebensatze, Topikalisierungen oder Fragen.

Mit welchen Wortarten oder morphologischen und
syntaktischen Strukturen haben nun Personen mit
Down-Syndrom Schwierigkeiten? Bei Uberpriifun-
gen des Wortschatzes schneiden Menschen mit
Down-Syndrom verhaltnismaRig gut ab und zeigen
dem mentalen Alter entsprechende oder dartiber
hinausgehende Leistungen (Chapman et al. 1991).
Allerdings lassen sich mit den verwendeten Tests nur
Inhaltsworter, nicht jedoch Funktionswérter Gberpri-
fen. Werden standardisierte Tests zum Satzverstehen
durchgefiihrt, wird in der Regel nur tber die quan-
titativen Ergebnisse berichtet und keine qualitative
Analyse durchgeflhrt. Daher schauen wir uns im
Folgenden an, welche quantitativen und qualitativen
Informationen wir aus einem standardisierten Test
zum Grammatikverstandnis gewinnen kénnen und
welche Schliisse sich daraus fuir die Sprachforderung
und Sprachtherapie sowie den Umgang mit Kindern
und Jugendlichen mit Down-Syndrom in Schule und
Alltag ziehen lassen.

2. Beschreibung der Studie

2.1 Testinstrument

Die im Folgenden beschriebenen Ergebnisse stam-
men aus einem von der Deutschen Forschungsge-
meinschaft (DFG) geforderten Forschungsprojekt an
der Universitat zu Koln, welches aktuell die gramma-
tischen Fahigkeiten von Kindern und Jugendlichen
mit Down-Syndrom untersucht.

Um das Sprachverstehen zu Uberpriifen, wurde

neben gezielten Experimenten zu W-Fragen und
Passivsatzen der TROGD zur Uberpriifung des Gram-
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matikverstandnisses (Fox 2011) durchgefiihrt. Dieser
standardisierte Test ist ein sowohl in der sprachthera-
peutischen Diagnostik als auch in der Forschung hau-
fig eingesetztes Instrument, welches das Verstandnis
einer Vielzahl morphologischer und syntaktischer
Strukturen, die durch Flexion, Funktionsworter und
Satzstellung markiert werden, untersucht. Dazu wird
ein Bildauswahlverfahren verwendet. Zu einer AuRe-
rung muss aus vier Bildern das passende ausgewahlt
werden (Abb.1). Neben dem Zielbild gibt es lexikali-
sche und grammatische Ablenker. Insgesamt werden
21 verschiedene Strukturen Uberprift, welche hier-
archisch nach ihrem Schwierigkeitsgrad angeordnet
sind. Pro grammatischer Struktur gibt es vier Testsat-
ze. Ein Aufgabenblock gilt nur dann als korrekt, wenn
bei allen vier Testitems das richtige Bild gezeigt wird.
Die Testung wird abgebrochen, wenn in fiinf aufein-
anderfolgenden Blocken jeweils mindestens ein Item
als ,falsch“ bewertet wird. Die als korrekt bewerteten
Blocke ergeben einen Test-Rohwert. Dieser kann in al-
tersabhangige Prozentrange und T-Werte umgerech-
net werden. Dadurch ist es moglich, zu Uberprifen,
wie die Leistung im Vergleich zu einer bestimmten
Altersgruppe einzuordnen ist. Normwerte liegen fir
das Alter von 3;0 bis 10;11 Jahren vor. Anhand einer
qualitativen Analyse kann betrachtet werden, welche
Strukturen im Sprachverstandnis Probleme bereiten.

. ?

Abbildung 1: Beispiel zu Personalpronomen im Akkusativ
(ltem N1:,,Das Pferd schaut sie an.“) (Fox 2011)

2.2 Probanden

An der Untersuchung nahmen 30 Kinder und Jugend-
liche (13 weiblich, 17 médnnlich) mit Down-Syndrom im
Alter von 4;6 bis 19;0 Jahren teil (Tabelle 1). Sie waren
alle monolingual deutsch und hatten ein normales
bzw. korrigiertes Sehvermdégen. Das Horvermogen lag
im normalen bis maximal geringgradig beeintrach-
tigten Bereich. Weitere physische oder psychische
Beeintrachtigungen lagen nicht vor.

Der kognitive Entwicklungsstand der Probanden
wurde anhand der Denkskala des SON-R (Tellegen et
al.2007) ermittelt. Diese besteht aus drei Untertests
und erfasst nonverbal die konkrete und abstrakte
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Denkfahigkeit. Es kdnnen sowohl ein 1Q-Wert als auch
ein mentales Alter berechnet werden. Das so ermit-
telte mentale Alter lag im Durchschnitt bei 53,07
Monaten, sprich etwa 4;5 Jahren, wobei die Werte
zwischen 2;11 und 6;5 Jahren variierten. Der mittlere
|Q der Teilnehmer der Untersuchung betrug 59.

Angegeben sind Mittelwerte (Standardabweichun-
gen) sowie die Spannbreite. T-Werte und Prozentran-
ge beziehen sich auf das mentale Alter der Probanden
mit Down-Syndrom.

Chronologi-  Mentales Alter 1Q TROG-D TROG-D TROG-D
sches Alterin  in Monaten Rohwert  T-Wert Prozentrang
Monaten und und Spann-

Spannbreite in breite

Jahren in Jahren

127,87(437)  5307(14) 5943 (135) 583(3) 35,8(9) 38,5 (26)
4;6-19;0 2;n —6;5 48-97 2-15 29-65 2-03

Tabelle 1:
Probandencharakteristika und Ergebnisse des TROG-D

3. Ergebnisse

3.1 Quantitative Auswertung

Die flir den TROG-D erreichten Rohwerte liegen
zwischen 2 und 15 mit einem Mittelwert von 5,83.In
einem ersten Schritt kann man das Abschneiden in
diesem Test in Bezug zum chronologischen Alter der
Probanden setzen. Da der Test nur Normwerte fir
Kinder bis 10;11 Jahre bereitstellt, wurden fir diese
Auswertung fir alle Probanden mit einem chrono-
logischen Alter liber 11 Jahren die Werte der 10;0
-10;11-Jahrigen als Referenz angesetzt. Die von den
Probanden erzielten Rohwertpunkte liegen bei dieser
Auswertung flr die meisten Probanden jedoch noch
unter der Mindestanzahl an Rohwertpunkten, die von
den Kindern der Normierungsstichprobe in den
jeweiligen Altersstufen erreicht wurden. Fiir diese
Probanden liegen die Sprachverstandnisleistungen
also so weit unter den Leistungen der unbeeintrach-
tigten Kinder, dass der Test keine Einordnung dieser
Leistungen im Vergleich zur Normierungsgruppe
mehr erlaubt. Lediglich fiir 6 Probanden lassen sich
Uberhaupt T-Werte und Prozentrange fir ihr chrono-
logisches Alter ermitteln. Diese liegen mit Ausnahme
der Werte eines Probanden alle im unterdurchschnitt-
lichen Bereich. Einen gerade durchschnittlichen
T-Wert von 40 erreicht ein Proband, dessen chrono-
logisches Alter jedoch bereits bei 19;0 Jahren liegt.
Somit lasst sich sagen, dass keiner der Teilnehmer ein
dem chronologischen Alter angemessenes Sprachver-
standnis besitzt.

Ermittelt man, fir welches Alter die erzielten Rohwer-
te eine angemessene Leistung darstellen, so liegen
zwolf Probanden in Hinsicht auf ihr Sprachverstand-
nis im Bereich dreijahriger unbeeintrachtigter Kinder,
flnf zeigen Leistungen, die vierjahrigen entsprechen,
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zehn lassen sich bei den funfjahrigen einordnen
und zwei Probanden erreichen Rohwerte, die bei
sechsjahrigen normalentwickelten Kindern auftre-
ten. Lediglich ein Proband erzielt einen Rohwert, der
einer Sprachverstandnisleistung 10-jahriger unbe-
eintrachtigter Sprecher entspricht. Diese Ergebnisse
verdeutlichen, dass die Verstehensleistungen in der
Regel deutlich hinter dem chronologischen Alter zu-
rickbleiben.

Setzt man die erzielten Rohpunktwerte in Bezug auf
das mentale Alter der Probanden, dann ergeben sich
folgende Befunde hinsichtlich der T-Werte und Pro-
zentrange (Tabelle 1): Bei den T-Werten gibt es eine
grol3e Variation. Der geringste Wert liegt bei 29 und
der hochste bei 65 (Mittelwert: 46,2). T-Werte
zwischen 40 und 60 werden als durchschnittliche
Leistung angesehen. Insgesamt erzielen 6 Probanden
(20 %) unterdurchschnittliche Ergebnisse in Bezug
auf ihr mentales Alter, 21 (70 %) liegen im durch-
schnittlichen Bereich und 3 (10 %) erreichen tber-
durchschnittliche T-Werte. Die unterdurchschnitt-
lichen T-Werte treten mit einer Ausnahme erst bei
den mental dlteren Probanden (ab einem mentalen
Alter von 5;1Jahren) auf. Diese Auswertung bestétigt,
dass die Sprachverstandnisleistungen der getesteten
Kinder und Jugendlichen mit Down-Syndrom in der
Mehrzahl der Fille einem mentalen Altersstand
zwischen drei und fuinf Jahren entspricht.

Funkricasmores md

Fliomamorgiologis

inhakvetror  Einfache Sune Kompless SavTsinaes

Abbildung 2:
Anzahl der Probanden, die die einzelnen Blocke
insgesamt sowie korrekt bearbeitet haben

3.2 Qualitative Auswertung

Einen Uberblick Gber die Ergebnisse fir die einzelnen
grammatischen Strukturen gibt Abbildung 2.
Abgebildet ist jeweils, wie viele Probanden den Block
insgesamt und wie viele ihn korrekt bearbeitet ha-
ben. Beispiele fur die einzelnen Zielstrukturen finden
sich in Tabelle 2.

' Die Anordnung der Strukturen entspricht weitgehend
der Reihenfolge im Test. In einzelnen Fdllen wurde da-
von abgewichen, um die Strukturen nach lexikalischen
bzw. grammatischen Gesichtspunkten zu gruppieren.
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Block | Zielstruktur Beispiel
Inhaltsworter

A Substantive Schuh
B Verben trinken
C Adjektive grof

Einfache Satze

D

2-Element-Satze

Der Junge lauft.

E

3-Element-Satze

Der Mann isst den Apfel.

Funktionsworter und Flexionsmorphologie

F Negation Das Madchen springt nicht.

G Prapositionen ,in“und ,auf” Das Messer ist auf dem Schuh.

H Perfekt Das Madchen hat ein Bild gemalt.
| Plural Die Katzen schauen den Ball an.

J Prapositionen ,iiber und ,unter” Der Stift ist Gber der Blume.

L Personalpronomen Nominativ Sie pfliickt die Blumen.

N Personalpronomen Akkusativ / Dativ Das Pferd schaut sie an.

Komplexe Satzstrukturen

K Passiv Das Madchen wird vom Pferd gejagt.

M Relativsatz Der Junge, der das Pferd jagt, ist dick.

0 Doppelobjektkonstruktion Die Frau malt dem Jungen das Madchen.

P Subordination ,wdhrend“ ,nachdem® Wahrend der Junge isst, liest er.

Q Topikalisierung Den braunen Hund jagt das Pferd.

R Disjunktive Konjunktion ,weder — noch“ Weder der Hund, noch der Ball ist braun

S Relativsatz (Pronomen im Akkusativ / Dativ)| Das Buch, auf dem der Stift ist, ist rot.

T Koordination mit ,und“ Der Junge schaut das Pferd an und steht.

U Subordination mit ,dass* Die Frau sieht, dass das Mddchen auf sie zeigt

Tabelle 2:
Beispiele fir die im TROG-D

enthaltenen Zielstrukturen

In den ersten drei Testblocken werden noch keine
Satze, sondern Substantive (A?), Verben (B) und Ad-
jektive (C) tiberprift. Wahrend bei den Substantiven
und Verben fast alle Probanden die passende Abbil-
dung auswahlen (30 bzw. 28 von 30), sind es bei den
Adjektiven nur noch etwa zwei Drittel (21 von 30) der
Probanden.

Die ersten Satzstrukturen, die abgefragt werden,

sind 2- und 3-Elementsatze (D, E). Obwohl es sich bei
beiden um einfache Satzstrukturen handelt, fiihrt
das Hinzufugen einer Konstituente — Subjekt + Verb
versus Subjekt + Verb + Objekt — bereits zu einer deut-
lichen Abnahme der vollstandig korrekt bearbeiteten
Blocke. Wahrend insgesamt noch 28 der 30 Proban-
den 2-Elementsatze korrekt verstehen, gelingt dies
fir 3-Elementsatze lediglich 13 der 30 Probanden.

> Die Buchstaben in Klammern beziehen sich auf den
jeweiligen Testblock des TROG-D.
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Zwei morphologische Strukturen — Perfekt (H) und
Plural (1) — sind im TROG-D enthalten. Die Satze im
Perfekt verstehen nur 4 von 28 Probanden ohne
Ausnahme korrekt, beim Plural sind es 11 von 28. In
einigen Testblocken wird das Verstehen bestimmter
Funktionsworter im Satzzusammenhang tberpruft.
Dazu gehdren die Negation ,nicht“ (F), die Prapositi-
onen,in“und ,auf (G) sowie ,iber” und ,unter” (J)
und Personalpronomen im Nominativ (L) sowie Akku-
sativ und Dativ (N). Die Interpretation von Satzen mit
Negation und mit den Prapositionen ,,in“ und ,auf”
gelingt jeweils 13 der 30 Teilnehmer ohne Fehler. Das
Verstehen von Satzen mit den Prapositionen , liber”
und ,unter” fallt den Probanden deutlich schwerer.
Von 19 Probanden, die diesen Block bearbeitet haben,
|6sen ihn 3 korrekt. Ebenso deutliche Probleme zeigen
sich bei den Personalpronomen. Lediglich 3 von 16
bzw. 2 von 12 Teilnehmern zeigen bei allen vier Satzen
der beiden Blocke die richtige Reaktion. Die Blocke K,
M und O bis U tberprifen verschiedene komplexe
Satzstrukturen. Die nicht-kanonischen Satzstrukturen
Passiv (K) und Topikalisierung (Q) werden nur von
zwei Personen respektive einer Person korrekt gelost.
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Fur die Blocke Relativsatze (M), Subordination mit
ywahrend“ bzw. ,nachdem* (P) und Doppelobjektkon-
struktionen (O) gelingt nur noch einem Probanden
die korrekte Bearbeitung. Die letzten vier grammati-
schen Strukturen des Tests — Disjunktive Konjunktion
,weder —noch“ (R), Relativsatze mit Pronomen im
Akkusativ und Dativ (S), Koordination mit ,und* (T)
und Subordination mit ,dass“ (U) — werden von kei-
nem der Probanden mehr vollstandig korrekt bearbei-
tet. Wahrend insgesamt noch 18 bzw. 12 Testpersonen
die Blocke Passiv (K) und Relativsatze (M) erreichen,
verbleiben bei den weiteren Blocken nur noch ein bis
funf Probanden.

4. Diskussion

Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom weisen
deutliche Probleme in der Sprachproduktion auf. Dass
auch das Verstehen beeintrachtigt ist, tritt davor oft
in den Hintergrund oder wird ganz tbersehen. Die
Ergebnisse eines standardisierten Tests zum Sprach-
verstehen zeigen jedoch, dass Kinder und Jugendliche
mit Down-Syndrom in einer Testsituation, in der sie
keinerlei Informationen aus dem Kontext ziehen
konnen, sondern allein darauf angewiesen sind, den
Inhalt linguistisch zu dekodieren, deutliche Schwie-
rigkeiten im Sprachverstandnis aufweisen. Keiner der
Teilnehmer erreicht im Test ein dem chronologischen
Alter angemessenes Ergebnis. Obwohl der Grof3teil
der Probanden Verstehensleistungen erreicht, die
dem mentalen Alter entsprechen, bleiben einige auch
hinter ihrem allgemeinen kognitiven Entwicklungs-
stand zurtick. Die Verstehensleistungen entsprechen
mit Ausnahme eines Probanden den Fahigkeiten 3-
bis 6-jahriger normalentwickelter Kinder. Keinesfalls
konnen Forderkrafte im schulischen oder aufRerschu-
lischen Bereich also von einem dem chronologischen
Alter entsprechenden Sprachverstandnis ausgehen,
sondern mussen berticksichtigen, dass das Sprach-
verstandnis in der Regel nicht tGiber den Fahigkeiten
normalentwickelter Vorschulkinder liegt.

Die qualitative Auswertung der Testergebnisse lie-
fert Hinweise darauf, dass nicht nur das Verstehen
komplexer Satzstrukturen bei Kindern und Jugendli-
chen mit Down-Syndrom beeintrachtigt ist, sondern
auch schon bei verschiedenen Wortarten Probleme
in Bezug auf die Verstehensleistungen auftreten.
Adjektive werden im Test haufiger falsch verstanden
als Nomen und Verben. Schwierigkeiten treten auch
bei Satzen auf, die auf der korrekten Interpretation
von Funktionswortern (Negation, Prapositionen und
Personalpronomen) beruhen. Des Weiteren scheint
die Satzlange eine Rolle zu spielen. Satze bestehend
aus drei Elementen werden in der kontextfreien Test-
situation schlechter verstanden als 2-Elementsatze.
Deutlich zeigen sich die Sprachverstehensprobleme
bei komplexen Satzstrukturen, die zum Teil von der
kanonischen Wortfolge (Subjekt Verb Objekt) abwei-
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chen. Dazu gehdren Passivsatze, Relativsatze, Topika-
lisierungen und Subordinationen mit ,,wahrend” bzw.
»nhachdem®. Diese kdnnen nur noch von einer Testper-
son korrekt bearbeitet werden.

Vor dem Hintergrund dieser Ergebnisse erscheint es
wichtig, das Sprachverstehen auch in die sprachliche
Forderung und Therapie von Kindern mit Down-Syn-
drom einzubeziehen.

Da der Fokus dieser Arbeit darauf liegt, dem Leser
eine Handreichung fur den forderlichen Umgang mit
Personen mit Down-Syndrom und ihren Sprachver-
stehensproblemen zu geben, mochten wir in Hinsicht
auf sprachtherapeutische Ansatze hier lediglich auf
Amorosa/Noterdaeme (2003) sowie Hachul/Schénau-
er-Schneider (2012) verweisen, welche sich eingehend
mit der Therapie von Sprachverstehensstérungen
befassen. Zwar konzentrieren sich diese Arbeiten auf
Kinder mit spezifischen Sprachentwicklungsstorun-
gen ohne Beeintrachtigung der kognitiven Fahig-
keiten, dennoch erscheint vieles auch fir Kinder mit
Down-Syndrom anwendbar. Ein ganzheitliches Thera-
pieverfahren, welches auch das Sprachverstehen the-
matisiert und dessen Anwendung sich insbesondere
auch fur Personen mit geistiger Behinderung eignet,
ist der Handlungsorientierte Therapieansatz (HOT)
von Weigl/Reddemann-Tschaikner (2009).

In Hinsicht auf die Situation in der Schule und das
Lehrerverhalten mochten wir zunachst auf einige all-
gemeine Hilfestellungen eingehen, welche den Um-
gang mit Kindern mit Sprachverstandnisproblemen
erleichtern kdnnen. Die Empfehlungen basieren auf
den Arbeiten von Amorosa/Noterdaeme (2003), Baur/
Endres (1999) und Gebhard (2013).

So ist es zunachst wichtig, sich als Lehrkraft die Auf-
merksamkeit des Kindes zu sichern. Dies geschieht
uber direkten Blickkontakt sowie eine gezielte An-
sprache des Kindes mit seinem Namen. Die Lehrkraft
sollte dabei in unmittelbarer Entfernung und mit
zugewandtem Gesicht zum Kind stehen. Gegebenen-
falls kann sie es auch berihren, um den Fokus auf
sich zu lenken. Hilfreich ist auch, wenn das Kind in
der Klasse mittig und moglichst weit vorne sitzt, da
so ein gerader Blick auf Tafel und Lehrkraft und somit
optimaler Blickkontakt erméglicht wird (Baur/Endres
1999, Gebhard 2013).

Wichtig sind auch das bewusste und langsame
Sprechen mit dem Kind sowie das Setzen von ange-
messenen Pausen. Die Lehrkraft sollte ihre Sprache so
modellieren, dass sie nur kurze Satze mit vereinfach-
tem Wortschatz verwendet. Wie dies im Einzelnen
aussehen kann, erlautern wir anhand von konkreten
Beispielen im weiteren Verlauf des Artikels. Eine deut-
liche und klare Aussprache mit Betonung relevanter
Inhaltsworter vereinfacht das Verstehen. Gestik und
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Mimik sollten angemessen eingesetzt werden, even-
tuell kénnen auch einzelne Gebarden die Aussagen
unterstitzen. Allgemein konnen nichtsprachliche
Mittel, wie das Zeigen oder Malen von Dingen, oder
der Gebrauch von Bildern und Symbolen beim Ver-
stehen helfen. Durch den wiederholten Einsatz dieser
Mittel wird auch der Erwerb einzelner Worter gefes-
tigt, wodurch sie in der Verstehenssituation einfacher
abgerufen werden konnen. Oftmals ist es eben-

falls hilfreicher, eine Aufgabe vorzumachen, als sie
sprachlich zu erklaren. Dies kann beispielsweise flr
Rechenschritte im Mathematikunterricht oder Bewe-
gungsablaufe im Sportunterricht gelten. Inhaltlich ist
zu beachten, dass die AuRerungsreihenfolge mit der
Handlungsreihenfolge tbereinstimmt. Da nicht nur
die Aussagen der Lehrkraft relevant sind, sollten auch
die AuBerungen der Mitschiler von der Lehrperson in
einfachen und kurzen Satzen wiederholt werden.
Kinder mit Sprachverstandnisstérungen haben haufig
Schwierigkeiten, selbst zu beurteilen, ob sie etwas
verstanden haben. Daher ist es ratsam, regelmaRig
nachzufragen. Dabei sollten allgemeine Fragen wie
,Hast du alles verstanden?“ vermieden werden.
Geeigneter sind konkrete Nachfragen, welche nicht
mit ja/nein beantwortet werden kénnen. Falls da-
durch deutlich wird, dass das Gesagte vom Kind nicht
verstanden wurde, sollten keine neuen Informationen
gegeben werden, sondern die AuRerungen mit mog-
lichst anderer, vereinfachter Formulierung, Betonung
und Gliederung wiederholt werden (vgl. Amorosa/
Noterdaeme 2003, Baur/Endres 1999, Gebhard 2013).

Nach diesen allgemeinen Hinweisen mochten wir
nun einige konkrete Beispiele zur Vereinfachung der
eigenen Sprache geben. Die Auswertung des TROG-D
hat gezeigt, dass nicht nur das Verstehen von kom-
plexen Strukturen beeintrachtigt ist, sondern die
Probleme bei vielen Probanden auch das Verstandnis
von Wortern und einfachen Satzen betreffen. Daher
gehen wir im Folgenden sowohl auf den Bereich
Wortschatz als auch den Bereich Satzstruktur ein.

A) Bereich Wortschatz

Verwendung eines einfacheren Wortschatzes oder
Weglassen bestimmter Wérter

Viele komplexe, schwer verstandliche Worter lassen
sich vereinfachen oder umschreiben. ,Bus und Bahn*
ist besser zu verstehen als , 6ffentlicher Nahverkehr*
(Beispiel aus den Regeln fiir Leichte Sprache vom
Netzwerk Leichte Sprache; vgl. www.leichtesprache.

org).
Verzicht auf Funktionswérter
Insbesondere Funktionsworter kdnnen das Verstehen

von Aussagen erschweren. Nicht immer, wie im Fall
von Prapositionen, lassen sich diese vermeiden. Im
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Fall von Negationen ist jedoch haufig auch eine posi-
tive Formulierung moglich. Anstelle von

JIhr sollt nicht laut sein.“ kénnte auch , Seid bitte leise.”
geduBert werden.

Als schwierig hat sich im TROG-D auch das Verstand-
nis von Pronomen gezeigt. Hier kann die Lehrkraft die
Nutzung von Pronomen vermeiden, indem sie immer
alle beteiligten Akteure benennt. Aus ,Max hilft ihm
beim Rechnen.“ wird ,,Max hilft Peter beim Rechnen.

B) Bereich Satzstruktur

Beachtung der kanonischen Wortfolge im Satz

Verstandnisschwierigkeiten treten insbesondere

bei Satzen auf, die von der kanonischen Wortfolge
Subjekt Verb Objekt abweichen. Die Lehrkraft sollte
hier darauf achten, stets die kanonische Wortfolge zu
verwenden. Aus ,Den Ball kannst du jetzt holen.” wird
,Du kannst jetzt den Ball holen.” Aus ,Jetzt kénnt ihr
die Aufgabe rechnen.” wird ,lhr rechnet die Aufgabe
jetzt.”

Vereinfachung durch Verkiirzung

Die Auswertung des Verstandnistests hat ergeben,
dass die Satzlange das Sprachverstandnis beeinflusst.
Lange Satze sollten daher unterteilt und verkiirzt
werden. Aus ,lhr sollt die Aufgabe jetzt lesen und
rechnen.” wird ,Ihr sollt die Aufgabe lesen. hr sollt
die Aufgabe dann rechnen.”

Vermeidung von komplexen Satzstrukturen

Insbesondere das Verstandnis komplexer Satzstruk-
turen ist bei Kindern und Jugendlichen mit Down-
Syndrom beeintrachtigt. Die Lehrkraft sollte komplexe
Satzstrukturen daher vermeiden, indem sie lange
Satze, wie oben bereits genannt, unterteilt und ver-
kirzt bzw. die Aktivkonstruktion verwendet.

Beispielsweise lassen sich aus dem Relativsatz , Die
Aufgabe, die ihr gleich bearbeitet, konnt ihr auch zu
Hause zu Ende machen.“ folgende Satze umformulie-
ren:,lhr bearbeitet gleich eine Aufgabe. Die Aufgabe
beendet ihr zu Hause.” Ebenso verfahrt man bei Sub-
ordinationen. Aus ,, Wdhrend Max vorliest, hért ihr alle
gut zu.“ wird ,Max liest jetzt vor. Ihr hért gut zu.“

Aus Passivstrukturen, wie , Die Aufgabe 3 wird von dir
bearbeitet.”, wird der aktive Satz, Du bearbeitest Auf-
gabe 3.“

Weitere konkrete Hinweise zur Vereinfachung von
sprachlichen Strukturen finden sich in den Regeln fiir
Leichte Sprache vom Netzwerk Leichte Sprache
(http://www.leichtesprache.org/images/Regeln
Leichte Sprache.pdf).
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5. Fazit

Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom weisen
neben Schwierigkeiten bei der Sprachproduktion
auch Defizite beim Verstehen von Sprache auf. Diese
Defizite betreffen verschiedene sprachliche Struktu-
ren. Mithilfe einer qualitativen Analyse eines stan-
dardisierten Testverfahrens konnten auffallige Struk-
turen auf Wort- und Satzebene identifiziert werden.
Auf dieser Grundlage wurden Empfehlungen fir den
sprachlichen Umgang mit Kindern und Jugendlichen
mit Down-Syndrom ausgesprochen, der Schwerpunkt
lag dabei auf dem Kontext Schule. Die genannten
Hinweise und sprachlichen Vereinfachungsmog-
lichkeiten sollen Orientierungen fir die Lehrkraft
darstellen. Die Umsetzung der Hilfestellungen und
die entsprechende Modellierung der eigenen Sprache
benétigt sicherlich Zeit und Ubung.

Eine Sensibilisierung fur Sprachverstehensprobleme
bei Personen mit Down-Syndrom ist der erste Schritt
in Richtung eines angemessenen Umgangs in Schule
und Praxis.
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TOUCHDOWN

Das ist eine Ausstellung mit und tiber Menschen, die
mit dem Down-Syndrom leben.

Bis zum 13.5.2018 ist die Ausstellung im Zentrum Paul
Klee in Bern/Schweiz zu sehen.

Die Ausstellung erzahlt zum ersten Mal die Geschich-
te des Down-Syndroms.

Sie wurde von Menschen, die mit dem Down-Syn-
drom leben, gemeinsam mit Menschen ohne Down-
Syndrom entwickelt.

Mitarbeiter des Forschungsprojektes TOUCHDOWN
21 und der Bundeskunsthalle in Bonn waren daran
beteiligt.

«Menschen mit Trisomie 21 sind die besten Fach-Leu-
te fiir das Down-Syndrom» sagt Julia Bertmann. Sie
ist Mitglied im Beirat der Ausstellung und hat selbst
das Down-Syndrom.

In der Ausstellung wird dargestellt, wie Menschen
mit Down-Syndrom heute in unserer Gesellschaft
leben, wie sie friiher gelebt haben und wie sie in
Zukunft leben wollen.

In der Ausstellung werden auch Werke von
Kinstlerinnen und Kiinstlern, die mit dem Down-
Syndrom leben, gezeigt.

In der Ausstellung werden Spuren von Menschen
mit Down-Syndrom in verschiedenen Zeiten und
verschiedenen Landern sichtbar gemacht.

Es wird deutlich, dass in der Kunst und in der
Wissenschaft Menschen mit Down-Syndrom schon
seit langer Zeit vorkommen.

Johanna von Schonfeld, Ohrenkuss-Ausgabe
LSuperkrafte” 2013, ©Martin Langhorst
www.lichtbilderlanghorst.de
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Inklusion tanzt Hand in Hand mit

Tradition: Debutantenpaar mit
Down-Syndrom er6ffnet den 62.
Wiener Opernball

Wenn die Wiener Staatsoper am 8. Februar wieder
Tir und Tor fur Gaste aus aller Welt 6ffnet und am
Ring der rote Teppich ausgerollt wird, steht auch der
groBe Moment fur die 144 Paare des Jungdamen- und
Jungherren-Komitees kurz bevor. Die insgesamt 288
jungen Erwachsenen er6ffnen den Ball, durch eine
Choreografie zur Polonaise in As-Dur von Frédéric
Chopin.

2018 wird eines dieser Paare zum ersten Mal von ei-
nem jungen Mann und einer jungen Frau gebildet,
die beide mit Down-Syndrom leben. Felix Roper aus
Niederosterreich und Swatina Wutha aus Niedersach-
sen leben mit der Genveranderung, auch Trisomie

21 genannt, und sind beide schon seit vielen Jahren
begeisterte Klinstler. Wahrend beide mit groer
Leidenschaft tanzen, ist Swatina zusatzlich ausgebil-
dete Schauspielerin und hatte ein Engagement am
Hamburger Thalia Theater. Felix war im Rahmen einer
Ausbildung beim Marionettentheater im Schloss
Schonbrunner tatig.

Die jungen Kiinstler sind aufRerdem Mitglieder des
»Ich bin O.K.“ Kultur- und Bildungsverein fiir Men-
schen mit und ohne Behinderung. In dem seit liber
39 Jahren existierenden Verein werden wochentlich
17 Kurse mit verschiedenen Schwerpunkten wie z.B.
Standardtanz, zeitgendssischer oder Hip Hop Tanz fiir
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Menschen mit und ohne Behinderung angeboten.
»Aus dem Tanzstudio entwuchs 2010 das Projekt ei-
ner Dance Company, bei dem fortgeschrittene Tanzer
mit Down-Syndrom mit internationalen Kiinstlern
ohne Behinderung anspruchsvolle Choreografien und
Tanztheaterstiicke erarbeiten®, erzahlt Hana Zanin
Pauknerova, die den Verein seit 2009 als Obfrau leitet.

Seit September 2017 bietet ,Ich bin O.K.“ in Koope-
ration mit dem Sozialministeriumservice auerdem
eine innovative Ausbildung zum Tanzer und Tanzas-
sistenten, speziell fur Menschen mit Lernschwierig-
keiten an. Felix und Swatina absolvieren beide diesen
Lehrgang. Die junge Frau ist daflir sogar extra von
Deutschland nach Wien gezogen.

Den Verein, Ich bin O.K.“ verbindet eine lange Ge-
schichte mit dem Wiener Opernball. Hana Zanin
Pauknerova erzahlt: ,Schon 2001 beteiligte sich der
Verein auf Einladung von loan Holender und Renato
Zanella mit inklusiven Tanzperformances an der Eroff-
nungszeremonie. Und auch in den vergangenen Jah-
ren war immer wieder ein Mitglied von,Ich bin O.K.‘
Teil des Jungdamen- und Jungherrenkomitees.”

Das Ziel von,,Ich bin O.K.“ ist es, die Gesellschaft
durch Tanz und Theater fur die kulturelle Inklusion
von Menschen mit und ohne Behinderung zu sensi-
bilisieren und Barrieren abzubauen. Dass eine so ge-
wichtige Institution wie der Wiener Opernball schon
seit vielen Jahren Gleichberechtigung und Inklusion
vorlebt, kann darum nur freudestrahlend begriif3t
werden.

Weitere Informationen: www.ichbinok.at
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Fachtagung Schulische Inklusion

Wie konnen Schulerinnen mit herausforderndem Verhalten gemeinsam mit
anderen ihre Potenziale entwickeln? — Forschungsergebnisse — Konzepte —

Praxisbeispiele

Bericht von der Fachtagung von Uwe Stiehler

Am 6.und 7. Oktober 2017 fand die dritte Fachtagung
des Hamburger Blindnisses fiir schulische Inklusion
statt. Uber 650 Teilnehmer hatten sich angemeldet
und den Tagungsbeitrag von 10 Euro bezahlt. Da-

mit konnten wir die Kosten dieser Tagung ohne Not
begleichen. Die Vereine als Mitveranstalter dieser
Fachtagung steuerten ihren Beitrag bei, vielen Dank.
Ganz herzlichen Dank an dieser Stelle an Ingrid Kor-
ner, die als Senatskoordinatorin fur die Gleichstellung
behinderter Menschen zu unserer groRen Freude die
Schirmherrschaft fir die Fachtagung tibernommen
hatte und uns mit ihrer Anerkennung und Unterstut-
zung sehr geholfen hat. lhr war es zudem méglich, fur
die Gebardendolmetscher bei der Er6ffnungsveran-
staltung zu sorgen, ganz herzlichen Dank dafir. We-
gen der Sturmschaden fuhren am 5., 6. und 7. Oktober
kaum noch Fernziige nach Hamburg. Unsere Referen-
ten fur die Er6ffnungsveranstaltung, Prof. Glinther
Opp von der Universitat Halle und Prof. Thomas Miil-
ler von der Universitat Wiirzburg, kamen mit dem Zug
nur bis Fulda. Fiir beide Vortrage sprang spontan Frau
Christiane Mettlau ein. Sie ist Bundesreferentin vom
VDS fur den Férderschwerpunkt Emotionale und Sozi-
ale Entwicklung und hielt spontan ein Er6ffnungsre-
ferat im Sinne der verhinderten Referenten. Alle Refe-
rate sind auf der Homepage vom Hamburger Biindnis
fir schulische Inklusion zu finden.

Im Titel unserer Fachtagung kam der Begriff,,verhal-
tensgestort” nicht vor, nicht zuletzt deshalb, weil die
letzten Sonderschulen fur Verhaltensgestorte hier in
Hamburg schon vor 20 Jahren geschlossen wurden.
Auf unserer Fachtagung war auch nicht die Rede von
Kindern und Jugendlichen mit dem ,sonderpadagogi-
schen Forderbedarf Emotionale und Soziale Entwick-
lung®. Der Titel unserer Fachtagung lautete: ,Wie kon-
nen Schilerlnnen mit herausforderndem Verhalten
gemeinsam mit anderen ihre Potenziale entwickeln?“
So ist der Gegenstand weiter gefasst und ermoglicht
die Kooperation von sehr unterschiedlichen Berufs-
gruppen mit ihren Blickrichtungen und Perspektiven
auf diesen Gegenstand.

Herausforderndes Verhalten von Kindern und Jugend-
lichen —aber auch von Erwachsenen — ist als Reaktion
auf schwierige Lebenssituationen zu verstehen und
wird so erst als rationale Reaktion verstandlich.
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Diese Personen erscheinen uns schwierig, haufig sind
jedoch eher ihre Lebenssituationen schwierig. Wenn
diese schwierigen Lebenssituationen verstanden
werden konnen, dann kdnnen zusammen mit diesen
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen in Koope-
ration von Padagogen und Therapeuten —auch mit
Mitarbeitern aulRerschulischer Einrichtungen — Wege
gesucht werden, wie die Potenziale dieser Personen
trotz und gerade wegen ihrer Lebensschwierigkeiten
entfaltet werden kénnen. Auch in und durch Le-
bensschwierigkeiten, in Krisen und im Wandel wird
gelernt und die Erfahrungen kénnen in Gesprachen
mitgeteilt werden und alle Beteiligten kdnnen davon
lernen. Dazu mussen Auseinandersetzungen mit den
Lebensschwierigkeiten erfolgen, die je nach Profes-
sion der Gesprachsteilnehmer, der Unterstitzer und
der Helfer, der unmittelbar Beteiligten, der Freunde
und Familienangehdrigen so oder anders begrifflich
gefasst und rekonstruiert werden. Die Sichtweisen
aller, der Lehrer, der Sonderpadagogen, der Sozialpad-
agogen, der Therapeuten, der Schulpsychologen und
der Mitarbeiter von sozialen Diensten sind unter-
schiedlich, zum Teil kontrovers, oft sogar widersinnig
und miteinander unvereinbar und ergeben gerade
durch diese Differenzen, Spannungen und Gegensat-
ze viele Anregungen und eine Fille von Moglichkei-
ten, was getan werden kénnte. Alle miissen zu Wort
kommen kdnnen. Sie stellen alle ihre jeweilige Sicht
der Vorgange zur Diskussion und dies kann zur Ent-
scheidung mit den Kindern, Jugendlichen und ihren
Eltern verwendet werden.

Dagegen ist die aktuell in den Grundschulen prak-
tizierte standardisierte Diagnostik noch immer auf
schwierige Kinder eingestellt, nicht auf schwierige
Lebenssituationen, auch um Ressourcen zu erhalten
und zu verteilen. Der Blick ist vermutlich verengt auch
durch den Handlungsdruck hervorgerufen, jetzt die
UN-Konvention eilig umsetzen zu mussen. Mit einer
Fulle von Testverfahren, auch Intelligenztests, ist man
hier in Hamburg wieder auf der Suche nach von der
Norm abweichenden Kindern. Hier in Hamburg wird
Inklusion, das gemeinsame Leben und gemeinsame
Lernen von sehr unterschiedlichen Personen, vor al-
lem noch als Aufgabe der Sonderpadagogik gesehen.
Es kann jedoch nur eine Aufgabe fur alle Beteiligten
sein.
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Im Eroffnungsbeitrag kommt Christiane Mettlau
zu dem Schluss:

UNESCO-Ziel ist eine Pddagogik, die vom Menschen
ausgeht.

Nach sieben Jahren LSE-Diagnostik, sind wir von die-
sem Ziel weiter entfernt, denn je. In dieser Zeit sind
laut Hamburger Schulbehérde die Kinder mit sonder-
pddagogischem Forderbedarf LSE von 6135 auf 9433
gestiegen. Es werden immer mehr Kinder markiert, mit
all den Folgen fiir deren Selbstkonzept (siehe oben). Die
Hamburger Morgenpost fragt deshalb in ihrer Ausgabe
vom 7.10.2017:,,0der sind die Lehrer (iberfordert? Sorgt
das daftir, dass >normale< Kinder zu Problemkindern
gestempelt werden?“ Die Volksinitiative ,Gute Inklu-
sion“in Hamburg erklidrt dies mit gesellschaftlichen
Verdnderungen, wie mehr Alleinerziehenden, Doppel-
verdienern oder einem geschdrften Blick und mehr Ge-
sundheitsbewusstsein. (Morgenpost, 7.10.2017) Das mag
alles dazu beitragen, aber ,die Etikettierungsschwem-
me steht vielmehr flir eine beispiellose, inakzeptable
Inflationierung der Forderbedarfe” (Wocken, 2017, S.
10), flir eine Sonderpddagogisierung der Inklusion, die
wir uns weder monetdr noch fachlich leisten kbnnen.
,Es kann nicht angehen, dass Schtiler*innen in grofsen
Scharen diagnostisch gescannt und als defizitdr
gelabelt werden.” (Wocken, 2017, 5.11)

Ein erster Schritt zur Integration von Schtilerinnen
und Schiilern aus benachteiligenden Lebenssitua-
tionen wdre es, wenn Schule diese ,nicht langer als
abstrakte Kategorie betrachtet und sie stattdessen

als Personen sieht”, analysierte Paolo Freire, der 1986
mit dem UNESCO-Preis flir Friedenserziehung ausge-
zeichnet wurde und die Programmatik der Inklusion
mapfSgeblich beeinflusst hat. Er empfahl, diesen an den
Rand gedrdngten Lernenden gegendtiber keine, from-
men, sentimentalen und individualistischen Gesten
zu vollfiihren“ (Freire, 1985, S. 37) und sie nicht in eine
gegebene Struktur hinein zu integrieren. Es gilt die
Struktur selbst so zu verdndern, dass sie neue Entwick-
lungsmoglichkeiten auf beiden Seiten — flir Lehrende
und Lernende — geschaffen werden. Davon sind wir
weit entfernt. Und noch schlimmer — wir haben die
Weichen falsch gestellt., Die zentralen Indikatoren ftir
die Negativbilanz sind der Separationsstillstand und
die Etikettierungsschwemme. Wer grofse Hoffnungen
in die Behindertenrechtskonvention gesetzt hat, muss
angesichts der hochst unbefriedigenden Ergebnislage
zutiefst enttduscht sein. Es ist an der Zeit, die zivile und
wissenschaftliche Contenance abzulegen und dem
gerechten Zorn Ausdruck zu verleihen.” (Wocken, 2010)

Das Biindnis ftir Inklusion in Hamburg, die Volksinitiati-
ve, Gute Inklusion®, Fachverbdnde und Gewerkschaften
protestieren mit Recht. Es muss Umsteuerungen geben,
die vor allem nach fachlichen Qualitdtsgesichtspunk-
ten ausgerichtet sind. ,Freilich kann der humanistische
und revolutiondre Erzieher nicht warten, bis diese
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Mdglichkeit Wirklichkeit wird. Von allem Anfang an
muss seine Bemiihung sich mit seinen Schiilern darin
treffen, sich in kritischem Denken einzuiiben und das
Ringen um gegenseitige Vermenschlichung zu wagen.”
(Freire, 1985, S. 60) Wenn wir kein Ridchen mehr im
Getriebe eines dehumanisierten Bildungswesens sein
wollen, beginnt die befreiende Kraft fiir echte Verdnde-
rung.

Ausblicke

Die nachste Fachtagung des Hamburger Blindnisses
fiir schulische Inklusion im Herbst 2018 wird sich mit
dem Schwerpunkt ,Lernen® befassen. Eine weitere
mogliche Veranstaltung im Friihjahr 2018 wird sich
mit,Inklusiver Diagnostik“ beschaftigen, mit Diag-
nostik im Zusammenhang mit Bildung, mit inklusiver
Bildung. Wieder wird die Kooperation mit verschie-
denen Verbanden angestrebt, wie mit der GEW, der
Patriotischen Gesellschaft, der Landesarbeitsge-
meinschaft Eltern fur Inklusion eV, Mitarbeitern der
Universitat Hamburg und anderen, die wir jetzt noch
nicht kennen oder benannt haben. In diesem Rahmen
ist auch eine kritische Auseinandersetzung mit dem
Verfahren ,Response to Intervention” (kurz: RTI) mog-
lich, das einfache Losungen fur Inklusion in Bildungs-
prozessen verspricht, aber in der gegenwartigen Form
vermutlich nicht einlésen kann.

Abweichendes Verhalten wird in der Regel diagnos-
tiziert als sonderpadagogischer Forderbedarf, der
nach dem medizinischen Modell von Behinderung vor
allem die Defizite einer Person erfasst und diese zu
kompensieren versucht.

Andere Moglichkeiten von Bildungsangeboten fiir
heterogene Gruppen bieten Ansatze von André
Zimpel, Georg Feuser, Wolfgang Jantzen, Peter Rodler,
Annedore Prengel, Andreas Hinz und viele anderemit
dem Entwurf eines gemeinsamen Unterrichts am
gleichen komplexen Unterrichtsgegenstand mit zum
Teil aufwendiger Didaktik, Unterrichtskonzeption
und Padagogik. Diese Ansatze sind mit der allgemei-
nen Padagogik verbunden. Dort setzen sich die sehr
unterschiedlich Lernenden, die alle eigene Lebens-
geschichten und eigene Interessen, Wiinsche und
Traume haben —jeder Mensch ist einzigartig — mit
komplexen kulturellen Gegenstanden auseinander.
Sie betrachten diese Gegenstande aus unterschiedli-
chen Perspektiven, verandern sie je nach Vorerfahrun-
gen anders. lhre Erfahrungen, ihre Entdeckungen oder
Erfindungen teilen sie den anderen in ihrer Gruppe
mit und stellen sie zur Diskussion. Je groler die Dif-
ferenzen zwischen den Lernenden sind, umso groRer
konnen die Lernerfolge sein. Die Aneignung von
neuen Erfahrungen, die Mitglieder der Gruppe selbst
hervorgebracht haben, kann den Horizont von jedem
Teilnehmer dieser Gruppe erweitern. Jedes Lernen, in
welchem Feld und in welchem Alter auch immer, ist
ein sozialer Prozess im Austausch und in Auseinan-
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dersetzung mit anderen Lernenden. Auch das Erler-
nen von Mathematik und Naturwissenschaften, wie
auch die Beschaftigung mit Literatur, den Sprachen,
mit Kunst und Musik, Geschichte und Geografie, die
Beschaftigung mit den neuen Medien und Informatik,
mit Religionen sind soziale Prozesse. Jeder braucht
den anderen, um lernen, leben und sich orientieren

zu konnen. All diese Felder sind Disziplinen, die die
Selbststandigkeit und Autonomie des Einzelnen be-
grinden und denen sich der Lernende je nach eige-
nen Moglichkeiten und Interessen mehr oder weniger
unterwerfen muss. Dies lasst sich nicht durch Dressur
und Unterdriickung unerwiinschter noch fremder
oder fremd erscheinender Verhaltensweisen errei-
chen, auch wenn dies in bester Absicht geschieht.

Unser komplexer gemeinsamer Gegenstand hier im
Hamburger Biindnis fur schulische Inklusion ist die
Inklusion. Auch hier lernen Personen in unterschiedli-
chen Gruppen und die Gruppen miteinander und von-
einander. Solange jede Person, jede Gruppe lebt, lernt
sie, auch wenn dies hier kein Klassenraum ist. Jede
Person, jede Gruppe hat ihre eigenen Wurzeln, ihre
eigene Biografie, ihre eigenen Wiinsche und Hoffnun-
gen, Sorgen und Note. Da gibt es keine richtigen oder
falschen Erfahrungen, da gibt es nur ,Fehler” im Sinne
von: Da ,fehlen“ noch Erfahrungen in einer Gruppe,
die von eigenen Mitgliedern der Gruppe oder ande-
ren aus anderen Gruppen geduflert werden konnen
und als neue noch fremde Erfahrungen in die jeweils
eigenen Gedanken, in die eigene Phantasie mit ihren
Wiinschen, Hoffnungen und Traumen aufgenommen
und verknlipft werden kénnen. Diese Ideen kdnnen
dann unter Umstanden in die Tat umgesetzt und in
Form von Institutionen Wirklichkeit werden. So kann
Uber das Bestehende hinaus getraumt, gehandelt,
gedacht und hinausgegangen werden. Antinomien,
unvereinbare Positionen mussen auch hier zunachst
ausgehalten werden. Spater gibt es oft Moglichkei-
ten, mit Phantasie und Kreativitat neue Erfahrungen
in das je eigene System von Satzen einzubeziehen
und zu vereinheitlichen und sie zu einem Teil der
eigenen Lebensgeschichte werden zu lassen. Das
macht Inklusion — wie andere Lernprozesse auch —zu
einem schonen, aber unter Umstanden nicht leicht zu
ertragenen, krisenhaften und schwer zu durchleben-
den Vorgang. Auch auf dieser Ebene wiirde die Unter-
driickung unerwunschter und von der herrschenden
Norm abweichenden Verhaltensweisen leicht zur
Stigmatisierung, zum Ausschluss oder gar zur Ver-
nichtung einzelnen Mitglieder und Gruppen flhren.
Auch hier ware die Unterdriickung unerwtinschter
AuBerungen keine Losung, auch wenn sich Unter-
driickung als einfache Losung anbietet. Mit Inklusion
ware das nur schwer zu vereinbaren.
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Downlaufen

Von Mirko Thiessen

3. Dezember 2017, friih am Morgen. Heute soll der
Nikolauslauf des FC Sankt Pauli stattfinden. Downlau-
fen ist mit sieben Laufern vertreten, zum dritten Mal
schon sind wir dabei. Beim Aufstehen gibt es noch
groRBe Zweifel, ob es wohl ein gelungener Tag werden
kann.Es regnet in Stromen bei einem Grad tber Null.
Als sich die Leute am Treffpunkt versammeln, endet
der Regen allmahlich, und als wir loslaufen, ist es kalt,
aber trocken. Es ist unser Abschluss fiir ein weiteres
gelungenes Jahr, das dritte mittlerweile seit Griin-
dung des Vereins Downlaufen. Wie man Stimmung
macht, davon verstehen sie am Millerntor etwas, und
hinterher gibt es leuchtende Augen wegen eines
rundum perfekten Tages. Jemand sagt, die Leute bei
diesem Lauf waren so wild entschlossen, Spaf3 haben
zu wollen, dass es wohl selbst nicht schlimm gewe-
sen ware, wenn es weiter geregnet hatte.

Dreieinhalb Jahre vorher, Sommer 2014. Ich sitze in
den Vereinsraumen von KIDS Hamburg eV. und stelle
die Idee einer Laufgruppe fir Menschen mit Down-
Syndrom vor. Die Idee fand damals Anklang, eine
Rundmail wurde an die Mitglieder geschickt —und
dennoch war anfangs ganz und gar nicht gesichert,
dass diesem Projekt eine Zukunft beschieden war.
Im September jenes Jahres traf ich mich zum ersten
Lauftermin im Eimsbuttler Park am Weiher ein. Es
kam genau ein Interessent, und dieser wurde auch
danach nie wieder gesehen. Einige Male dachte

ich, dass diese Sache wohl bald wieder einschlafen
wirde, und es brauchte eine Reihe von Zufallen, die
Zahl der Interessenten so weit zu steigern, dass man
immerhin von einer Gruppe sprechen konnte. Ich
bin denjenigen dankbar, die sich damals mutig als
Versuchskaninchen zur Verfligung stellten. Ich habe
viel ausprobiert, aus heutiger Sicht manches falsch
gemacht, und viele Lektionen waren zu lernen, um
uns dahin zu bringen, wo wir heute sind.
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Begonnen hatte alles mit der Idee, dass ich Men-
schen mit Down-Syndrom als Trainer den Spafd am
Laufen vermittle. Drei Jahre spater stellt sich unser
Projekt aber ganz anders dar. Inzwischen sind wir eine
inklusive Laufgruppe, die zu etwa gleichen Teilen aus
Menschen mit und ohne Handicap besteht. Diese
Richtung war alles andere als vorgegeben. Es war

kein gerader und direkter Weg von damals zu heute,
sondern einer, der mit guten wie schlechten Entschei-
dungen gepflastert war.

Schon ganz am Anfang bemerkte ich, dass die Laufer
in meiner Gruppe auf so unterschiedlichen Leistungs-
niveaus waren, dass ich sie kaum zusammen trainie-
ren konnte. Dem begegnete ich am Anfang durch die
Aufteilung in zwei Gruppen. Und bald holte ich mir
mit Sebastian Verstarkung fur die Leitung der Lauf-
gruppen. Das Niveau stieg in beiden Gruppen, aber
nicht gleichmaRig. Die starkere Gruppe machte sehr
schnelle Fortschritte, konnte von Mal zu Mal mehr
Runden zurlicklegen, wahrend es bei der nicht so
starken langsamer vorwarts ging. Das ist vollkommen
normal und ware bei Menschen ohne Handicap nicht
anders.
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Nun ist es fir Leute, die mehrere Kilometer laufen
kénnen, auf Dauer langweilig, immer um einen
kleinen Ententeich zu joggen. Und so trennten wir die
beiden Gruppen auch raumlich. Die stdrkere Gruppe
trainierte fortan im Niendorfer Gehege und lief dort
durch die Walder, entlang der Kollau und durch Parks
und Kleingarten. Und die tbrigen blieben am Weiher.
Diese Teilung sehe ich heute als den groRten Fehler
an, den wir bei der Entwicklung von Downlaufen
gemacht haben. Denn am Weiher war die Stimmung
ein wenig wie bei einer Party, nachdem alle lustigen
Leute gegangen sind. Auch den Trainern machte es
mit der starkeren Gruppe mehr Spals.

Trotzdem behielten wir die Idiotie der ortlichen
Trennung Uber ein Jahr bei. Und manchmal denke
ich, dass einige, die neu hinzugestofen sind und

schnell wieder aufgegeben haben, vielleicht heute
noch dabei waren, wenn wir etwas eher auf die Idee
gekommen waren, eine Vereinigung der Gruppen
vorzunehmen.

Erst im Jahr 2016 haben wir dann gesagt, Schluss

mit dem Weiher, jetzt kommen alle zum Niendorfer
Gehege. Die U-Bahnhaltestelle Hagendeel liegt direkt
nebenan, somit ist der Treffpunkt einfach zu errei-
chen. Naturlich laufen nicht alle immer zusammen,
dazu sind die Leistungsunterschiede zu grol3. Aber
alle laufen gemeinsam los, alle machen zusammen
die Laufschule, und alle treffen sich nach 45 Minu-
ten zu den Dehniibungen. Wer dann noch Lust hat,
lauft noch weiter —wenn es die Zeit und Lust erlaubt,
auch bis zur Abenddammerung. Der Erfolg dieser
einfachen MaBnahme war betrachtlich. Zum Beispiel
haben wir bei Sophie eine riesige Steigerung der
Motivation beobachtet, die dann auch zu Leistungs-
steigerungen gefuhrt hat.
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Campus Uhlenhorst — Bildungsreise
nach Falkensee in der Nahe von Berlin

Von Alina Mahler und Paula Abel, Teilnehmerinnen der Schreibwerkstatt des Campus Uhlenhorst

Der Campus Uhlenhorst ist vom 11.9-15.9.2017 ins Havelland, in die Nahe
von Berlin, zur Bildungsreise gefahren. Im Havelland haben wir in einer Ju-
gendherberge namens Sterntal Ubernachtet. Als wir ankamen, haben wir
die Gruppenzimmer festgelegt. Und haben die Betten bezogen. Es gab das

Waldhaus und das Sonnenhaus.

Am Dienstag haben wir erst mal in Ruhe gefrihstickt. Am Vormittag hat
uns ein Reisebus abgeholt und wir sind nach Berlin gefahren. Dort ist eine
Frau zugestiegen und die hat uns die Stadt gezeigt. Am Nachmittag haben
wir uns vor dem Reichstagsgebdude auf eine Wiese gesetzt. Einige Teilneh-
mer aus dem BBB2 haben Referate Uber den Reichstagsbrand, die Berliner
Mauer, den Mauerfall, das Brandenburger Tor und Uber die DDR gehalten.
Das war sehr interessant. Danach haben wir uns in Gruppen aufgeteilt. Eine
Gruppe war bei der Berliner Mauer. Die andere Gruppe ist mit den offent-
lichen Verkehrsmitteln in die Kastanienallee gefahren und sie haben eine

Cola oder Kaffee/Tee getrunken und einen Doner gegessen.
Am Mittwoch durften wir uns in Falkensee aussuchen, was wir machen

wollten. Die Angebote waren: Tanzen, Schwimmen, Spiele spielen und Ma-

len. Am Nachmittag ging es weiter mit dem Spal3-Programm wie Ful3ball,
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Basketball, Tischtennis oder Wandern. Abends haben die, die mochten, einen
Film geguckt. Und die anderen waren im Zimmer oder haben gespielt. Um
22.00 Uhr war jeden Abend Bettruhe.

Donnerstag gab es Programme in Berlin: Babelsberg, Shoppen und noch
eine Fotorallye. In Babelsberg konnten wir den Filmpark anschauen und am
spaten Nachmittag sind wir wieder in Sterntal angekommen. Am Abend
gab es eine Disco in einer Kneipe und wir hatten sehr viel Spals gehabt, mit
toller Musik.

Freitag haben wir unsere Koffer gepackt und sind mit unserem Reisebus zu-
ruck nach Hamburg gefahren. Am Campus Uhlenhorst haben uns unsere El-
tern und Freunde abgeholt. Wir waren traurig, dass wir in Berlin abgefahren

sind. Aber in Hamburg waren wir froh, dass wir unsere Eltern und Freunde

wiedersehen konnten.
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Down-Syndrom leicht.er.leben

—oder warum der erste Online-Kongress zum Thema
Down-Syndrom ein grofSer Erfolg war

Von Mareike Fuisz und Julia Borchert

Mitten im grauen und tristen November — noch

bevor der jahrliche Weihnachtstrubel losging — fand
im letzten Jahr etwas ganz Neues statt. Der erste
Online-Kongress zum Thema Down-Syndrom. Initiiert,
konzipiert, organisiert und durchgefiihrt von Mareike
Fuisz aus Bonn, selbst Mutter einer kleinen Tochter
mit Down-Syndrom.

Ich selbst habe Uiber eine Facebook-Meldung vom
Down-Syndrom InfoCenter in Lauf davon erfahren
—und mich gleich mal angemeldet. Es klang sehr
interessant: Jeden Tag mehrere Interviews mit

mehr oder weniger bekannten Menschen aus der
»,Down-Syndrom-Szene“ zu so vielen verschiedenen
Themen. Angefangen von ganz normalen
Alltagsgeschichten von Familien, Uiber Forderung und
Therapiemoglichkeiten, Inklusion in Kindergarten
und Schule, Forschung und Psychologie bis hin zu
tollen Gesprachen mit Menschen, die selbst mit
Down-Syndrom leben. Meine Neugier war geweckt
und ich war gespannt, was es alles zu horen gab. Und
auch wer dahinter steckte — denn 44 (!) Interviews

zu fihren, das macht man nicht mal eben nebenbe;,
oder Mareike?

»Nebenbei“sicher nicht, da hast Du recht. Obwohl es
zeitlich gesehen schon nebenbei stattfand, namlich
neben den Kindern zuhause. Also abends und am
Wochenende. Der Kongress entstand sehr intuitiv: Ich
war selber als Zuhdrerin bei einigen Online-Kongressen
dabei (abends, wiihrend ich néihte ;-)). Zeitgleich
entstand die Idee, meine Berufstdtigkeit selbststdndig
und online aufzubauen, um Familie und Beruf
miteinander verbinden zu kbnnen. Und zwar mit einem
Thema, das mir am Herzen liegt. Pl6tzlich war die Idee
des Online-Kongresses zum Thema Down-Syndrom da
—und ging nicht mehr weg. Ich habe dann eine Online-
Fortbildung zur Durchfiihrung von Online-Kongressen
gebucht, weil ich von den meisten Sachen vorher keine
Ahnung hatte. Bis April 2017 war ich nicht einmal auf
Facebook.

Vieles entwickelte sich dann wie von selbst: Ich habe
Experten angesprochen, auf die ich selber neugierig
war. Und aus Gesprdchen mit ihnen kamen Ideen fiir
weitere Themen. Spdter kamen auch Experten auf
mich zu, um dabeizusein. Am Ende sind immer noch
zahlreiche Themen und Experten , offen®, die noch
nicht zu Wort kamen.
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© Administrator - 10, b
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Aufgrund unserer wunderbaren Tochter ist Down-
Syndrom mein Herzensthema. Ich wollte in allererster
Linie der Welt zeigen, dass das Leben mit Down-
Syndrom gar nicht so ist, wie es die breite Offentlichkeit
sieht. Wir sind eine gliickliche Familie und lieben unsere
Kinder tiber alles. Klar ist nicht immer alles schén, und
natiirlich haben wir Extra-Themen. Es ist aber nicht
dunkel, triibe und negativ, wie das Bild von Down-
Syndrom in der Offentlichkeit. Und jedes Mal, wenn

ich mir die Abtreibungsquote von Babys mit Down-
Syndrom von etwa go Prozent vergegenwadirtige, werde
ich sehr traurig. Neben meiner Tochter kbnnten neun
andere, genauso liebenswiirdige und wunderbare
Kinder mit Down-Syndrom sitzen — und sie tun es nicht.
Ich glaube, der Hauptgrund dafiir ist Unwissenheit.
Und wir haben Angst vor Dingen, die wir nicht kennen.
Dartiber hinaus gibt es aber soviel Wissen und Hilfe
rund um das Thema Down-Syndrom, das nicht allen
Eltern gleichermafSen zur Verftigung steht. Die Griinde
dafiir sind vielfdltig: Vielleicht gibt es keine anderen
Familien mit Down-Syndrom in der Gegend, der
Schwerpunkt Down-Syndrom fehlt bei Therapeuten

vor Ort oder der Kinderarzt ist zu dem Thema wenig
informiert. Darum habe ich den Kongress gemacht: um
zu informieren, zu inspirieren und zu vernetzen.

Von dem Ergebnis war ich selber liberwaiiltigt — liber
36.000-mal wurden Videos angeschaut! Fast 3.000
Teilnehmer! Das hdtte ich niemals erwartet. Als ich

meine ldee zum ersten Mal aussprach, dachte ich
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zugleich:,,Wen wird denn so etwas wohl interessieren?*
Die Antwort, die ich mit dem Kongress bekam, lautet:
,Sehr viele Menschen.

Mareike Fuisz
Q Administrater - 10, Movember 2

P ol ;
Touchdown?21: Katja de Braganca,
Annalisa Plettenberg und Anne
LeichtfuB. Geschichte. Hintergriinde.

Neues. Was in der Schweiz anders ist.
Gibt es Hunde mit Down Syndrom?

Mareike Fuisz
© Administrator - 12. M

.
Carina Kihne: Uber ihr
Leben, ihre Vorbilder.
Uber Inklusion und
| Unméglichkeiten, die

ihr widerfahren sind.
Stark!

was nimmst Dv mit ous dem Gespréch?
‘was hat Dich berOhrt?
Was méchtest Du teilen?

Und dann ging es los. Zweimal pro Tag hat Mareike
mit einer netten E-Mail die Links zu mehreren
Interviews freigeschaltet — jeweils fiir 24 Stunden.
Da kam richtig ein bisschen Stress auf. Am liebsten
hatte ich natirlich alles gehort, aber wer hat

schon die Zeit, mehrere Stunden am Tag vor einem
elektronischen Gerat zu sitzen und einfach mal zu
lauschen? Also wahlte ich erst einmal ganz konkret
aus. Und ich wurde kreativ: beim Abwaschen und
Wascheaufhdangen, auf dem Weg zu Terminen im
Auto und durch den Park und abends im Bett —immer
mit Knopf im Ohr.

Und ich horte... und horte... und horte... wie Prof.
Zimpel Uber seine Aufmerksamkeitsstudie berichtete
und Torben Rieckmann liber seine Mathildr-App,

wie Conny Wenk von der ersten Zeit mit ihrer
Tochter Juliana erzahlte, wie Carina Kithne Uiber ihr
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Leben und die Hindernisse durch andere sprach
und Thomas Landini Uber seinen beruflichen
Neustart durch seinen Sohn Raphael. Am Ende war
es so viel Input, dass ich nicht mehr folgen konnte
—und mich entschlossen hatte, das, Kongress-
Paket” zu kaufen. Also, alle Interviews ganz in Ruhe
und nach und nach héren zu kdnnen — das war
sicher die entspanntere Losung. Und auch wenn
scheinbar einigen Teilnehmern der ,kommerzielle
Charakter” nicht so gefallen hat —ich fand’s mehr
als gerechtfertigt. Denn die Arbeit muss man sich
erstmal machen, so viele Leute zu interviewen, die
Vor- und Nachbereitung, die ganze Technik auf die
Beine stellen —an einem Wochenende ist das nicht
getan. Und es stand einem ja schlief3lich frei... Das
Schone ist, der Winter ist immer noch grau und ich
hore abends gerne mal wieder ein Interview, statt
irgendetwas Sinnloses im Fernsehen zu schauen.

Julia, jetzt muss ich lachen! Es gab in der Facebook-
Gruppe tatsdchlich einen wunderbaren Thread zu dem
Thema. Die Teilnehmerinnen posteten, was sie beim
Héoren der Interviews so machten. Eine Anmerkung z.
B.war:,,So aufgerdumt war meine Wohnung lange
nicht mehr.“ Auch Adventsbasteleien, Kochen und
Baden fanden beim Zuhéren statt. Ja, das mit dem
Kongress-Stress war nicht so geplant. Ich wurde in
der Vorbereitung selber von den tollen Experten und
Themen so davongetragen, dass ich erst sehr spat
»Nein“zu weiteren Interviews gesagt habe.

Vom ersten Aussprechen der Idee ,,Ich mache einen
Online-Kongress zum Thema Down-Syndrom“
(Schluck, habe ich das wirklich gerade gesagt?) bis zur
Umsetzung vergingen 6 Monate, wirklich gearbeitet
dafiir habe ich dann 5 Monate. Ich habe viel Energie
in Form von Zeit und Geld in den Kongress gesteckt.
Daher noch ein paar Worte zum Thema ,.kommerzieller
Charakter®. Ich habe mich mit der Fragestellung

lange beschdiftigt, da es die Diskussion bereits im
Vorfeld des Kongresses gab. Heute sehe ich es so: Ich
habe den Eindruck, dass bei Tdtigkeiten rund um
soziale Themen der Aspekt ,Geld verdienen* schwer
vermittelbar ist, um es einmal vorsichtig auszudriicken.
Darf ich mit Coaching von Familien mit behinderten
Kindern Geld verdienen? Darf ich als Therapeutin von
suizidgefdhrdeten Menschen Geld verdienen? Darf ich
mit einem Online-Kongress oder weiteren Angeboten
zum Thema Down-Syndrom Geld verdienen? Darf

ich mit Kinderyoga in Grundschulen Geld verdienen?
Und wenn ich damit Geld verdienen darf, wie viel ist
dann ok — ein bisschen Geld? Durchschnittlich viel?

Ich glaube, wir finden fast alle, dass z. B. Alten- und
Kinderpflege ungerecht niedrig bezahlt ist. Aber

wie ist denn unsere Einstellung zu anderen sozialen
Dienstleistungen? Fernab von dem Aspekt ,Auch
Therapeuten mtissen sich etwas zu essen kaufen ist
flir mich Geld einfach eine Form von Energie, die in ein
Thema fliefSt. Es ist eine ganz einfache Gleichung: Ich
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gebe Lebenszeit, meine Fihigkeiten und Ideen hinein,
andere daftir Geld. Ich kbnnte mir auch wieder eine
Anstellung suchen, um Geld zu verdienen, dann gdbe es
halt kein Angebot von mir zum Thema Down-Syndrom.
Wir beeinflussen mit unserem Kaufverhalten, wohin
die Energie geht. Dartiber hinaus steigt die Anzahl und
Qualitdt von Angeboten, wenn sie etwas kosten und
Menschen damit Geld verdienen kdnnen. Es gibt doch
noch soooo viel zu tun zum Thema Down-Syndrom!

Wie Mareike bereits oben erwahnt hat, wurde
wahrend des Kongresses parallel dazu sehr aktiv

in der dazugehorigen Facebook-Gruppe diskutiert.
Themen aus den Interviews wurden erortert, tber
personliche Erfahrungen berichtet und Fragen

uber Fragen gestellt. Fragen, die einfach viele von
uns interessieren. Und auch, wenn es bereits viele
verschiedene Facebook-Gruppen zum Thema Down-
Syndrom gibt — ein bisschen war es, als ob durch den
Kongress irgendwie etwas ganz,Neues“ entstanden
ist... so zumindest mein Empfinden. Die Facebook-
Gruppe zum Kongress wurde inzwischen geschlossen,
aber eine neue gegriindet mit dem Namen:,,Down
Syndrom - leicht.erleben®. Es wird also irgendwie
weitergehen, oder?

Oh ja, und ich wdre so gerne schon viel weiter! Der
Winter ist mit kleinen Kindern nicht die gtinstigste
Jahreszeit, um eine Selbststdndigkeit zu starten... Was
Du beschreibst, ist, dass der Kongress Menschen (neu)
zusammengebracht hat. Er hat auch so etwas wie
Aufbruchstimmung erzeugt: Es gibt etwas Neues zum
Thema Down-Syndrom, etwas Innovatives! Frischer
Wind! Neue Ideen! Da geht noch was! Das fand ich
auch wunderschdn. Zu meinen geplanten Inhalten:
Zum einen wird es ein Online-Angebot flir Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom geben. Zum anderen
werde ich Offentlichkeitsarbeit zu dem Thema machen,
2. B.in Form von Vortrdgen.

Und der, ich glaube, grofste Baustein wird eine Online-
Akademie ftir Menschen mit Down-Syndrom! Hier
kénnen Menschen mit Down-Syndrom eigenstdndig
Bildungsentscheidungen treffen — relevante Themen in
einfacher Sprache und geeigneter Vermittiung. Nach
dem Ende der Schule sieht es mit geistiger Férderung
und Forderung von Menschen mit Down-Syndrom
heute noch schlecht aus. Der erste Arbeitsmarkt ist
oft auch fiir sehr selbststdndige junge Menschen
verschlossen. Zugleich gibt es ein kognitives Hoch, der
Bedarf nach Weiterentwicklung ist grof$ und findet
heute zu selten geeignete Antworten.

Dnline
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Bei allem ist mein Leuchtturm unsere Tochter: Wie
mochte ich, dass ihre Zukunft aussieht? Wer zu den
Themen auf dem Laufenden bleiben mochte, kann

sich gerne unter www.downsyndromkongress.de flir
meinen Newsletter eintragen oder auf Facebook die
Seite https://www.facebook.com/downsyndrom.leicht/
abonnieren.

Mein Fazit: Durch den Online-Kongress hat das
Thema Down-Syndrom wieder mal ein bisschen
mehr an Bedeutung gewonnen. Und auch, wenn es
noch nicht in der breiten Offentlichkeit angekommen
ist, sondern zunachst damit ,nur” Betroffene und
Angehodrige erreicht wurden —so bin ich der festen
Uberzeugung, dass jede Aktion, jede Initiative —

und ist sie noch so klein —ein Schritt in die richtige
Richtung ist. Namlich zu zeigen, dass Menschen mit
Down-Syndrom zu uns gehoren und ein Recht auf ein
ganz ,normales“ Leben haben.

Danke, Julia, dass Du es so beschreibst, ich wiirde es mir
wiinschen! Bei dem Kongress waren in der Tat auch
zahlreiche Fachleute dabei: Therapeuten, Logopdden,
Mediziner, Pddagogen. Fiir mich noch zu wenig,

aber am Ende war dann auch die Vorbereitungszeit
um. Waire es nicht wirklich wunderbar, wenn ein
realistisches Bild zum Leben mit Down-Syndrom
Bestandteil einer jeden Mediziner-Ausbildung ist?
Wenn Erkenntnisse, die wir heute schon aus der
schulischen Inklusion haben, in jede Lehrerausbildung
fliefsen? Heute ist es noch so, dass wir sehr viel liber
Menschen mit Down-Syndrom sprechen. Zukiinftig
werden immer mehr Menschen mit Down-Syndrom fiir
sich selber sprechen kénnen. Ich hoffe, dass es uns ganz
individuell und als Gesellschaft gelingt, méglichst viele
Menschen liber diese Schwelle zu bringen. Wie schon
einmal geschrieben: Es gibt noch soooo viel zu tun!
Lasst es uns zusammen tun!

P.S.: Mir personlich hat der Kongress, speziell das
Interview mit Anne Leichtful® Uber Leichte Sprache,
ubrigens auch einen ungeahnten AnstoR gegeben.
Namlich meinen beruflichen Schwerpunkt ebenfalls
in eine andere, wie ich meine, sinnvollere Richtung
zu lenken. Ich werde demnachst eine Ausbildung

in Leichter Sprache machen und in naher Zukunft
hoffentlich nicht nur fiir meine Tochter in diesem

Bereich eine Hilfe sein...
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Die Sommeruberraschung 2017

Von Johanna Sahling

In diesem Sommer haben wir bei KIDS zum ersten
Mal ein Ferienprogramm durchgefiihrt, das sich die
Teilnehmenden des Inklusiven Jugendtreffs aus-
gedacht haben.,Wie stellst du dir einen perfekten
Sommer mit deinen Freunden vor?“ war dabei unsere
Leitfrage. Herausgekommen ist ein bunter Blumen-
strauld an Aktivitaten, die uns quer durch Hamburg
und sogar ins nahere Umland fihrten. Mit zehn Ju-
gendlichen haben wir flinf Tage lang geredet, gelacht,
gesungen, gechillt und sind als Gruppe zusammen-
gewachsen.
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Am Montag war eigentlich eine Kanutour geplant,
die leider ins Wasser gefallen ist. Stattdessen haben
wir den Tag genutzt, um uns besser kennenzulernen.
Nach einem gemutlichen Frihstiick und der Bespre-
chung der Gruppenregeln wurde der Teamgeist bei
dynamischen In- und Outdoorspielen gestarkt. Bei
der HVV-Rallye am nachsten Tag fuhrten uns ver-
schiedene Fragen zur Stadtgeschichte Hamburgs
kreuz und quer durch die Hansestadt. Den Schlissel
zur Schatztruhe mit den verschollenen Reiseunter-
lagen zu ergattern, stellte unsere Crew vor ihre erste
grofe gemeinsame Herausforderung, die sie mit Bra-
vour gemeistert haben. So konnten wir, ausgestattet
mit allen Reiseunterlagen, am Mittwoch nach Ma-
schen aufbrechen: Hier haben wir zwei wunderscho-
ne Tage inklusive Ubernachtung im verwunschenen
Naturfreundehaus Maschen verbracht.

Die viele Freizeit, das leckere Abendessen mit allen
und das anschlieRende Lagerfeuer mit Gitarren-
begleitung haben alle Jugendlichen besonders ge-
nossen. Am Freitag haben wir dem Alsterpark einen
Besuch abgestattet, bevor wir bei KIDS die Woche mit
einem Grillabend und anschlieBender Abschluss-Dis-
ko im Party-Keller beschlossen haben. Die Disko war
dabei ,offen fur alle”, sodass auch andere Jugendliche
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aus dem Verein und aus dem benachbarten Campus
Uhlenhorst noch zu uns gestoRen sind, um mit uns
zu feiern.

All diese vielfaltigen Aktionen haben sich im Vorfeld
sechs Teilnehmer/innen unseres Jugendtreffs ausge-
dacht und mitgeplant. Auch bei der Durchfiihrung
der Sommeruberraschung sind wir weitere wichtige
Schritte in Richtung Partizipation gegangen: So hat-
ten wir beispielsweise eine informative Einfihrung in
das HVV-Streckennetz vor unserer Rallye am Dienstag
und die Jugendlichen haben sich ihre Gruppenregeln
flir die Woche selbststandig erarbeitet. Immer wieder
stellen wir als Betreuungspersonen fest, dass die Wil-
lensbildung und -artikulation fur unsere Teilnehmer/
innen eine besondere Herausforderung darstellt. Mit
offenen Angeboten, die immer wieder zu eigenstan-
digen Entscheidungen einladen und auffordern, wird
diese Fahigkeit zunehmend gestarkt.

In den regelmaRigen Samstagstreffen, aber auch im
Besonderen in dieser Sommer-Woche, werden grofRe
Verbesserungen sichtbar —das freut uns sehr und be-
starkt uns in dem Konzept unserer Jugendarbeit. Wir
erleben auch, dass der Kontakt zwischen den Jugend-
lichen enger wird, die Kommunikation zunimmt und
immer mehr Freundschaften geschlossen werden, die
uber die gemeinsam im Verein verbrachte Zeit hin-
ausreichen.

Zunehmend sind dabei nicht mehr, wie im Kindes-
alter, die Eltern die treibende Kraft. Stattdessen ver-
abreden die Jugendlichen sich selbststandig, planen
eigene Unternehmungen und entscheiden immer
selbstbewusster, wie fur sie ein gelungener Samstag-
nachmittag auszusehen hat. Es entstehen Parchen,
Cliguen und Bekanntenkreise. Der Jugendtreff wird so
zu einer Moglichkeit von vielen, um Freunde zu tref-
fen und zusammen unterwegs zu sein.
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Hier konnen vor allem Dinge ausprobiert werden, die
im privaten Rahmen schwieriger zu realisieren waren.
So haben wir mit den Jugendlichen zum Beispiel ein
Filmprojekt umgesetzt und unsere Teilnehmer/in-
nen haben angekindigt, sich auch im nachsten Jahr
verstarkt in die Ferienprogramm-Planung einbringen
zu wollen. Der Jugendtreff wachst — inzwischen sind
mehr als 20 Jugendliche angemeldet und weitere
Interessenten warten darauf 16 zu werden, um sich
anmelden zu konnen.

Fir die groRzlgige Unterstlitzung dieser beiden
zusammengehdrigen Projekte bedanken wir uns
herzlich bei der Erich und Agnes Zuhr-Stiftung und
der Klaus Rating Stiftung! Die damit verbundene
Wertschatzung unserer Arbeit ehrt uns sehr! Der In-
klusive Jugendtreff wird fortgeflihrt, fir 2018 stehen
flnf Ferienprogramme auf dem Programm. Flr diese
grofRen Herausforderungen freuen wir uns weiterhin
Uber jede Hilfe.
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Meine Arbeit bei Alster Contact

von Erik Wogens

(im Rahmen der Schreibwerkstatt des Inklusiven Jugendtreffs von KIDS

Hamburg eV. diktiert an Sebastian Korner)

Ich habe 7 Wochen ein Praktikum bei Alster Contact in der Kantine gemacht.
Nach dem Praktikum habe ich ein Arbeits-Angebot bekommen.

Das habe ich dann angenommen.
Ich arbeite im Service-Bereich.

Ich stehe um zwanzig vor sechs auf.
Ich arbeite von 8 Uhr bis 16 Uhr.

Ich habe auch eine Pause.

Entweder die erste oder die zweite.

Die erste Pause ist um 11:10 Uhr.
Die zweite Pause ist um 11:50 Uhr.

Morgens und nachmittags.

Meine Aufgaben sind:
- Tische desinfizieren

- Kaffee-Kannen vorbereiten

(Die Kannen mit Kaffee befiillen)
- Bedienung von Rollstuhlfahrern
- Getranke zapfen (Soft-Getranke)
- Besteck polieren
- Salz- und Pfeffer-Streuer auf die

Tische stellen
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Zum Mittagessen kommen die Schuler von der Budenhagen-Schule.
Da kimmer ich mich um die Tablett-Wagen.

Die Wagen stehen auf beiden Seiten des Essensraumes.

Meine Aufgabe ist, dass immer die vollen Wagen in den

Fahrstuhl zur Kiiche kommen.

Und dann wieder einen leeren Wagen hinzustellen.

Auf der einen Seite mussen immer 3 Wagen stehen.

Und auf der anderen Seite immer 2 Wagen.

Wenn die Schiler fertig sind, dann wische ich die Tische ab.

Am Ende meiner Schicht leere ich die Mulleimer.

Ich nehme die vollen Sacke raus.

Und tue neue Sacke rein.

Die vollen Sacke bringe ich dann zum Container.

Am Ende wische ich noch den Boden der Kantine.

Und ich bringe den Wasche-Sack in die Wascherei.

In der Kantine habe ich schon Routine.

Verkauf im Kantinen-Kiosk.

Da muss ich das Wechsel-Geld ausrechnen.

Das muss ich ein bisschen Uben und Routine darin bekommen.
Manchmal kimmer ich mich auch um die Konferenz-Raume:
- Kaffee, Kekse und Tee (aufdecken und abraumen)

- Die Tische aufbauen (z.B.in U-Form)

- Das Geschirr spulen

Bei den Konferenz-Raumen muss ich auch noch uben.

Um Routine zu bekommen.

Die Arbeit bringt mir Spal3.
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Alles (h)okay?!

Der KIDS Hockey-Herbst 2017

Von Johanna Sahling und Sebastian Korner

Die Hockeywoche - ein Pilotprojekt

Im vielfaltigen und langjahrigen Bewegungsangebot
von KIDS Hamburg e V. war die Hockeywoche im Ok-
tober 2017 ein Pilotprojekt: Erstmals haben sich die
Teilnehmer/innen zwischen 16 und 27 Jahren haupt-
sachlich einer einzigen Sportart gewidmet — dem va-
riantenreichen Teamsport Hockey. Bei der Planung der
Bewegungswoche erschien uns Hockey als besonders
geeignet. Der Breitensport fordert Zusammenspiel,
Teamgeist und gegenseitige Riicksichtnahme. Moto-
risch sind die Hand-Augen-Koordination und die Lauf-
leistung besondere Herausforderungen. AulRerdem
birgt Hockey die Moglichkeit, Ubungs- und Spielfor-
men leistungsdifferenziert abzuwandeln, ohne dafir
Uber besonderes Material verfligen zu mussen. Schon
Ball-, Tor- und Spielfeldgrofle konnen als entscheiden-
de, aber simple Stellschrauben genutzt werden. Und
zu guter Letzt: Wer will schon zum hunderttausends-
ten Mal FuBball spielen?

Unsere Highlights

So haben wir uns mit sechs Teilnehmer/innen und
vier Betreungspersonen eine Woche lang aufs Feld
gewagt. Unsere Hockeyvariante der Wahl war dabei
Floorball (oder auch Unihockey), das im Gegensatz
zum Feldhockey mit sehr leichten Schlagern und
Ballen aus Plastik gespielt wird und inzwischen auch
im Schulsport die gangige Einsteiger-Version fuir das
klassische Hockey ist. Material und Platz dafiir fanden
wir in der Barakiel-Halle der Initiative Blickwinkel
—Sport und Inklusion in Alsterdorf, zu der wir uns
nach einem gesunden und kostlichen gemeinsamen
Frihstuick von KIDS aus taglich auf den Weg machten.
Jeder Tag enthielt einen Ubungsschwerpunkt, bei
dem Basisfahigkeiten des Hockeys ausprobiert und
verfeinert werden konnten (z.B. das Passen und der
Torschuss). Unterbrochen wurde das tégliche Trainig
—denn auch unsere Sportler/innen brauchen einen
»Rest-Day“ —von einem Besuch der 1. Bundesliga Feld-
hockey-Herren am Mittwoch: Derby-Zeit! Ein span-
nendes Spiel zwischen dem Uhlenhorster Hockeyclub
und dem Club an der Alster. Unsere Highlights blie-
ben aber unsere taglichen Abschlussspiele und das

40

groRe Finale mit Siegerehrung am Freitag. Noch nie
haben wir uns in einem Bewegungsprogramm so
sehr verausgabt, wie in diesen 60 bis 9o Minuten am
Tagesende auf dem Feld. Alle wurden eingebunden,
jeder hatte seinen Part. Und die Begeisterung lber je-
den gelungenen Pass, jeden gewonnenen Zweikampf,
jeden parierten Ball und jeden Einschlag im Netz war
teamubergreifend grenzenlos! Dieses besondere Wir-
Gefuhl, das den Sportsgeist beflligelt hat, ohne in
(v)erbitterten Wettkampf auszuarten, war fiir uns das
i-Tupfelchen der Woche. Fiirs nachste Mal wiirden wir
uns nur noch wiinschen, dass sich niemand von man-
gelnden Vorkenntnissen oder der ,Spezialisierung*
auf eine Sportart abhalten lasst, an so einem Angebot
teilzunehmen — denn mit noch mehr Leuten hatte es
noch mehr Spal gemacht!

GroRer Dank

Unser grofRer Dank gebihrt der KKH Kaufmannische
Krankenkasse, die unsere Bemuihungen im Bereich
Bewegung nun schon seit Jahren zuverlassig unter-
stutzt und immer wieder solche intensiven Projekt-
wochen ermoglicht. Wir freuen uns, dass wir auch
im Jahr 2018 wieder zwei Projektwochen mit einem
Bewegungsschwerpunkt anbieten kénnen. Ohne die
krankenkassenindividuelle Forderung ware eine Fi-
nanzierung dieser Angebote fiir uns nicht moglich.
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Wenn aus wilden Kerlen
wilde Manner werden ...

Von Christian Eule

Drei Jahre lang haben sich die wilden Kerle ein Mal
im Monat samstags getroffen, um Themen, wie mein
Korper, meine Rolle als Mann und Nahe und Distanz
zu besprechen. Doch nach diesen drei Jahren wurde
uns allen bewusst, dass, auch wenn wir viel gemein-
sam erlebt und gelernt haben, noch viele weitere
Fragen unbeantwortet waren. Fragen, wie:

« Mit wem spreche ich, wenn ich anders als meine
Eltern denke?

«  Wem kann ich mich anvertrauen bei Themen, die
meine Eltern nicht erfahren sollen?

«  Was denken eigentlich Gleichaltrige liber meine
Plane?

Es wurde beschlossen, die Gruppe ein viertes Jahr
fortzufiihren. Als ersten Schritt der neuen/alten
Gruppe benannten wir uns in ,Wilde Manner“ um,
denn schlieflich sind wir alle erwachsen. Unsere neu-
en Themen richten sich an selbstgewahlten Fragen
und bestehenden Beduirfnissen aus, die durch die
sich verandernden Lebenswelten am Ubergang von
derJugend zum Erwachsenenleben beeinflusst und
verandert werden.

Bei den wilden Mannern gibt es Raum fiir Meinungs-
austausch und die Moglichkeit, sich einen Rat unter
Mannern zu holen, fernab von elterlichen Normen.
Neben dem Spall beim gemeinsamen FuBBballgucken
oder -spielen wurden Gesprachsrunden fest etabliert,
in denen die Teilnehmer von gemachten Erfahrungen
mit der Freundin, den Eltern oder dem Beruf berich-
ten konnten. Es wurden Fragen zum Thema Sexualitat
aufgegriffen und sowohl durch praktische Ubungen
als auch mithilfe von passendem Anschauungs- und
Filmmaterial bearbeitet. Durch diesen regelmafRigen
Austausch gelang es den jungen Mannern, sich zu
starken, um eigene Bedifnisse erkennen und formu-
lieren zu konnen und Sicherheit im Umgang mit ihren
Freundinnen zu gewinnen.

Dariiberhinaus konnten wir Gruppenleiter beobach-
ten, dass die wilden Manner in der Zeit, die sie in der
Gruppe verbracht haben, gelernt haben, sich aneinan-
der zu orientierten und auch lber die Gruppentreffen
hinaus in personlichem Kontakt zu bleiben und die
Méglichkeit wahrzunehmen, sich gegenseitig beizu-
stehen.

Im letzten Jahr der Gruppentreffen wurde das Thema
,Umgang mit unbekannten Personenzum inhaltli-
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chen Schwerpunkt. Es wurde gemeinsam erarbeitet,
wie ein adaquater Umgang mit unbekannten Perso-
nen aussehen kann und was zu beachten ist, um sich
vor Missbrauch schiitzen zu kdnnen. In speziell auf die
Teilnehmer ausgelegten Rollenspielen wurden diese
durch eine ihnen unbekannte Person angesprochen.
In diesem Setting sollten sie unter einem Vorwand
zum Mitkommen bewegt werden. In anschlieenden
Gesprachen wurden die Situationen ausgewertet. Die
unterschiedlichen Handlungsmdoglichkeiten und ihre
moglichen Folgen wurden besprochen und gemein-
sam Handlungsalternativen abgewogen und als
passend oder nicht hilfreich bewertet.

Ein weiterer wichtiger Themenbereich betraf die
konkrete personliche Zukunftsplanung der Teilneh-
mer. Mithilfe von Frage- und Antwortspielen wurden
die Teilnehmer dazu motiviert, sich mit den Themen
Abnabelung vom Elternhaus, selbststandiges Wohnen
und der Entwicklung eigener beruflicher Interessen
zu beschaftigen.

Auch nach Beendigung der Gruppentreffen werden
die ,Wilden Manner* sich weiterhin treffen und die
fiir sie wichtigen Themen untereinander bespre-
chen. Hierzu haben sie unter anderem im Inklusiven
Jugendtreff Gelegenheit. Alle 14 Tage treffen sich am
Samstag bis zu 25 Jugendliche und junge Erwachse-
ne —sowohl Manner als auch Frauen, um gemeinsam
Freizeit zu verbringen, sich gegenseitig bei der Bewal-
tigung der anstehenden Lebensaufgaben zu starken
und viele neue Erfahrungen und Erlebnisse gemein-
sam zu machen.
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Die Starken Frauen 2017

Von Diane Henschel

Die Starken Frauen bieten den jungen Teilnehmerin-
nen eine stabile Peer-Group, in der sie sich im ge-
schiitzten Rahmen austauschen kénnen und die
Fachlichkeit und das Beratungsangebot der Gruppen-
leiterinnen nutzen.

Die Gruppe unterstltzt die Frauen darin,

+ junge selbstbewusste Frauen zu werden.

- die eigene Kraft zu entdecken.

+ die eigenen Wiinsche zu aulern.

+ selbstbestimmt ihr Leben zu gestalten.

« Wiinsche im Dialog zu verhandeln.

+ den eigenen Lebensentwurf zu gestalten, auf der
Arbeit und im Privaten.

+ eigene Entscheidungen zu treffen.

Seit Uiber zehn Jahren darf ich, Diane Henschel, die
Starken Frauen dabei unterstiitzen, ihr Leben selbst

in die Hand zu nehmen. Zu Beginn nannten sie sich
noch die Wilden Mddchen. Inzwischen sind sie er-
wachsen geworden und kommen jeden Monat als die
Starken Frauen zusammen. Im Februar 2018 werde ich
die Gruppe verlassen und eine neue Kollegin wird die
Frauen begleiten. Ich bin dankbar und froh, all die Jah-
re mit ihnen verbracht zu haben. Ich durfte erleben,
wie sie ihre Begabungen entdeckten und mutig den
eigenen Grenzen begegneten.

Im Alltag sind die Starken Frauen meist in einer Welt
alterer Erwachsener unterwegs, ob in Werkstatten fiir
Menschen mit Behinderung, ob auf dem ersten Ar-
beitsmarkt oder in einer Wohngruppe. Viele Themen,
die damals in der Madchengruppe noch als Heraus-
forderungen der Zukunft besprochen und spielerisch
ausprobiert wurden, sind nun reale Alltagssituatio-
nen, die sie bewaltigen missen.

Die Frauen nutzen die Gruppe bewusst und sehr
gezielt. Sie holen sich dort die Unterstiitzung, die

sie brauchen. Mit manchen Fragen oder Problemen
wenden sie sich an die ganze Gruppe. Zusammen
suchen sie Antworten und Losungsmoglichkeiten.
Die anderen in der Gruppe berichten von dhnlichen
Erfahrungen, fihlen mit ihnen oder geben Ratschla-
ge. Expertinnen in eigener Sache zu sein und, ganz im
Sinne von Peer Counceling, fiir einander da zu sein,
starkt ihr Selbstbewusstsein. Die Gruppenleiterinnen
begleiten diesen Prozess moderierend und bieten bei
Bedarf Hintergrundwissen in leicht verstandlicher
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Sprache und mit anschaulichen Materialien.

Manche Themen mochten die Frauen nicht vor der
ganzen Gruppe besprechen. Sie nutzen dann die
Maoglichkeit, mit einer der Gruppenleiterinnen ein 1:1
Gesprach zu fiihren. Bei der Beratung geht es z.B.um
Mobbing am Arbeitsplatz, Konflikte in der Beziehung
oder Kontakte im Internet zu Unbekannten.

Neben der Bearbeitung aktueller Themen, die den
Teilnehmerinnen unter den Nageln brannten, be-
schaftigten sich die Frauen 2017 mit vier Themenkom-
plexen:

+  Wie kann ich eigenstandig meine Zeit gestalten
und mich erfolgreich verabreden?

+  Wie kann ich die eigenen Wiinsche und die meines
Gegenubers ernst nehmen und bei Konflikten
eine Losung finden, mit der beide Seite gut leben
kénnen?

+ Wo und wie will ich wohnen?

+  Wie gehe ich mit den eigenen Erwartungen und
denen meines Gegenlibers um, wenn es um Sex
und Erotik geht? Wie finde ich heraus, was ich
will? Und wie kann ich die eigenen Wiinsche und
Grenzen mitteilen?

starke

Fraue”
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,Die Starken Frauen® sagen Danke!

Die Starken Frauen treffen sich seit Januar 2017
einmal monatlich, um sich gegenseitig bei den
anstehenden Entwicklungsschritten in das Erwachse-
nenleben zu unterstiitzen. Die Teilnehmerinnen sind
miteinander und mit den Gruppenleiterinnen groi3-
tenteils seit Langem vertraut, denn die Frauengruppe
ist eine Nachfolgegruppe der Praventionsgruppen
flr Madchen, fir die KIDS Hamburg e\V. bereits 2007
ein Konzept erarbeitet hat, um die Madchen gegen
sexuellen Missbrauch zu starken.

In dieser neuen Konstellation steht weiterhin die
Lebenswelt der Teilnehmerinnen im Vordergrund, die
sich allerdings von der Situation einer bei den Eltern
lebenden Schiilerin in die von jungen selbststandi-
gen Frauen verwandelt hat. Fragestellungen, die sich
aus selbststandigem Wohnen, der Arbeitswelt und
Paarbeziehungen ergeben, werden weiterhin in dem
vertrauten Kreis besprochen und gemeinsam Prob-
lemlosungen erarbeitet. Die Gruppe hat eine grof3e
Bedeutung fur die jungen Frauen und ihre weitere
Entwicklung.

Wir danken der Beiersdorf AG, Hachenberg und
Richter Unternehmensberatung GmbH und WIWA
Wilko Wagner GmbH sehr herzlich fiir die finanzielle
Unterstltzung, mit der sie den Fortbestand dieser
Gruppe ermoglichen.
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| . .
rSerwew mit Cansu™ uber
,Die Starken Frauen®

Frage:
Cansu:Oh jd, ich bin ganzfroh, mir t
ir denn daran gut?

hen spré gerade

chen, die uns
r mal Sorgen haben

wi
aruber reden.

konnen wird
s haben wir so neu
i+ pinem von

eingefilhrt, un
peiden reden kann.
und ging es mir besser.
<+ doch gut.Was

Frage:Ja, das 1S

der Gruppe?
Cansu: Dass wir viel Spafs haben miteina
viele Reisen zusammen gemacht haben.
und dass Wir tolle Sachen gemacht haben
Yoga gemacht.

Wenn Wir pei Anja waren, haben wir
haben im Wald Spaziergdnge gemacht. Das habe ich
sehr gemocht, das war ganz schon.

nder und dass wir

Mit allen zusammen,
auf den Reisen.
Wir
auch

hr so, wenn ihr das

Frage: Uber wa> redet i

macht?

Cansu: Wirre nterschiedliche The
manchmal rede Y iope oder SO, ub
Das ist schon in

men. Zum Beispiel,
er Freundschaft.

teressant.
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Frage: Hapt ihr sonst auch andere Rituale?
Cansy: Ja, Herzrunde haben
herz in der Hand halt kann erzahlen, Wie es |

hr grad geht,
Was sie grad o erlebt hat Wir haben Z.B. bej dey letzten
Frauengruppe lber die Fe;

Wir. D/'ejen/'ge, die das s tein-
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Frage: GibU €5 noch andere Themen, Uber die du gerne

hen mochtest?
n, was wa
h auffrischen; wegen

n und so.

n der Sache Wohnen

sprec
der Wohngruppe

Cansu:Ja wege
nochmal wiirde ic

Wohnmc’jglichkeite
Frage: Und was ist da fur dich unklar, was wiirdest du be-

sprechen wollen?

Cansu: Fur mich ist €5 noch unklar, WO ich
ziehe un
kenn sc

din, die in der WG
h, wie €S im Alltag
eil sie haben

wenn ich aus

informieren- Ich
wohnt, und darum interessiert

ablduft und so- Was sie so mac
da unterschiedliche Aufgaben. Genau.

hon einé Freun
mich auc
ht in der WG. Wi

Frage: Okay.- Noch

eine gemerkung’
s Mal, wenn ich bei der

frohlich nach Hause, ha
d es mir gut tut, weil
e mich vor allen Dingen,
n sind. Dartiber bin ich
e Mitglieder bekommen haben.

Frauengruppe Wab
pe ich das Gefiihl. Weil

Cansu:Jede
wir schon langé

komme ich
wir Spaf haben, un
dabei sind. Ich freu
Mdidels dazu gekomme

ir zwei neu

prach.

«Name durch die Redaktion gedndert

K
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Die Freizeitgruppe II

Von Susanne Jensen

Uns gibt es seit nunmehr vier Jahren. Wir sind eine
Uberschaubare Runde von Eltern mit Kindern zwi-
schen 14 und fast 18 Jahren. Oft kommen auch noch
Geschwister mit. Und ein Elternteil oder Betreuer
sowieso. Wir organisieren uns selber, alle Jahre mal
wechselt die Person, die die Planung flir das kommen-
de Jahr macht.

lhr wollt wissen, was wir so
machen?

Auf unserem Programm standen schon das Planeta-
rium, Minigolf im Stadtpark, Toben im Rabatzz, ein
schoner Kinofilm, Weihnachtsmarchen, Paddeln auf
der Bille, Fahrradfahren in Kirchwerder, ein Ausflug
ins Niendorfer Gehege, Spielenachmittag, Fasching
und Halloween ... und vieles mehr. Wir treffen uns ca.
einmal pro Monat samstags oder sonntags um 14:00
Uhr, nicht aber in den Ferien. Habt ihr, zwischen ca. 12
und 15 Jahren alt, Lust mitzumachen?

Dann meldet euch bei Susanne Jensen
unter der Telefonnummer 040 /58 88 8o.

Wir freuen uns auf euch!

freizeit
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Gluckwunsch zur Geburt Ihres Kindes

Von Maggie Rausch

Was Eltern gewohnlich entwickelter Kinder ohne Er-
krankung erspart bleibt, ist eine Liste von wird-nicht-
soll-nicht-hat-nicht-kann-nicht-Prophezeiungen, die
ich mir seit Geburt meiner wunderbaren Tochter
immer wieder anhoren darf. Die Aussagen sind nicht
nur falsch, uninformiert und entbehren jeglicher Hof-
lichkeit, sie sind auch schmerzvoll.

Deshalb habe ich - [angst Uberfallig — aufgeschrie-
ben, wie eine Diagnose Down-Syndrom vermittelt
werden kdnnte.

Gesprach mit den Eltern

Sehr geehrte Arztinnen und Arzte, sehr geehrtes Pfle-
gepersonal, die Diagnose ,freie Trisomie 21“ flir meine
Tochter hatte anders lauten mussen, als sie gelautet
hat —ungefahr so vielleicht:

Gratulation zu Ihrer hiibschen Tochter. Darf ich sie
halten? Das sanfteste Wesen, das ich seit Langem
gehalten habe. Ein Wunder! Wir haben die Laborer-
gebnisse bekommen und wissen jetzt mit Sicherheit,
dass sie ein ganzes 21. Chromosom mehr hat, man
nennt dies Trisomie 21 oder Down-Syndrom.

Ich beantworte gerne alle lhre Fragen und suche die
Antworten, wenn ich sie nicht weiR. Hier sind vorab
ein paar Dinge, die fiir Trisomie 21 sozusagen
»typisch® sind. Natirlich ist jedes Kind einzigartig
und jedes entwickelt sich ganz personlich, aber einige
Ahnlichkeiten sind beobachtet worden:

Sie werden sich ziemlich sicher in dieses Kind verlie-
ben, tiber die MaRRen verlieben, weil dieses Kind etwas
kann, woflr ich kein Wort habe, es ist eine aul3erge-
wohnliche Begabung; lhr Kind wird eine Art Liebes-
Resonanzkdrper fur Sie werden — Sie werden noch nie
so geliebt haben und noch nie so geliebt worden sein.
Ihr Baby wird wahrscheinlich besonders anschmieg-
sam sein, weil es etwas geringere Muskelspannung
hat und sich dadurch so entziickend kuschelig an-
flhlt, jeder wird dieses Kind im Arm tragen wollen.
Ihr Baby wird moglicherweise ruhiger sein und zu-
friedener wirken, als viele andere Babys; einfach
entspannter und gemutlicher — das sprichwortliche
Lunkomplizierte Kind*.

Ihr Baby wird alles lernen, was es braucht -
Unterstitzung dafiir bekommt es von lhnen. Alle
Méglichkeiten und Ressourcen ausschépfen, niemals
unterschatzen. Ihr Kind wird wahrscheinlich Routinen
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und Regeln mogen, sie vermitteln Sicherheit und
Absehbarkeit. Es wird sie genauer und besser befol-
gen, als gewohnlich entwickelte Altersgenossen.
Werden Sie Routine-Meister.

Ihr Kind wird hochstwahrscheinlich besonders
begeisterungsfahig sein, groRe Freude fir kleine
Dinge. Ebenso wahrscheinlich ist, dass Ihr Kind
besonders dankbar sein wird — danke flr das Butter-
brot beim Friihstiick, danke fur ein frisch gemachtes
Bett. Dankbarkeit fiir Selbstverstandlichkeit — was fuir
eine Gabe. Vielleicht wird auch lhr Kind Umarmun-
gen in groBen Mengen verteilen — gleichmaRig auf
Familie und neue Bekannte. Als Erwachsene wird sie
natirlich lernen, ihren eigenen persénlichen Raum
zu definieren und den anderer zu respektieren. lhr
Kind wird vielleicht oft neue Menschen kennenlernen,
groRziigig zu sich nach Hause einladen, aber auch
sich selbst zu anderen. Manchmal entstehen dadurch
tatsachlich lebenslange Freundschaften, die Ihnen
glatt entgangen waren.

Ihr Kind wird sozial-emotional den Altersgenossen
meist weit voraus sein. Andere Kinder sollten mit
Ilhrem Kind in Kindergarten und Schule zusammen
sein diirfen, damit sie diese hohe emotionale Intel-
ligenz lernen kdnnen. Ihre Tochter wird vielleicht so
wie andere Menschen mit Trisomie 21 sehr unvorein-
genommen sein, ein Leben lang, fast vorurteilslos
und ausgesprochen offenherzig. Das kann natirlich
ausgenutzt werden und sie wird lernen wollen, diese
Offenheit mit Vorsicht handzuhaben. Nichtsdesto-
trotz ist dies eine nachahmenswerte Eigenschaft, fin-
den Sie nicht? Viele Menschen mit Trisomie 21 haben
die wunderbare Fahigkeit, sehr im Moment zu leben,
ganz prasent. Achtsamkeit pur.

Besondere musikalische und kiinstlerische Fahigkei-
ten sind vielen Menschen mit Trisomie 21 eigen, ein
besonderes Verstandnis und Gespur fir Musik und
Tanz sind Ublich, auch viele bildnerische Kiinstler und
Schriftsteller haben Down-Syndrom. Vielleicht publi-
ziert auch Ihr Kind irgendwann Texte, ladt zu Vernis-
sagen oder beeindruckt durch seine Blihnenprasenz.
Jedenfalls aber ist Ihr Kind Ihr Kind — ganz es selbst.
Eigentlich mit niemandem zu vergleichen. Es wird
sich in seiner Entwicklung fur Vieles etwas mehr Zeit
nehmen und wird Sie immer wieder tUberraschen.
Ziemlich sicher wird alles gut werden.

Noch einmal - herzlichen Glickwunsch.
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So hatten die Prophezeiungen lauten konnen. Weil
alle Informationen erfahrungsgemaf? korrekt sind,
wiewohl Fahigkeiten individuell unterschiedlich ver-
teilt.

So ist die Realitat

Stattdessen horen Eltern leider — pranatal und post-
natal —immer wieder eine, mehrere oder alle der fol-
genden Aussagen:

... dass ,es” dem Arzt leid tut. Was eigentlich? Das
Down-Syndrom? Das Kind? Die Eltern? Er sich? Wenn
Mitleid angebracht ware, dann gleiches Recht fir alle,
also auch Mitleid z.B. mit des Herrn Doktors ,,ungltick-
licher Frisur — pardon, eventuelle Gemeinheiten
dienen lediglich der Anschaulichkeit — oder seiner
sehr groRen Nase oder seinem Mundgeruch; und
Eltern durften ihm dies alles ungeniert sagen, oder?
Nein, natirlich nicht. Na eben! Kein Mitleid, nur
Akzeptanz; ... was dieses Kind scheinbar nicht konnen
werden wird.

Woher weil die Arztin das so genau? Echte Hellsehe-
rei sollte besser bezahlt sein, als ein Arztberuf.
Niemandem sonst werden bei der Geburt Unfa-
higkeiten in Aussicht gestellt. Limitierungen sind
ungenau, meist unrichtig und kénnen ersatzlos
weggelassen werden. Eine ehrliche Prognose erzahlt
von den schwierigen, vor allem aber auch von den
wunderbaren Dingen; ... welche Defizite und Proble-
me dieses Kind hat und haben wird. Die furchtbare
Macht des negativen Wortes! Negative, respektlose
Worte und gute Laune halten sich selten im selben
Raum auf. ABER: Nach dem Wunder einer Geburt
(echte 3-D-Druckerei) braucht man alle gute Laune,
die zu kriegen ist, um die Erschopfung und alle neuen
Emotionen zu bewaltigen. Nur nicht die gute Laune
zerstoren, wenn dieses winzige Chromosomchen an
und fur sich doch wirklich kein Grund zur Besorgnis
sein muss.

Also, liebe Arztinnen und Arzte,
liebes Pflegepersonal

Ich schatze Ihre Arbeit, Ihr Wissen, Ihre Kompetenz
und lhren Einsatz Gber die Mal3en. Respektieren und
schatzen Sie bitte mein neugeborenes wunderbares
Kind. Prognostizieren Sie keine Unwahrheiten, limitie-
ren Sie mein Kind nicht. Gestehen Sie dieser kleinen
Person zu, uns zu lUberraschen und zu begeistern.
Danke. Herzlich Maggie Rausch

(nach g Jahren noch immer begeistert von allen Chro-
mosomen ihrer Tochter, von der groBen Schwester

auch)

https://www.bizeps.or.at/diagnose-und-prognose/,
zuletzt gesehen 15.11.2017
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Fruh erkennen und fordern — die Interdisziplinare
Frihforderung bei den Elbkindern

Von Anna von den Driesch, Cristina Marrancone und Gabriela Stirie

Die Elbkinder —als Hamburgs groBter Kita-Trager
bekannt - starteten im Jahr 2009 mit einer eigenen
Frihforderstelle mit anfangs funf Standorten in ihren
Kitas. Heute gibt es im Unternehmen 15 Kitas, die

Teil der Friihforderstelle sind. Doch was steckt hinter
dem Begriff ,Interdisziplinare Friihférderung“? Diese
Frage stellte ich mir als Mitarbeiterin der Elbkinder erst,
als 2010 unsere Tochter Elina mit dem Down-Syndrom
geboren wurde. Eigentlich hatten wir doch schon alles
geplant: Mit einem Jahr sollte unser Kind in der Kita
eingewohnt werden, in der schon ihre beiden Briider
betreut wurden, damit wir beide wieder arbeiten
kénnen... doch mit der Diagnose Trisomie 21 stand die
Welt zundchst auf dem Kopf: Wird unser Leben nun
komplett anders sein? Wie kann der Alltag mit diesem
besonderen Kind und seinen zwei ,grofsen” Briidern
aussehen? Kann ich jemals wieder arbeiten gehen? All
diese Fragen — und noch viele mehr! — beschdftigten
uns schon ziemlich schnell nach der Geburt. Von Kolle-
ginnen bekamen wir den Rat, uns doch die Elbkinder-
Friihférderstandorte anzuschauen. In Wohnortndhe lag
flir uns die Kita Markusstrafe und nach einem offenen
Beratungsgesprdch bekamen wir bald einen Termin
fr die Eingangsdiagnostik zur Frihférderung und die
Zusage zur Aufnahme in die Krippe im Jahr darauf.

Wie entstand die Friihforderstelle bei den Elbkin-
dern?

Schon lange betreuen die Elbkinder Kinder mit einer
(drohenden) Behinderung oder einer chronischen Er-
krankung in den Integrationskitas. Die Frihforderung
fir Kinder ab dem vollendeten dritten Lebensjahr ist
in das Hamburger Kita-Gutscheinsystem integriert.
Im Rahmen des Kita Betreuungsgesetzes haben Kin-
der mit einer (drohenden) Behinderung Anspruch auf
individuelle und aufeinander abgestimmte (heil)pad-
agogische und medizinisch-therapeutische Férderung
in der Kita mit dem Ziel, die gleichberechtigte Teilha-
be am Leben in der Kindergemeinschaft zu ermogli-
chen. Doch auch vor dem dritten Lebensjahr brauchen
Kinder mit einer (drohenden) Behinderung und ihre
Familien Unterstitzung. Gleichzeitig wiinschen

sich Eltern ein Krippenangebot, das die besonderen
Bedirfnisse ihrer Kinder berlcksichtigt sowie die For-
derung in den Familienalltag integriert. Um Familien
von Geburt an ein umfassendes und niedrigschwelli-
ges Angebot aus Frithforderung und Krippenbetreu-
ung aus einer Hand anbieten zu kdnnen, entschlossen
sich die Elbkinder, ,,Interdisziplinare Friihférderung
als Komplexleistung“ anzubieten. Nach einem
langeren Planungsprozess und dem Abschluss einer
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entsprechenden Leistungsvereinbarung mit der BASFI
und den gesetzlichen Krankenkassen konnten 2009
flnf Standorte mit dem Angebot der Interdisziplina-
ren Fruhférderung an den Start gehen.

Erstmalig fanden Eltern in der Kita entsprechend
fachlich ausgebildete Ansprechpartner/-innen, wenn
sie sich Frihforderung fir ihr Kind und die Betreuung
in einer Krippe wiinschten. Auch Kinder mit Unter-
stutzungsbedarf, die bereits in der Kita betreut wur-
den, konnten durch das Angebot der Frithforderung
entsprechende Forderung erhalten. Mit dem Rechts-
anspruch auf einen Kitaplatz fur alle Kinder ab dem
vollendeten ersten Lebensjahr zeigte sich, dass ver-
mehrt auch Eltern von Kindern mit einer (drohenden)
Behinderung einen Krippenplatz suchen und Frihfor-
derung brauchen. So entschlossen sich die Elbkinder,
das Angebot der Interdisziplinaren Frihforderung auf
insgesamt 18 Standorte auszuweiten, inzwischen sind
hiervon bereits 15 eroffnet.

Was ist Interdisziplinare Friihférderung?

Die gesetzliche Grundlage fir die interdisziplinare
Frihforderung als Komplexleistung findet sich in § 30
SGB IX in Verbindung mit § 9 Abs. 1 Friihforderverord-
nung (FriihV). Sie umfasst ein interdisziplindres Hilfs-
angebot fiir Sauglinge und Kleinkinder, die von einer
Behinderung bedroht oder bereits betroffen sind

und deren Familien. Bei der interdisziplinaren Friih-
forderung werden heilpddagogische, drztliche und
medizinisch-therapeutische Leistungen aufeinander
abgestimmt und durch ein interdisziplindres Team

in der Kita und/oder zu Hause als sog. ,Komplexleis-
tung” angeboten. Bei den Elbkindern besteht das
interdisziplindre (Forder-)Team aus der Leitung des
Frihforderstandortes, der heilpadagogischen Friih-
forderin und den Therapeutinnen (Physiotherapeutin,
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Sprachtherapeutin, Ergotherapeutin) vor Ort, sowie
den Kinderarztinnen, Psychologinnen und beratenden
Therapeutinnen aus der Beratungsabteilung. Leitung
der Friihforderstelle der Elbkinder ist die Leitung der
Beratungsabteilung.

Um mit Frihforderung starten zu kénnen, brauchen
die Eltern eine entsprechende Veranlassung von ih-
rem behandelnden Kinderarzt oder vom offentlichen
Gesundheitsdienst (Jugendpsychiatrischer Dienst,
kurz:JPD). Damit kann die Friihforderstelle eine
Eingangsdiagnostik durchfiihren. Diese wird von den
Kinderarztinnen der Elbkinder gemeinsam mit einer
diagnostisch geschulten Frithforderin oder einer Psy-
chologin und ggf. einer Therapeutin durchgefiihrt. Die
Eltern werden eng in die Férderplanung mit einbezo-
gen. Das Ergebnis der Diagnostik ist ein ausfiihrlicher
Forderplan, der die Grundlage fiir die Forderung und
Unterstutzung des Kindes, seiner Familie und aller
weiteren Bezugspersonen (z. B.in der Krippe) bildet.

Friihférderung orientiert sich an den Familien-
bediirfnissen

Eltern sind die Experten fur ihre Kinder. Und die Eltern
sind die Experten fir ihre Kinder. Und die Elbkinder
sind mit ihrer Fachlichkeit ein wichtiger Teil des
Netzwerkes. In der Familienorientierung geht es
darum, respektvoll im Umgang mit den Familien zu
sein, ihre Winsche und Erwartungen zu erfragen und
mit den Angeboten der Frithforderung in Einklang zu
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bringen. Wichtig ist, dass die Eltern im Rahmen der
Frihforderung eine Hauptansprechpartnerin an ihre
Seite gestellt bekommen, die sie von Anfang an durch
den Diagnostik- und Forderprozess begleitet — dies
ist in der Regel die heilpadagogische Friihforderin.
Den Eltern wird Beratung zum forderlichen Umgang
mit ihrem Kind und seiner Umfeldgestaltung ange-
boten und eine Teilnahme an der direkten Férderung
ermoglicht. Auch informiert die Friihforderin Gber
rechtliche Gegebenheiten, finanzielle Hilfen und
weitere Unterstiitzungsangebote. Hausbesuche sind
Bestandteil der Friihforderung und werden in ihrem
Umfang auf die Bedarfe der Familie abgestimmt. Bei
den Elbkindern bedeutet Familienorientierung auch,
friihzeitig eine Entlastung der Familie durch eine
Betreuung in der Krippe zu ermoglichen.

Wie wir mit Friihforderung gestartet sind

In der Eingangsdiagnostik wurde durch das interdiszip-
lindr aufgestellte Team die Familienanamnese erhoben,
eine kérperliche Untersuchung durchgefiihrt und eine
intensive Beobachtung von Elinas Spiel- und Bewe-
gungsabldufen gemacht. Die generelle Entwicklungs-
verzdgerung zeigte sich vor allem in der Selbstaktivitdt
von Bewegung und Sprache und einer vorliegenden
Hypotonie (niedrige Muskelspannung) des Rumpfes.

Die ersten Ziele lauteten u.a.:

- Férderung der o. g. Eigenaktivitat

- Forderndes Handling von Elina fiir uns als Eltern
- Vermehrte Beugeaktivitat des Rumpfes

- Hand-Hand- und Hand-Mund-Kontakt

In der Eingangsdiagnostik dufSerten wir den Wunsch
nach Friinforderung in Kombination mit einem Krip-
penplatz nach einem Jahr, um Entlastung und ein Sttick
Normalitdt erleben zu kénnen. Ganz wichtig war uns,
ein Vertrauensverhdltnis zur Kita und der Bezugserzie-
herin aufbauen zu kénnen. So fanden die Friihférder-
einheiten sowohl in der Kita als auch bei uns zu Hause
statt. Die Heilpddagogin hatte stets ein offenes Ohr fiir
unsere Sorgen und Néte, hilfreiche Tipps flir die zu stel-
lenden Antréige (Schwerbehindertenausweis, Pflege-
geld u.d.) und zeigte uns spielerische Anrequngen fiir
Elinas Entwicklungsforderung. Die Physiotherapeutin
férderte die motorische Entwicklung und passte nicht
nur in der Kita, sondern auch zu Hause das Umfeld so
an, dass Elina sich in den verschiedenen Entwicklungs-
stadien gut ausprobieren konnte. Mit der Psychologin
konnten die traumatischen Erlebnisse nach der Geburt,
verursacht durch den Idngeren Aufenthalt im Kranken-
haus aufgrund von Elinas Neugeboreneninfektion, in
Gesprdchen verarbeitet werden. Auch meine Zukunfts-
sorgen (,Wird sie jemals selbststdindig und alleine
leben kdonnen? Wird sie eine Arbeit finden und in der
Gesellschaft akzeptiert werden?“ usw.) wurden ernst
genommen. Dabei wurde der Fokus immer wieder auf
das Hier und Jetzt und die ndchsten Schritten gerichtet.
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Die Eingewdhnung in die Krippe — der erste Kita-Tag

Elina war neugierig, interessiert und besonders kon-
taktfreudig. In der Krippe beschdftigte sie sich gern mit
dem Ein- und Ausrdumen von Korben und Kisten, mit
Tiichern, unter denen sie sich verstecken konnte. Bei
Biichern v. a. mit dem Umbldttern, im Liederkreis mit
motorischen Herausforderungen, wie z. B. das Podest in
der Krippe zu erklimmen. Schnell eroberte sie mit ihrem
Lachen und ihrer Begeisterungsfdhigkeit die Herzen
der Erzieherinnen. Intensiv suchte sie den Dialog zu
ihrem Gegendtiber, versuchte die Mimik nachzuahmen
und sich mit Lautieren und Gebdrden verstdndlich

zu machen. Vom ersten Tag an hatten wir ein gutes
Geftihl dabei, Elina in die Hdnde der Erzieherinnen und
Therapeutinnen zu geben — kein leichter Schritt fiir
Eltern von Kindern mit besonderen BedLirfnissen. Wir
lernten, unsere Kontrolle fiir eine Zeit lang abzugeben
und Vertrauen in unser Kind und seine Fihigkeiten zu
entwickeln. Obwohl in den Férder- und Entwicklungs-
berichten Ziele fiir das Kind definiert werden, setzte uns
das keineswegs unter Druck. Die Strategie, die Erziehe-
rinnen und Therapeutinnen verfolgten, war, sich Elinas
Tempo anzuschliefsen und den Blick immer wieder auf
ihre Bedtirfnisse und vor allem ihre Erfolge zu richten
—so kleinschrittig es auch manchmal war. Ich bekam
immer wieder die Riickmeldung aus der Kita, welch
tolle Fortschritte Elina macht und auch, dass alles
seine Zeit braucht. So lernte ich, mich auf die Dinge zu
fokussieren, die gut liefen. In dem Geftihl, dass mein
Kind in guten Hdnden ist, konnte ich mich auch wieder
besser um ihre beiden Briider, die Paarbeziehung und
mich selbst kiimmern. Dass ich wieder zur Arbeit gehen
konnte, war fiir mich ein wichtiger Schritt zur, Nor-
malitdt“ und zu einem Alltag, der mir direkt nach der
Geburt noch nahezu unméglich erschien.

Arbeitsweisen in der Friihférderung bei den
Elbkindern

In Bezug auf das Ziel, Sprachanldsse fiir Elina zu schaf-
fen, zeigten sich schon bald erste Erfolge: Begeistert
libte sie mithilfe des von uns angelegten Foto-Gebir-
denbuchs neue Gebdrden und zeigte diese stolz ihren
Erzieherinnen, wodurch sich das Ubungsfeld fiir Elina
quasi verdoppelte.

Die Elbkinder sehen das Kind als Akteur seiner
Entwicklung (Erstes Qualitatsversprechen). Daher
werden in der Friihforderung die Vorlieben und Res-
sourcen des Kindes aufgegriffen und das natiirliche
Spiel zur Interaktion und Kommunikation genutzt.
Dabei stehen Freude und Spal am gemeinsamen
Tun im Vordergrund. Die Frihférderin bewegt sich
dabei in einem Spannungsfeld, einerseits mit groRer
Feinfihligkeit auf die Impulse des Kindes einzugehen
und andererseits das Spiel mit ihrer Fachlichkeit so
zu variieren, dass immer neue Herausforderungen an
das Kind gestellt werden und so die Ziele in der Forde-
rung erreicht werden.
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Bei der Aufnahme von Elina in die Krippe wurde das
Krippenteam durch hilfreiche Anregungen von der
Heilpadagogin und Physiotherapeutin zur Gestaltung
des Alltags und zur Ermoglichung der Teilhabe unter-
stitzt. Zum Beispiel bekam Elina einige Spielmateria-
lien, die sie aus der Frihforderung kannte, z. B. Tlicher,
verschiedene TrinkgefaRe und spater eigene Schis-
seln zur Mengenbegrenzung beim Mittagessen. Dazu
brachte die Kita bodentiefe Spiegel im Ruheraum an,
vor denen Wahrnehmungsangebote, wie Eincremen
etc., gemacht werden konnten.

Die Fruhforderung orientiert sich am alltagsintegrier-
ten Therapiekonzept der Elbkinder. Sie setzt dort an,
wo das Kind im Alltag Unterstiitzungsbedarf hat. Die
Erméglichung der Teilhabe am Leben in der Gemein-
schaft ist das Ubergeordnete Ziel aller Frihforder-
maflnahmen.Im vorangegangenen Beispiel bedeutet
das, mit Elina nicht im Therapieraum Ubungen zu
machen, die dem Teilhabeziel ,Bewegung* dienen,
sondern sie direkt beim Erklimmen des Podests im
Gruppenraum zu unterstitzen. So konnte jede Klet-
tersituation spielerisch in eine forderliche Situation
verwandelt werden.

Es gibt Riickschlage und Krisen

Im weiteren Verlauf kam es neben den Fortschritten
auch immer wieder zu Komplikationen und Riickschld-
gen. Die vielen Krankheiten, die in der Kita herumgin-
gen, erwischten nicht nur immer wieder den eingewéh-
nenden Papa, sondern vor allem auch Elina. Mehrmals
in den kalten Wintermonaten kam es zu Krankenhaus-
aufenthalten aufgrund von Lungenentziindungen mit
extrem schlechten Sauerstoffsdttigungswerten, so dass
sie dort mindestens eine Woche zusdtzlichen Sauerstoff
bekam.

Was kann die Frihférderung in dieser Zeit leisten?

Es geht dann in erster Linie darum, die Eltern in der
belastenden Situation zu unterstitzen. Elina wurde
im Krankenhaus besucht, um an die Kita, Erzieherinnen
und Kinder zu erinnern, die sie vermissten, und die Mo-
tivation zu stdrken, schnell wieder gesund zu werden.
Sobald Elina entlassen wurde, fand die Friihforderung
bei uns zu Hause statt. Auch in akuten Krisensituatio-
nen haben die Elbkinder durch die Familienorientie-
rung die Moglichkeit, die Forderung so anzupassen,
dass die Familien bestméglich unterstiitzt und beglei-
tet werden.

Der Ubergang in den Elementarbereich

Als bei Elina im Mai 2013 der Ubergang in den Elemen-
tarbereich bevorstand, vereinbarten wir, Elina noch bis
zum Sommer in der Krippe zu belassen. Somit hatten
zum Wechselzeitpunkt die,,grofSen* Vorschulkinder die
Kita verlassen und die von uns gewlinschte neue Erzie-
herin nahm Elina trotz vieler Kinder in ihre Bezugsrun-
de auf.
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Der Ubergang wurde sorgfiltig vorbereit, Elina durfte
in vielen Besuchen den Bereich kennenlernen, wir El-
tern nattirlich auch. Da die neue Bezugserzieherin auch
im Krippenbereich vertreten hat, war sie fiir uns alle
ein bekanntes Gesicht und wurde schnell zur wichtigs-
ten Bezugsperson. Nach und nach wurden Angebote
gemacht, die Elinas Interesse im Elementarbereich
weckten. Als die Erzieherin schliefSlich ihre Gitarre mit
in den Garten nahm und Elinas Wunsch nachkam, un-
bedingt mit ihr und den anderen Kindern gemeinsam
auf einem Baumstamm sitzend zu singen, wollte Elina
nicht wieder in die Krippe zurtick.

Mit Vollendung des dritten Lebensjahrs ist die Friihfor-
derung als Komplexleistung beendet, aber bei uns ging
es genauso weiter: Bei den Seesternen im Elementarbe-
reich wartete wieder ein Team aus heilpddagogischem
Fachpersonal und Therapeutinnen auf die neuen
Kinder. Die bekannte Physiotherapeutin blieb ihr als
Bezugsperson erhalten, eine Logopddin wurde in die
Férderung eingebunden, Arztin und Psychologin stehen
weiterhin beratend zur Seite. Fiir Elina bedeutete der
Wechsel nochmals einen Sprung. Sie eroberte an der
sicheren Seite ihrer Bezugserzieherin die neuen Rdume,
die Kinder waren ihr zum Teil aus der Krippe bekannt
und wurden ebenfalls zu wichtigen Bezugspersonen.

Der Ubergang des Kindes von der Krippe in den
Elementarbereich wird vom Friihfoérderteam zusam-
men mit der Leitung und dem Kita-Team sorgfaltig
vorbereitet. Bei weiterhin bestehendem Forderbedarf
werden die Eltern unterstutzt, einen Antrag auf einen
Integrationsplatz zu stellen. Das Kind und die Eltern
werden einfiihlsam im Ubergang begleitet. Dazu ge-
hort, dass so frith wie moglich die neue Gruppe fest-
gelegt wird, um ein erstes Kennenlernen der Raume
und der neuen Bezugspersonen einzuleiten. Da die
Kinder in der Regel in der Einrichtung verbleiben, sind
Besuche des neuen Bereiches im Vorfeld, Trennung
von alten Bezugspersonen zeitgleich mit dem Aufbau
neuer Beziehungen, Kompetenztransfer an das neue
Team und auch Besuche nach dem Ubergang nach
den individuellen Bedlrfnissen der Familie méglich.
Die ,Krisensituation des Abschieds und Neubeginns
wird genutzt, um den Eltern und Kindern weitere
positive Erfahrungen von Loslosung und gelungenen
Trennungssituationen zu ermaglichen. Das Geflihl
der Sicherheit fur Eltern und Kindern hat dabei obers-
te Prioritat.

Elina spricht!

Wéhrend sich Elina in der Krippe nahezu ausschliefSlich
mit Gebdrden verstdndigte — gemeinsam mit den Er-
zieherinnen hatte sich Elina durch die zwei GUK-Kdsten
~gearbeitet” und besaf§ dadurch einen recht umfang-
reichen Gebdrdenwortschatz — kamen im Elementar-
bereich die gesprochenen Worte hinzu. Die Sprachanre-
gungen insbesondere in ihren geliebten Rollenspielen
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mit anderen Kindern in der Kinderwohnung ftihrten
dazu, dass sie bald die Gebdrden weggelassen hat. Wir
begannen dann, ein Fototagebuch zu fiihren, in dem
wir am Wochenende und die Kita in der Woche einige
Ereignisse mit Bildern und kurzem Text festhielten.
Mithilfe dieser Bilder konnte Elina uns am Wochenende
von den Erlebnissen in der Kita erzdhlen und am Mon-
tag im Morgenkreis von denen zu Hause.

August 2017, Elina ist jetzt 7 Jahre alt und soll nach den
Sommerferien die nahegelegene Grundschule besu-
chen. Also packte Elina erneut ihren Koffer, um mit den
anderen Kindern der Kita und ihren Erzieherinnen den
Abschluss des Vorschuljahres im Wildpark Eekholt zu
feiern. Zum ersten Mal libernachtet Elina drei Néich-

te hintereinander nicht zu Hause. Zu Trdnen gertihrt
sehen wir bei der Abschlussfeier unser kleines grofSes
Mddchen die Seesternkette und eine kleine Schultiite
entgegennehmen und konnten dank der tollen Kitazeit
trotz Abschiedsschmerz zuversichtlich auf ihren neuen
Lebensabschnitt ,Schule® blicken.

Flyer und ndhere Informationen unter

http://www.elbkinder-kitas.de/files/flyer_fruehfoer-
derung_fuer_web.pdf

und in den dort genannten Kitas erhaltlich!

Einige Passagen entnommen aus dem Jahresbericht
2016/2017 der Elbkinder.

Wir danken der Beratungsabteilung fiir die freundli-
che Genehmigung des Abdrucks.

Fotos von Rita Bleschoefski
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Down-Syndrom und ,Windelfrei”

Von Maja Schlesag

Haufig wird gesagt, dass Kinder mit Trisomie 21 be-
sonders lange brauchen, um zu spiiren und zu kom-
munizieren, dass sie auf die Toilette missen. Als wir
in der Schwangerschaft die Diagnose Down-Syndrom
bekamen, stellten wir uns — neben sehr vielen, sehr
viel wichtigeren Fragen —die Frage, ob das eigentlich
so sein muss. Wir hatten bei Freunden das Konzept
»Windelfrei“ kennengelernt und tuberlegten nun, ob
das wohl auch bei unserem Kind mit Down-Syndrom
funktionieren konnte.,Wahrscheinlich nicht“, meinte
meine Hebamme. Kinder mit Trisomie 21 hatten meist
einen niedrigeren Muskeltonus und brauchten dem-
nach wohl eher langer, um ihre Ausscheidung zu kon-
trollieren. ,Auf den Versuch kommt es an*, dachten
wir. Heute, zwei Jahre spater, stellen wir fest, dass sich
dieser Versuch gelohnt hat.

,Windelfrei“ also

Was ist das tiberhaupt? Als ich begann, mich damit
zu beschaftigen, war ich erstaunt zu héren, dass das
primare Ziel iberhaupt nicht ist, moglichst frih ein
trockenes Kind zu haben, sondern dass es eigentlich
um Kommunikation geht. Ein Kind signalisiert ein
Beduirfnis und wir als Eltern versuchen, diesem nach-
zukommen. Bei Hunger oder Schmerzen macht man
es automatisch so. Warum also nicht auch bei der
Ausscheidung? Dabei gibt es auch nicht den einen,
den richtigen Weg, ein Kind windelfrei zu erziehen.
Vielmehr ist es ein Anreiz, sein Kind gut zu beobach-
ten und zu versuchen, es zu verstehen.

Wir waren neugierig, ob das wohl zu uns passen
wirde. Dann kam unsere Jette zur Welt, vier Wochen
zu friih und mit einigen Startschwierigkeiten. Ange-
sichts ihrer Lungenentziindung am dritten Lebenstag,
einer Operation am Magenpfortner mit zwei Wochen
und anhaltendem, standigem Erbrechen, das wo-
chentliche Arztbesuche und mehrere Krankenhaus-
aufenthalte zur Folge hatte, rlickte , Windelfrei“ aller-
dings sehr weit in den Hintergrund. Wir waren froh,
wenn wir unser Kind mal nicht aus- oder umziehen
mussten!

Das einzige, was wir stressfrei umsetzen konnten,
war, Jette beim Wickeln hin und wieder kurz tiber ei-
nem Topfchen abzuhalten, bevor sie eine neue Windel
bekam (Babys pinkeln ja anfangs meist in dem Mo-
ment, in dem man die Windel 6ffnet) und dabei einen
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Laut zu machen, der sie zum Loslassen ermuntern
sollte. AuBerdem bemuhten wir uns, die Windel im-
mer gleich zu wechseln, wenn wir merkten, dass sie
voll war, sodass sie sich an das Gefiihl einer trockenen
Windel gewohnte. So gingen 10 Monate ins Land und
wir hatten innerlich langst abgehakt, dass unser Kind
in puncto Windeln irgendwie anders aufwachsen
wirde als alle anderen Kinder auch.

Dann aber bekam Jette Durchfall, zwei Wochen lang
und war so wund, dass wir Ubergangsweise Stoff-
windeln benutzten. Ab diesem Moment begann sie
ganz plotzlich eindeutige Signale zu geben, bevor sie
,grolR“ musste. Unser sonst so zufriedenes Madchen
wurde dann immer sehr ungnadig. Zunachst war

es nur, wenn die Windel schon voll war. Nach einer
Weile stellten wir aber fest, dass die Windel oft leer
war, wenn sie sich beschwerte. SpaReshalber hielten
wir sie dann ab, machten den Signallaut — und Jette
schied aus. Wir lobten sie dafiir iiber den griinen Klee,
was Jette hoch erfreute. Sie liebt es, gelobt zu werden.
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Wir lernten voneinander

Und zwar wir Eltern, sie in diesen Momenten mog-
lichst schnell abzuhalten und Jette,immer langer
anzuhalten, in der Gewissheit, dass wir ihr schon
helfen wiirden. Danach war sie stets wieder frohlich.
Als uns bewusst wurde, dass wir auf diese Weise ein
wirklich gutes Team wurden, das sich auch ohne Wor-
te verstand, machte uns das extrem stolz.

Kurz nach ihrem ersten Geburtstag begann Jette von
einem Tag auf den anderen, auch Bescheid zu geben,
wenn sie Pipi musste. Wir konnten es anfangs kaum
glauben. Natlrlich machte sie das nicht zuverlassig
jedes Mal und oft erkannten wir es auch nicht — oder
entschieden uns auch mal bewusst, es zu ignorieren,
nachts zum Beispiel. Da wir Jette zur Sicherheit im-
mer eine Windel anzogen, war das auch kein Problem,
abgesehen davon, dass sie sich massiv beschwerte,
wenn wir sie derart ,vernachlassigt” hatten, und

erst Ruhe gab, wenn wir sie wieder ,trocken gelegt”
hatten. So lernten wir Eltern recht bald, dass es sich
tatsachlich lohnte, auf ihre Signale zu reagieren. Ir-
gendwann wussten wir auch, wann es typischerweise
wieder soweit sein kdnnte, z. B. nach dem Essen oder
nach dem Aufwachen. Bis Jette mit 19 Monaten frei
sitzen konnte, setzten wir uns immer mit ihr zusam-
men auf die Toilette und hielten sie vor uns zwischen
den Beinen. Dazu sagten wir unseren Signallaut
,susu“ (der Ubrigens nicht sonderlich clever gewahlt
war, weil sowohl das ,,s“ als auch das,,u“ unheimlich
schwierig fur ein kleines Kind zu sprechen ist —das
ist mir aber erst sehr spat aufgegangen). Nun hat

sie einen eigenen Toilettensitz, der eine Lehne und
Armstitzen hat und ihr guten Halt gibt. Auf diesem
thront sie stolz wie eine kleine Kénigin und freut
sich, wenn sie — zu Recht — gelobt wird. Dann strahlt
sie und beklatscht sich selbst. Wer wiirde da nicht
versuchen, seinem Kind alles zu geben, wonach es
verlangt?

Jette ist jetzt 21 Monate alt

Und wir beginnen tatsachlich, die Windel tagsuber
wegzulassen. Sie macht lautstark auf sich aufmerk-
sam oder krabbelt zum Bad, um uns zu signalisieren,
dass sie auf die Toilette muss. Wenn wir dann fragen:
»Musst du aufs Klo?“ und mit der Hand leicht auf un-
seren Unterleib klopfen, antwortet Jette meist mit ei-
nem deutlichen ,Ah“ und allerlei korperlichen Verren-
kungen.Was wir tagsiiber groRartig finden, wird uns
nachts allerdings zum Verhangnis, denn Jette weckt
uns inzwischen regelmaRig mit lautem Geschrei
aufund gibt erst Ruhe, wenn wir sie aus Schlafsack
und Schlafanzug geschalt haben und mit ihr auf der
Toilette waren. Bedauerlicherweise dauert es immer
ziemlich lange, bis wir sie wieder eingepackt haben
und wir uns endlich wieder hinlegen kdnnen! Unser
chronischer Schlafmangel wird allerdings durch ein
wirklich zufriedenes Kind wettgemacht, das selbst-
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bewusst durch das Leben krabbelt und weil, dass

es mit seinen Bedurfnissen ernstgenommen wird.
Ganz nebenbei haben wir nie mit Verstopfungen oder
Wundsein zu kampfen und halten die Millberge et-
was kleiner.

Warum schreibe ich nun zu diesem Thema? Bei dem
Konzept ,Windelfrei“ geht es um Kommunikation.
Unsere Tochter beweist uns taglich, dass Kommuni-
kation moglich ist, auch wenn sie und wir noch nicht
die gleiche Sprache sprechen. Wir achten aufeinan-
der und es erfullt uns alle mit groBer Zufriedenheit,
wenn es klappt. Vor Jettes Geburt hatte ich nie damit
gerechnet, dass das moglich ist. Ich habe es ihr —und
uns —wirklich nicht zugetraut und ich schatze, dass
das vor allem an all den Vorurteilen lag, die ich tUber
Trisomie 21 gehort hatte. Heute traue ich meiner
Tochter alles zul!

Wir alle versuchen, unsere Kinder optimal zu fordern.
Dabei schaut man oft besonders auf die Defizite. Aber

in unseren Kindern, wie viele Chromosomen auch
immer sie haben, steckt so viel Potenzial. Und wenn
man es ihnen zutraut, dann zeigen sie uns Eltern und
allen, die mit ihnen zu tun haben, was alles in ihnen
steckt!

Wir sind unfassbar stolz auf unsere Tochter! Und ganz
egoistisch betrachtet: Ich finde es immer toll, wenn
mich mal wieder jemand darauf anspricht, ob,,das
mit der Zunge denn gar nicht besser werde“ oder ob
Jette denn immer noch nicht laufe, sagen zu kdnnen:
,Nein. Aber dafiir geht sie schon aufs Klo!“
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Fruhforderung von Anfang an

Von Susanne Spilker

Mit vier Monaten begann die heilpadagogische
Frihférderung unserer Tochter Maia. Genau genom-
men setzte die Physiotherapie schon zwei Wochen
nach ihrer Frithgeburt ein. Zunachst hatte ich keinen
blassen Schimmer, was das mit der Frithférderung
tatsachlich auf sich hat. Von Maias Besonderheit,
dem Down-Syndrom, und den dadurch bedingten
Entwicklungsverzogerungen hatten wir anfangs ge-
nauso wenig Ahnung. Uns wurden zwei Optionen zur
Anlaufstelle fuir die Frithférderung genannt, die Dia-
konie und das Haus Mignon, mit denen ich versuchte,
zeitnah telefonisch in Kontakt zu treten.

Umfangreichere Sprechzeiten hatte das Haus
Mignon, weshalb wir hier schneller zum Zuge kom-
men konnten. Um die Friihforderung allerdings
beginnen zu kénnen, mussten wir uns zundchst beim
Kinder- und Jugendpsychiatrischen Dienst in unse-
rem Stadtteil in Hamburg vorstellen. Ich wusste tber-
haupt nicht, was diese ganzen Leute von mir wollten
und ich hatte auch nicht die leiseste Ahnung, dass sie
mir oder uns helfen konnten. Das habe ich erst nach
einiger Zeit herausgefunden, als wir uns immer mehr
in das Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom
eingefunden haben.

Maia startete mit einem Frihforderpaket von zwei-
mal Heilpadagogik und einmal Physiotherapie in der
Woche. Vor lauter Terminen wusste ich anfangs nicht
mehr, wo oben und unten war. Ich hatte das Gefiihl,
dass das Kind kaum sein darf wie es ist —und der
grofe Bruder, damals 4 Jahre alt, war ja auch noch
da. Dauernd machte einer was (?!) mit dem Kind, die
Heilpadagogin kam zwar ins Haus, aber zur Physio-
therapie sind wir hingegangen.

Ein,normaler” Babykurs wie Pekip, Babyschwimmen
oder Delfi war da unvorstellbar. Aus heutiger Sicht
war ich mit allem véllig iiberfordert und konnte
anfangs kaum einen Vorteil von der ganzen Frih-
forderei sehen. Wahrscheinlich war das zu diesem
Zeitpunkt unmoglich, weil die ganze Familie immer
noch derartig unter Schock stand. Nach einem halben
Jahr besserte sich die Situation und ich begann, den
Menschen um mich herum, den beiden herzensguten
Therapeutinnen, zu vertrauen und Tipps anzuneh-
men, die ich in den Alltag einbauen konnte.

Ich traute mich irgendwann auch, bei der Verlaufsdi-
agnostik die Heilpadagogikbetreuung auf einen Ter-
min in der Woche zu kiirzen. Das war deutlich weni-
ger Stress fuir uns alle, besonders fur Maia und mich.
Schon war fuir uns, dass wir hierbei auch die Arztin
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von der Intensivstation wiedergetroffen haben, die
die Diagnostik fiir Maia tibernahm. Die besten Arzte
sind Ubrigens die, die einem sagen, was das Kind alles
kann und nicht diejenigen, die einem den Abstand zu
den,normalen Entwicklungsstufen® zu intensiv vor
Augen halten. Und das hat nichts mit,Schénreden®
zu tun. Es ist unglaublich wichtig, bei der Motivation
weiter geduldig abwarten zu kénnen, die nachsten
Hurden zu schaffen und sich bei alldem nicht unter-
kriegen zu lassen. Naturlich machen unsere Kinder,
mit welchen Besonderheiten auch immer, friiher oder
spater alle ihren Weg.

Heute blicke ich auf fast drei Jahre der Frithforde-
rung zuriick und bin froh, dass wir friithzeitig mit der
Forderung gestartet sind. Das Turnen war anfangs
sehr anstrengend, bevor unsere Tochter mit einem
Jahr das Krabbeln erlernte. Die Heilpadagogikstun-
den findet Maia inzwischen richtig toll: Tirme bauen,
mit Tieren und der Puppe Emma spielen, in Biichern
lesen, singen, mit Begeisterung dabei sein und am
Ende, das Goldtropfchen zu bekommen® —einfach
groBartig!

Vielen Dank an die besonderen Menschen, die uns
alle, nicht nur Maia, bisher geférdert haben.
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Gebarden lernen mit KUGEL

Von Dorothee von Maydell, Heike Burmeister, Anke Buschmann, Falko Dittmann

1. Einleitung

Deutschlandweit existierte bisher kein strukturier-
tes Elterngruppenprogramm zur systematischen
Gebardenanleitung fur Eltern von Kindern mit

einer globalen Entwicklungsstorung (z.B. aufgrund
eines Down-Syndroms). Deshalb entwickelten wir
auf Basis des erfolgreichen Heidelberger Elterntrai-
nings (Buschmann, 2017) KUGEL (Kommunikation
mit unterstiitzenden Gebarden — ein Eltern-Kind /
Gruppenprogramm). In den letzten drei Jahren fand
in Kooperation des Hamburger Werner Otto Instituts
mit dem Heidelberger Zentrum fir Entwicklung und
Lernen eine Studie zur Uberpriifung der Effektivitat
von KUGEL statt. Die Datenerhebung ist abgeschlos-
sen und erste Ergebnisse liegen vor.

1.1. Lautsprachunterstiitzende Gebérden in der Kom-
munikations- und Sprachanbahnung bei Kindern mit
globaler Entwicklungsstérung

Kinder mit einer globalen Entwicklungsstérung zei-
gen meist Probleme beim Verstehen von Sprache und
haben einen verspateten Sprechbeginn. Sie verfliigen
in den ersten Lebensjahren oft Uber einen dufRerst
geringen Wortschatz und konnen deshalb ihre Be-
dirfnisse und Wiinsche kaum mitteilen. In der Folge
kommt es im Alltag zwischen den Eltern und ihren
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Kindern zu einer erschwerten Kommunikation und
Missverstandnissen.

Deshalb sind die entscheidenden Ziele einer Sprach-
therapie oder Friihforderung in den ersten Lebens-
jahren die Erweiterung der Kommunikations- und
Ausdrucksmoglichkeiten der Kinder. Dadurch wird
eine Verbesserung des sprachlichen und nicht-sprach-
lichen Dialogs zwischen Eltern und ihren Kindern
erreicht. Hierfir eignet sich der Einsatz lautsprachun-
terstutzender Gebarden. Lautsprachunterstutzende
Gebarden sind kein Ersatz fur die Sprache, vielmehr
werden bedeutungstragende Worter begleitend zur
Lautsprache gebardet und somit besonders hervor-
gehoben. Beispielsweise wird der Satz,,Da ist ein
Hund“ mit der Gebarde fiir das Wort ,Hund"“ erganzt
und dadurch dieses fir das Kind wichtigste Wort des
Satzes betont.

Durch ein intensives elterliches Vorbild kénnen Kinder
Gebarden oft leichter und friiher anwenden als Wor-
ter sprechen. So gelangen sie schneller zu positiven
Kommunikationserlebnissen und folglich zu einer
wachsenden sozialen Partizipation. Die Verwendung
von Gebarden ist auf keinen Fall eine Bremse fiir den
Spracherwerb, ganz im Gegenteil: Durch den Einsatz

57



von unterstutzenden Gebarden beginnen die Kinder
haufig schneller, ihre ersten Worter zu sprechen.

Viele Eltern haben bereits erfahren, wie hilfreich der
Einsatz unterstitzender Gebarden in der Kommu-
nikation mit ihrem Kind ist. Zudem belegen Studien
(z.B. Acredolo, Goodwyn & Brown, 2000; Wagner &
Sarimski, 2012) die Foérderung der Sprachentwicklung
durch die Anwendung der Gebarden.

Um Kinder zum Einsatz von Gebarden zu motivieren,
ist der regelmaRige Gebardengebrauch im Alltag
durch die Eltern, also das elterliche Modell in der
Interaktion, unerlasslich.

Gebarde fir, gro” (Guk, DGS)
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1.2. Vorteile der Elternanleitung im Gruppenkontext

Die systematische Gebardenanleitung der Eltern
findet in Deutschland bisher meist individuell im
Rahmen der logopadischen Einzeltherapie oder
Frihforderung statt. Die Zusammenarbeit mit Eltern
in kleinen Gruppen bietet jedoch viele Vorteile: Eltern
flihlen sich in einer Gruppe mit anderen betroffenen
Eltern gut aufgehoben. Sie konnen sich gegenseitig
starken, es besteht die Moglichkeit, in der Kleingrup-
penarbeit voneinander zu lernen, und die Kompetenz
der Eltern wird genutzt. KUGEL setzt genau hier an
und gibt interessierten Familien die Moglichkeit, von
einem evaluierten und strukturierten Eltern-Kind-
Gruppenprogramm zu profitieren.

2. KUGEL

Kommunikation mit unterstiitzenden Gebarden —ein
Eltern-Kind-Gruppenprogramm

2.1. Zielgruppe

KUGEL wurde entwickelt fiir Eltern (und andere nahe
Bezugspersonen) von eineinhalb- bis flinfjahrigen
(noch) nicht oder kaum sprechenden Kindern mit
einer Entwicklungsstérung (z. B. bedingt durch ein
genetisches Syndrom oder auch bei unklarer Genese).

2.2. Ziele

Die Hauptziele von KUGEL sind die Verbesserung

der Eltern-Kind-Interaktion durch den Einsatz un-
terstitzender Gebarden und das Einnehmen einer
sprachforderlichen Grundhaltung im Alltagsdialog.
Die Eltern sollen die Gebarden mit Kompetenz und
Spafd anwenden, damit in der Folge ihre Kinder selbst
beginnen, Gebarden zu benutzen, und sich somit ihre
kommunikativen Fahigkeiten erweitern.

2.3. Rahmenbedingungen

Das Programm ist flir eine Gruppe von ca. 10 Teil-
nehmern konzipiert. Es umfasst 5 Elternabende, ein
Eltern-Kind-Gruppentreffen und eine videogestutzte
Individualberatung. Vor Beginn von KUGEL finden
eine Diagnostik des kommunikativen, sprachlichen
und allgemeinen Entwicklungsstandes des Kindes
sowie ein Vorgesprach mit den Eltern statt.

2.4.Inhalte

Erarbeiten einer kommunikations- und sprachférderli-
chen Grundhaltung

Die Inhalte des KUGEL-Programmes sind klar geglie-
dert und bauen systematisch aufeinander auf.
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Viele entwicklungsgestdrte Kinder nehmen von sich
aus wenig Blickkontakt auf oder kdnnen diesen nur
flr kurze Zeit halten. Einige verfolgen eher ihren
eigenen Plan und lassen sich nur schwer auf die Spiel-
angebote der Eltern ein. Andere Kinder wiederum
zeigen nur wenig Eigeninitiative. Diese Verhaltens-
weisen konnen Eltern in Bezug auf die Interaktion
und Kommunikation mit dem Kind verunsichern.
Deshalb wird zu Beginn von KUGEL mit den Eltern das
Einnehmen einer sprachforderlichen Grundhaltung
im Umgang mit ihrem Kind erarbeitet. Das bedeutet
vor allem, dem Kind gentligend Zeit zum Reagieren zu
lassen, den Blickkontakt zum Kind aufzubauen bzw.
zu verstarken und die Kommunikationssignale des
Kindes zu erkennen und aufzugreifen.

Anleitung zum Einsatz lautsprachunterstiitzender
Gebdrden

Die Eltern werden schrittweise in die Gebardenan-
wendung eingefiihrt. Sie erhalten kurze theoretische
Informationen und werden rasch selbst anhand klei-
ner Anwendungsiibungen mit dem Gesten- und Mi-
mikeinsatz vertraut gemacht. Die Eltern bestimmen
erste wichtige Gebarden fir ihr Kind und erarbeiten
Ideen fir individuelle Einflihrungsspiele mit ihren
Kindern. Des Weiteren werden Vorteile lautsprachun-
terstitzender Gebarden und wichtige Grundsatze, die
bei der Gebardenanwendung zu beachten sind, mit-
einander besprochen. Jede Familie wird darin angelei-
tet, den Familiengebardenwortschatz zu dokumentie-
ren und die betreuende Krippe oder den Kindergarten
mit einzubeziehen.

In KUGEL werden unterschiedliche Einsatzmoglich-
keiten von Gebarden vermittelt. Die Gebardenan-
wendung in Sprachspielen und Bewegungsliedern ist
flr viele Eltern ein guter Einstieg in den Gebarden-
gebrauch. Weitere Inhalte sind der Gebardeneinsatz
beim gemeinsamen Anschauen von Bilderblchern,
beim Spiel sowie in immer wiederkehrenden Alltags-
situationen.

KUGEL ist sowohl mit der Gebardensammlung der
Gebéarden-unterstitzten Kommunikation (GuK) (Wil-
ken, 2003) als auch mit der Sammlung der Deutschen
Gebardensprache DGS (Kestner, 2010) durchfiihrbar.

2.5. Methodisch-didaktisches Vorgehen

Unter aktivem Einbezug der elterlichen Kompetenzen
entwickelt sich Wissen interaktiv in der Kleingruppe.
Die Arbeit in Kleingruppen ermoglicht den Eltern den
so wichtigen Austausch untereinander. Die Metho-
den in KUGEL sind abwechslungsreich und bewusst
praxisnah gewahlt. Sie umfassen beispielsweise

den Einsatz von Videos gelungener Eltern-Kind-
Interaktionen, Kleingruppenarbeit, Diskussionen in
der Gruppe, Rollenspiele und hausliche Beobach-
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tungs- und Anwendungsibungen. Zur Vertiefung der
Inhalte erhalten die Eltern regelmalig anschauliche
Begleitmaterialien. Das Nachsorgeprogramm bietet
den Eltern eine Unterstiitzung fir den nachhaltigen
Gebardeneinsatz auch nach Programmende.

3. Evaluationsstudie

Im Zeitraum von 2014 bis 2017 wurde die Effektivitat
des KUGEL-Programms in einer randomisierten und
kontrollierten Studie in Kooperation des Hamburger
Werner Otto Instituts mit dem Heidelberger Zentrum
fir Entwicklung und Lernen tberpriift. Verglichen
wurden das beschriebene KUGEL-Programm und eine
Variante in Form eines eintagigen KUGEL-Kompaktse-
minars.

3.1. Fragestellungen

Unter aktivem Einbezug der elterlichen Kompetenzen
entwickelt sich Wissen interaktiv in der Kleingruppe.
Die Arbeit in Kleingruppen ermoglicht den Eltern den
so wichtigen Austausch untereinander. Die Metho-
den in KUGEL sind abwechslungsreich und bewusst
praxisnah gewahlt. Sie umfassen beispielsweise

den Einsatz von Videos gelungener Eltern-Kind-
Interaktionen, Kleingruppenarbeit, Diskussionen in
der Gruppe, Rollenspiele und hausliche Beobach-
tungs- und Anwendungsiibungen. Zur Vertiefung der
Inhalte erhalten die Eltern regelmalig anschauliche
Begleitmaterialien. Das Nachsorgeprogramm bietet
den Eltern eine Unterstiitzung flr den nachhaltigen
Gebardeneinsatz auch nach Programmende.

 Personliche Erwartungen der Teilnehmer*innen
zur Umsetzung des Gebardeneinsatzes in der
Eltern-Kind-Interaktion

+ Sprachentwicklung der Kinder

+ Belastungserleben der Eltern

+ Zufriedenheitsevaluation

3.2. Studienteilnehmer*innen

Kinder:

Einschlusskriterien: Globale Entwicklungsstorung,
Alter: 20 bis 48 Monate, aktiver Wortschatz geringer
als 15 Worter.

Ausschlusskriterien: Blindheit, schwerste Kérperbe-
hinderungen, Autismus-Spektrum-Stérungen.

Eltern:
Einschlusskriterium: Fiir die Teilnahme an KUGEL wur-
den ausreichende Deutschkenntnisse vorausgesetzt.

An der Studie nahmen 53 Kinder teil. Davon waren

23 Kinder mit Trisomie 21. Die anderen Kinder wiesen
eine Entwicklungsstorung aufgrund unklarer Genese,
anderer Syndrome oder einer Friihgeburtlichkeit auf.
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3.3. Studiendesign

Zur Eingangs- und Abschlussuntersuchung kamen
Verfahren zur Erfassung des Sprachverstehens und
der aktiven Sprachentwicklung sowie einiger allge-
meiner kindlicher Verhaltensweisen zum Einsatz.
Aulerdem erfolgten die Erhebung des Eltern-Belas-
tungs-Inventars und die Analyse einer standardisier-
ten Eltern-Kind-Spielinteraktion. Die Zuweisung zu
den Gruppen (KUGEL-Programm und KUGEL-Tages-
seminar) nach der Eingangsuntersuchung erfolgte
per Losverfahren. Zur Abschlussuntersuchung erfolg-
ten zusatzlich zu den genannten Verfahren eine Ge-
bardenabfrage sowie eine Zufriedenheitsevaluation.

3.4. Erste Ergebnisse

Die Teilnehmer*innen beider Gruppen schatzten
gleichermalen ein, dass sie in Zukunft mehr Gebar-
den verwenden und diese gezielter einsetzen werden.
Sie fuhlten sich sicherer im Umgang mit den Gebar-
den und glaubten in hohem Maf3e, dass ihr Kind von
ihrem Gebardeneinsatz profitiere.

Nach Analyse der Eltern-Kind-Interaktion in einer
standardisierten Spielsituation steigerten die Eltern
beider Gruppen ihren Gebardeneinsatz signifikant
(Abb.1). Der Unterschied zwischen beiden Gruppen ist
zwar deutlich, aber statistisch nicht signifikant.

3.5.Fazit

Die Erwartungen der Teilnehmer*innen beider
Gruppen unterschieden sich weder in Bezug auf das
eigene Kommunikationsverhalten noch auf den an-
genommenen Benefit des Kindes signifikant vonein-
ander. Damit zeigen die Daten, dass die Intensitat der
Anleitung keinen Einfluss auf die Erwartungen zum
Einsatz von Gebarden nach Abschluss des Trainings
hatte. Offenbar erlebten die Eltern subjektiv eine
Kompetenzsteigerung, unabhangig von Dauer und
Intensitat der Anleitung. Die Eltern aus dem KUGEL-
Programm verwendeten in der Interaktion mit ihrem
Kind im Posttest tendenziell mehr Gebarden als die
Eltern aus dem Tagesseminar. Es ist anzunehmen,
dass die langerfristige Begleitung der Eltern mit Vi-
deosupervision, Feedback, mehr Wiederholungen und
Gelegenheit zum intensiven elterlichen Austausch zu
einem hoheren Gebardeneinsatz fiihrt.

Weitere Analysen werden zeigen, zu welchen Effekten
es auf Kinderseite und hinsichtlich der elterlichen
Belastung kommt.

3.6. Ausblick

In den kommenden zwei Jahren sind die nationale

und internationale wissenschaftliche Veroffentli-
chung sowie die deutschlandweite Verbreitung von
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KUGEL avisiert. In Planung sind zertifizierte Fortbil-
dungskurse fur therapeutisches und padagogisches
Fachpersonal (z.B. Logopddinnen, Frithférderinnen
USW.).

4. Organisation

KUGEL-Kurse fur Eltern und andere nahe Bezugsper-
sonen beginnen in Hamburg im Frihjahr und Herbst
jeden Jahres und auf Anfrage in Heidelberg. Bei
Interesse melden Sie sich gerne unter den folgenden
Kontaktdaten an:

Werner Otto Institut gGmbH
Bodelschwinghstr. 23

22337 Hamburg

Sekretariat der Phoniatrie:

Telefon 040 / 5077-3116

oder per E-Mail:
dmaydell@werner-otto-instiut.de
oder
hburmeister@werner-otto-institut.de

ZEL - Zentrum fiir Entwicklung und Lernen
Kaiserstr. 36

69115 Heidelberg

Telefon 06221/ 651641 0

oder per E-Mail:
buschmann@zel-heidelberg.de
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Der eigene Umgang mit der Fruhforderung entscheidet,
ob sie als Fluch oder Segen wahrgenommen wird

Von Christina Jost-Rosebrock

Vielleicht ist es sogar notwendig, beide Seiten zu
erleben, um die ,richtige” Balance zu finden und die
Grenzen und Vorlieben seines Kindes zu erkennen, zu
respektieren und die entsprechenden Ressourcen zu
nutzen: die des Kindes... UND die der ganzen FAMILIE!

Aber von vorne: Als wir ca. flinf Wochen nach Helenas
Geburt die Diagnose ,freie Trisomie 21 im Mosaik”
erfahren haben, waren wir wie paralysiert und da es
sich bei unserer Tochter ,nur um Mosaike mit einer
guten Entwicklungsprognose handle, ,sei eine suffi-
ziente Beratung auch nur sehr schwer moglich, aber
mit Frihforderung konne man nichts falsch machen.”
Im ersten Lebensjahr von Helena habe ich als Mutter
versucht, ein so ,normales Leben® wie moglich zu
flhren und habe Kurse wie Babymassage, PEKiP und
Babyschwimmen besucht. Im Laufe der Zeit wurde
fur mich deutlich, dass Helena sich in ihrem Verhal-
ten und in ihren Bewegungsmustern von anderen
Kindern unterschied und so haben wir gemeinsam
mit dem Kinderarzt entschieden, dass Physiotherapie
nach Bobath sicherlich sehr hilfreich sein konnte, was
sich auch bestatigte. AuBerdem haben wir viele Tipps
und Handlungsempfehlungen bekommen, was sich
im alltaglichen Handling als sehr praktikabel erwies.

Zu ihrem ersten Geburtstag entwickelte Helena

eine frihkindliche Epilepsie, wodurch wir unser Kind
aufgrund der Antriebslosigkeit nicht wiedererkann-
ten. Die Entwicklung schien nicht nur zu stoppen, sie
schien vielmehr ricklaufig zu sein. Helena erschien
wie in einer anderen Welt, in der lediglich Essen und
Schlafen zahlten.

In grofRer Sorge aktivierten wir umgehend eine
Frihforderstelle mit der Bitte, so viele Therapien wie
moglich durchzufuhren. Da Helena privat versichert
ist (bei Kindern mit Down-Syndrom Ubrigens nicht
empfehlenswert), waren heilpddagogische Frihfor-
derung und Physiotherapie voneinander losgeldst.
Ein Austausch der Therapeuten erfolgte und erwies
sich als sehr gut, bedurfte aber unserer Organisation,
um dem Datenschutz entsprechend Rechnung zu
tragen. Helena bekam dann also 2-mal wochentlich
Frihforderung und 1-mal pro Woche Physiotherapie.
Durch all die Termine (durchschnittlich vier pro Wo-
che) fullte sich der Kalender und viele andere Belan-
ge fielen hinten runter, was zunachst ohne Belang
war, da ich die bestmogliche Therapie fur Helena
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sichergestellt wissen wollte. Ich bekam viele Tipps,
Handlungsempfehlungen, Ubungen etc. Signifikante
Entwicklungsfortschritte nahmen wir nicht wahr,
was aber sicherlich auch der Epilepsie sowie der
medikamentdsen Therapie geschuldet war. Wesent-
lich waren jedoch die fachlichen Einschatzungen der
Therapeuten, die uns beratend zur Seite standen und
uns immer wieder aufmunterten.

Oftmals erwies sich gerade auch die Expertise der
Physiotherapeutin als hilfreich und wichtig, wenn es
um Entscheidungen flir Mobel, Hilfsmittel, Spielsa-
chen oder auch Kleidung ging. Was trivial klingt, kann
sich als immense Erleichterung im Alltag erweisen
und auch hierfir sind wir dankbar und glauben, dass
es ohne Physiotherapie nicht geht. Als es um Antrage
und Begutachtungen im Rahmen der Pflegegrade
ging, stand uns insbesondere unsere Heilpadagogin
dankenswerterweise mit Rat und Tat zur Seite und
half uns, so manche Falle erfolgreich zu umschiffen.

Teilweise kamen aber auch Einschatzungen, die
wenig Grund zur Freude gaben und als Konsequenz
eine quantitative Steigerung der Therapien mit sich
brachten. Ich als Helenas Mama hatte immer den
Wunsch, viel durchfiihren zu lassen, da ,viel sicherlich
viel helfen wiirde“. Mein Antrieb war meine eigene
Leistungsorientierung. Dieser Aspekt meiner Person-
lichkeit stellt sicherlich eine Stolperfalle beim Finden
des richtigen MaRes dar. Aber nicht die Quantitat
entscheidet lber die Qualitat!

#e/ enc
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Irgendwann jedoch kam der Zeitpunkt, an dem ich
meine Therapiemudigkeit bemerkte — schleichend,
aber immer deutlicher wahrnehmbar, weil unser
Familienleben gefiihlt nur noch aus Therapie- und
Arztterminen bestand, flankierend erfolgten noch
Begutachtungen und Beratungen. Ich wurde mei-
nem Anspruch nicht (mehr) gerecht, erkannt keine
kausalen Erfolge und fragte mich, wo die Ergebnisse
blieben, war der Input doch quantitativ hoch. Manche
Ratschlage verunsicherten mich auch sehr, weil ich
diese so interpretierte, als missten wir noch mehr
machen, was fiir mich undenkbar war. Teils flihlte
ich mich wie in einer Achterbahn, aus der ich nicht
aussteigen konnte ...

Meinem Sohn gegenuber flihlte ich mich standig
schlecht, weil er im Alter von vier Wochen bereits mit
seiner Schwester in der Klinik verweilen musste und
nunmehr ihr standiger Begleiter zu irgendwelchen
Terminen wurde. Er kam nicht in den Genuss der
Ublichen,,Babykurse®.

Auch Helena versuchte auf ihre Art deutlich zu
machen, dass ihr die Therapien teils zu viel sind, und
ich brauchte einige Zeit, sie zu verstehen und ihr
Verhalten richtig zu interpretieren. Wir reagierten mit
Therapiepausen, machten Urlaub, lebten, wie man
sich das mit kleinen Kindern wiinscht: Wir waren

im Wald, auf dem Spielplatz, haben Schwimmbader
besucht, waren in Planschbecken oder haben einfach
nur den Tieren zugesehen etc... Es war Urlaub fur

die ganze Familie. Erstaunlicherweise wurden wir
nach solchen ,Erholungsurlauben“immer gefragt,
was wir an Therapie gemacht hatten, da sich Hele-
na ja wieder weiterentwickelt hatte ... Uns wurde
zunehmend deutlicher, dass sich Helena am besten
weiterentwickelt, wenn wir ihr auch Zeit geben, ,Kind
zu sein”. Hilfreich fanden wir all die Tipps durch die
Therapeuten (Schaukeln fordert das Gleichgewicht,
unterschiedliche Bodenbeldge fordern die Tiefen-
sensibilitat etc.). Dieses Wissen kann nutzbringend
eingesetzt werden in das tagliche Leben, auch ohne
den Terminkalender mit Therapien gefiillt zu haben.
Helena entwickelt sich weiter und hat Spaf3!

Bei all unseren Ausfliigen haben wir Helena irgend-
wann auf ein Pferd gesetzt — einfach so, ohne eine
Intention zu haben. Als ich die Freude von Helena und
das Strahlen ihrer Augen gesehen habe, wusste ich,
was fir sie richtig ist. Es war dieses eindeutige Geflihl
in meinem Herzen: Ja, DAS ist es!. Sie lacht, quietscht,
wedelt mit den Armen, als wiirde sie gleich in Rich-
tung Himmel abheben.

Wir versuchten es also bewusst mit Reiten (das
richtige Wording lautet: Hippotherapie: neurophysio-
logische Behandlung mit und auf dem Pferd), ohne
es als Therapie verstanden zu wissen. Das Reiten ist
Helenas Hobby geworden und bei dieser Lebensfreu-
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de und Begeisterung ist dieser regelmaf3ige Termin
auch fiir uns als Familie eine Freude geworden! Das
ist jedoch unser einziger, regelmaRig wochentlich
stattfindender Therapietermin, den keiner als solchen
wahrnimmt.

Im Abstand von 4 bis 6 Wochen finden noch Thera-
pietermine statt, die uns wichtig sind, um einen ak-
tuellen Stand zu haben, Ressourcen zu ermitteln und
noch alltagliche Tipps zu bekommen. Diese regelma-
Rige Beratung ist fester Bestandteil fur uns geworden
und hilft uns, den Fokus aufs Wesentliche zu richten
und teils auch Fragen zu kldren, die im Alltag doch
immer mal wieder auftauchen.

Neben Friihforderung und Therapie erachten wir
jedoch auch die richtige Wahl der Kita als essenziell
und wichtig. Nach dem Wechsel von einer Regelkita
in eine Kita mit Inklusionskonzept haben sich viele
Dinge verandert: Helena ist mitten in der Gruppe und
voll akzeptiert, sie wird gefordert und gefordert, das
Inklusionskonzept wird gelebt, Gesprache werden
geflihrt und die Erzieher haben auch das richtige
Gespurim Umgang mit uns Eltern, was wir als sehr
entlastend, wertschatzend und respektvoll erleben.
Die Therapien werden in der Kita erbracht und wir
sind im regelmafigen Austausch.
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Die Beantragung des I-Platzes lief sehr gut und
unkompliziert, die Begutachtung seitens des Jugend-
psychiatrischen Dienstes haben wir als wohlwollend,
kooperativ und entlastend empfunden. Unsere Erfah-
rung mit der Behorde ist positiv, aber natiirlich auch
wieder ein zusatzlicher Termin fur die Einschatzung
des Betreuungsgrades.

Wir erleben die Frihférderung und die Therapien (bei
gesetzlich versicherten Kindern ist das die interdis-
ziplindre Frihforderung) als hilfreich, jedoch sollten
sie wohl dosiert sein. Im Laufe der Zeit lernt man sein
Kind besser kennen und kann abschatzen, was in
welchem Umfang und in welcher Frequenz sinnvoll
und nutzbringend ist und woran es Freude hat. Aber
auch die familiaren Belange und Bedurfnisse miissen
entsprechende Beachtung finden. Nicht die Thera-
pieplane entscheiden dariiber, was erbracht wird,
sondern letztlich das Kind und die familiare Gesamt-
situation. Wichtig fur uns war, offen und ehrlich mit
den Therapeuten zu sprechen und Pausen einzulegen,
Frequenzen und teils auch Dauer und Tageszeiten zu
verandern. Dies bedarf naturlich auch der Offenheit,
der Toleranz und Flexibilitat sowie der Empathie der
Therapeuten. Bereichernd ist der gute Draht, den
man zueinander hat ... und auch nicht missen
mochte.
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Nur wenn ein Therapieplan fiir alle stimmig ist, kann
er nutzen. Uberforderung und Uberlastung fiihren
zu Frust und ziehen moglicherweise ungewdinsch-
te Konsequenzen nach sich. Wir haben nun unsere
Balance gefunden und Helena hat ein wunderbares
Hobby, wofiir wir gerne einen wochentlichen Ter-
min vereinbaren: REITEN! (unser Sohn hat auch ein
wochentliches Hobby und selbst wir Eltern ,leben®
wieder fiir unsere Interessen).

Habt den Mut, eure Balance zu finden - fiir eure Kin-
der und euch selbst!

Anmerkung der Autorin: Hippotherapie ist bei Epi-
lepsie eigentlich eine klare Kontraindikation. Nach
Ricksprache mit dem behandelnden Arzt ist es aber
ok, da Helena seit nunmehr 16 Monaten anfallsfrei ist
dank einer sehr guten medikamentdsen Einstellung.
Auflerdem sind die Anfalle aus dem Schlaf heraus
aufgetreten, sodass diese wahrend des Reitens nicht
zu erwarten sind. Helena ist auch immer sehr gut
abgesichert.
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Fruhes Lesen: Worter und Satze

spielerisch uben

Von Michaela Zébl

Mit der Methode ,Frithes Lesen® arbeite ich als
Logopadin schon seit 15 Jahren sehr gerne — mit dem
Ziel, die sprachlichen Moglichkeiten von Kindern mit
Down-Syndrom zu erweitern. Es ist sehr schon, wenn
man dies dann auch wirklich beobachten kann. Was
mir aber in all den Jahren immer wieder aufgefallen
ist: Das Wichtigste, aber auch der schwierigste Teil
der Methode, ist das Uben bzw. Trainieren der Wor-
ter, damit diese auch wirklich in die Spontansprache
libernommen werden.

Karteikasten

Zur Standardausruistung beim Frithen Lesen gehort
fir mich ein Karteikasten, in dem die Worter gesam-
melt werden. Werden die Worter mehr, kommt schon
mal ein zweiter Kasten dazu oder es wird auf einen
groBeren Karteikasten gewechselt. Schnell zu klein
wird der Kasten dann, wenn die Karten laminiert
werden, was aber oft unumganglich ist, wenn man
die Karten haufig verwendet. Gegen Flussigkeiten
jeglicher Art ist das Laminieren auch ein guter Schutz.
Kinder mit einer globalen Entwicklungsstérung zei-
gen meist Probleme beim Verstehen von Sprache und
haben einen verspateten Sprechbeginn. Sie verfiigen
in den ersten Lebensjahren oft Gber einen duBerst
geringen Wortschatz und konnen deshalb ihre Be-
dirfnisse und Wiinsche kaum mitteilen. In der Folge
kommt es im Alltag zwischen den Eltern und ihren
Kindern zu einer erschwerten Kommunikation und

Missverstandnissen.

Erfolgslesebuch

Nun kommen die Worter in das Erfolgslesebuch. Das
ist wichtig, auch wenn die Kinder nicht gerne mit
dem Buch Uben. Es gibt aber zwei gute Griinde, das
Buch trotzdem zu fihren:
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1. Erfolgslesebiicher bieten einen guten Uber-

blick Gber die gelernten Worter.

2. Konnen die Worter gut gelesen werden, ist das Er-
folgslesebuch wieder interessant, vor allem wenn
man daraus vorlesen kann. Dafiir wird man oft
von anderen Kindern bewundert, weil man schon
lesen kann, obwohl man z. B. noch in den Kinder-
garten geht! Fir das Selbstwertgefiihl der Kinder
ist dies ein groBer Gewinn.

Lego, Duplo

Fast jedes Kind hat etwas Lego zu Hause, mit dem das
Uben der Worter gleich viel spielerischer wird. Unser
Repertoire an Lego ist ein Bauernhof, der Zoo und
das Familienhaus. Ich nehme die Worter, die gelernt
wurden und verstecke sie einfach nur irgendwo.
Wenn das Wort gefunden wird, wird es auch gele-
sen. Mit der Zeit wird der Wortschatz groBer, dann
wird schon mal das Wort dem richtigen Gegenstand
zugeordnet. Auch Satze kdnnen gelibt werden, wie z.
B.:,Wo ist der Traktor?“ Das Kind liest und zeigt dann
den Gegenstand. Satzkarten wie ,Der Bar ist braun®
oder,,Die Kuh frisst Gras“ werden gelesen und an die
richtige Stelle gelegt.
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Rollbrett

Warter missen uber den Fluss transportiert werden,
das Rollbrett ist unser FloR! Wird das Wort abgeholt,
muss es gelesen werden, sonst kann es nicht trans-
portiert werden.

Schaukel

Hier spielt das ,Schnell-Lesen” dann schon eine Rolle.
Ich halte ein Wortkartchen in der Hand und das Kind
liest vor, wenn es auf mich zu schaukelt.

Rutsche

Ob drinnen oder drauen, wenn das Kind raufgeklet-
tert ist, darf erst gerutscht werden, wenn ein Wort
gelesen wurde.

Schoko-Hexe

Die Idee dieses Spieles von Ravensburger kann man
gut verwenden. In dem Spiel geht es darum, die Zuta-
ten flr Schokolade zusammenzubringen. Unter den
Karten befinden sich aber auch Hexen und wenn man
zu viel gewagt hat, dann muss man leider die Karten
wieder zuriickgeben. Die Bildkarten des Spieles 1:1 mit
Wortkarten ersetzen und dann ganz gleich spielen.

Memory

Es werden die Wortkarten, die gelernt wurden, mit
Bildkarten (Foto oder Symbol) erweitert und dann
kann man Memory spielen. Ein Paar besteht immer
aus Wort- und Bildkarte.

Lotti Karotti

Die Idee dieses Spieles von Ravensburger kann man
Auch dieses Spiel kommt aus dem Hause Ravensbur-
ger.Wenn man immer so viele Worter liest, wie der
Hase Schritte machen darf, dann hat man in einem
Spieldurchgang schon viele Worter gelibt.
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Bilderbucher/Wimmelbucher

Buicher jeder Art konnen mit Wortern oder Satzen
Uberklebt werden. Zuerst wird gelesen, dann schaut
das Kind, ob es stimmt, was es gelesen hat.

Bambino LUK

Die Vorlagen vom Bambino LUK nehmen und mit
Wortern bzw. Bildern zum Zusammenfinden ersetzen.
Damit ist das Uben lustig und man hat dann auch
noch die Kontrolle, ob man es richtig gemacht hat.

Zug aus Holz oder Lego-Duplo-Zug

Auf den Schienen liegen Wortkarten und halten den
Zug auf. Werden diese gelesen, lassen sie den Zug
weiterfahren. Legt man die Worter fiir einen ganzen
Satz auf kann man diesen so auch zusammenbauen
(Satzbau lben).

Strallenteppich

Dieser eignet sich besonders gut fur Jungs. Sie lieben
es, mit Fahrzeugen zu fahren, wenn in den Hausern
verschiedene Personen wohnen oder Dinge zu finden
sind. Dann werden sie gelesen und in den Anhanger
geladen.
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Ballebad

Worter, die im Ballebad versteckt sind, werden sehr
gerne herausgefischt. Sind es Hauptworter und man
hat noch die passenden Gegenstande zur Hand, ist
es anschlieBend ganz lustig, die Worter den richtigen
Gegenstanden zuzuordnen. Das funktioniert auch im
etwas kleineren Linsenbad (es kénnen auch Kastani-
en, Bohnen o. A. sein).

Stofftiere

Sie sind immer gute Spielpartner, welche die Karten
auch verstecken dirfen.

Angeln

Auf dem wackeligen Boot muss man sich gut positio-
nieren, damit man die Fische angeln kann.

Anybook Reader

Dieser Stift kann sehr vielseitig eingesetzt werden.
Vor allem bietet er eine gute auditive Kontrolle.

+ Wortkarten mit Punkten versehen und die Worter
zur Kontrolle auf den Stift aufnehmen.

- Bildworterblicher,in denen keine Worter bei den
Bildern stehen: Hier werden Punkte geklebt und
die Worter draufgesprochen. Dann nimmt man die
Wortkarten und ordnet sie dazu.

+ Gegenstande bzw. Spielsachen mit Punkten verse-
hen und die passenden Wortkarten dazulegen.

Es gibt noch viele Spielmdglichkeiten mit dem Any-

book Reader. Es geht dabei immer darum, das Wort zu
horen und die dazugehdrige Wortkarte zu suchen.
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Anybook Reader DRP-5100
Digitaler Vorlesestift mit Software
« Jedes Buch wird zum sprechenden Buch

« spielerisch Sprachen lernen
+ 200 Stunden Aufnahmezeit

Weiteres Spielmaterial

Auf der Homepage
http://www.metacom-symbole.de/downloads
findet man viele Materialien zum kostenlosen
Download. Diese Spiele, Blicher, Plane usw. beinhalten
Metacom-Symbole und eignen sich hervorragend als
Ideen und zum Basteln fiir Materialien zum Friihen
Lesen.

Es gibt noch viele kreative Ideen, wie man mit den
Kindern Worter und Satze uiben kann. Zusammen-
fassend fur alle Ubungen kann man aber einen Satz
anfihren:

Wenn es Spald macht, lernt man
leichter!

In diesem Sinne viel SpaR beim Uben!
Erstverdffentlichung in Leben Lachen Lernen, Heft
62, Juli 2017. Wir danken der Autorin und dem Verlag

von Down-Syndrom Osterreich fiir die Erteilung der
Abdruckgenehmigung.
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Intensivtherapie in Baiersbronn

Von Sylvia Hopfner

Mein Name ist Sylvia Hopfner, ich bin 39 Jahre alt,
verheiratet mit meinem Mann Martin und Mutter
von drei Jungen: Erik, 10 Jahre alt (Besonderheit:
ADHS), Till, 4 Jahre alt (Besonderheit: PFAPA-Syndrom),
und Benjamin, 20 Monate alt (Besonderheit: Down-
Syndrom).

Als ich erfuhr, dass ich mit meinem jlingsten Sohn
schwanger bin, war ich gerade mit meinem zweiten
Sohn im Krankenhaus, um herauszufinden, warum
dieses Kind alle drei Wochen eine Woche mit 41 °C
Fieber flach liegt. Das war schon eine Uberraschung.
Als dann ein paar Monate spater die zweite Uber-
raschung, namlich die Diagnose Trisomie 21, ins
Haus flatterte, stand fiir uns fest, dass auch dieses
Kind geboren wird. Meine anderen beiden haben ja
schlieBlich auch eine Besonderheit und wir haben
sie deswegen nicht weniger lieb. Allerdings war mir
sofort bewusst, dass es mit Liebe allein nicht getan
ist. Dieses Kind wird Therapien benétigen, um sich
optimal entwickeln zu kénnen.

Aus meiner Arbeit als Erzieherin ist mir der Unter-
schied zwischen geférderten und nicht geforderten
Kindern nur allzu bewusst. Bei Kindern ohne Handi-
cap ist der Unterschied schon nicht zu Ubersehen. Um
wie viel mehr also bei Kindern mit einem Handicap?!
Sicher —Wunder wird es nicht geben. Das Gras wachst
nicht schneller, wenn man daran zieht! Aber gutes
Diingen hilft. Und jetzt musste ich nur noch das beste
Dungemittel fiir unser Kind finden. Dies gestaltete
sich jedoch schwieriger als ich gedacht hatte, denn
wir leben in Brunsbittel, einer Kleinstadt in Schles-
wig-Holstein. Hier gute Therapieplatze zu bekommen
ist in etwa so schwierig, wie ein Lottogewinn. Nur
durch Vitamin B bekam ich noch einen Platz bei einer
Physiotherapeutin, die Erfahrung mit Kindern wie
meinem kleinen Benjamin hat.

Nach sechs Monaten Kampf hatten wir dann auch
eine Heilpadagogin fur die Frihférderung. Alles an-
dere gestaltete sich noch schwieriger: Fiir Logopadie
und Ergotherapie misste ich mindestens ein bis zwei
Stunden Fahrzeit auf mich nehmen. Das ist mit Beruf
und noch zwei anderen Kindern schlicht und einfach
nicht zu schaffen.

In einem Internetforum las ich von der Intensivthera-
pie in Baiersbronn. Hier sollten die Kinder sechs Tage
am Stiick therapiert und gleichzeitig die Eltern ange-
leitet werden, diese Therapien zu Hause durchfiihren
zu kdnnen. Optimal fir uns. Die Berichte der Eltern

machten auf mich allesamt einen positiven Eindruck.
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Ich dachte mir, wenn es nichts flir uns ist, hast Du
wenigstens einen netten Urlaub mit Benjamin in
Baden-Wirttemberg. Also meldete ich uns an. Kurze
Zeit spater bekamen wir das Bestatigungsschreiben
und eine Liste mit verschiedenen Ferienwohnungen.
Sechs Monate sollten wir auf unseren Termin warten.
Im Mai 2017, kurz nach Benjamins erstem Geburtstag,
ging es los.

Eine Woche vorher bekamen wir ein Infoschreiben,
welche Rezepte wir vom Kinderarzt mitbringen
sollten, wann unser erster Termin begann und einen
nicht ganz so netten Brief Uber die Verhaltensregeln
wahrend der Therapie. Hier stand explizit, dass dies
kein Urlaub ist. Mein Herz rutschte mir doch etwas in
die Hose.War das vielleicht doch keine so gute Idee?
Egall Jetzt wiirden wir fahren.

Benjamin konnte zu seinem ersten Geburtstag rob-
ben, wobei er aber nur den linken Arm benutzte, und
mit Hilfe sitzen. Ich hoffte, dass er durch die Intensiv-
woche das freie Sitzen lernen wiirde. In Baiersbronn
angekommen wurden wir von unserer Vermieterin
am Bahnhof abgeholt. Die Ferienwohnung war fiir
unsere Bedurfnisse gut ausgestattet und da wir nicht
die einzigen Gaste waren, die zur Therapiewoche
gingen, hatten wir schnell Kontakte gekntipft.

Am nachsten Tag um 10 Uhr hatten wir unseren
ersten Termin. An der Rezeption bekamen wir unsere
vorlaufigen Termine fiir die Woche. (Anmerkung: Die
Termine andern sich standig, weswegen es gut ist,
nach Abschluss eines Termins nachzufragen, ob der
nachste noch steht. Nach dem letzten Termin am Tag
bekommt man einen neuen Ausdruck.) Wir warteten
im Spielzimmer bis uns eine sehr nette Dame abhol-
te. Sie fuhrte das Erstgesprach mit uns und erklarte
kurz den Ablauf. Dann turnten wir zum ersten Mal. Da
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Benjamin wahrend der Physiotherapie normalerweise
immer schreit, hatte ich mich schon darauf einge-
stellt. Glicklicherweise machte er aber alle Ubungen
gut gelaunt mit.

Der nachste Termin war mit der Leiterin der Einrich-
tung. Sie erklarte nochmal ihr Konzept und stellte
uns noch ein paar Fragen. Dann referierte sie Gber
den Zusammenhang von Entwicklung und Erndhrung
und machte Werbung fiir die im Haus erhaltlichen
Produkte. AulSerdem wies sie mich darauf hin, dass
am Dienstagabend Elternabend ist. Dort werden alle
Eltern erwartet, fir die Kinder gibt es eine Betreuung.
Dieses Gesprach empfand ich als lastig und hatte
auch nicht allzu viel Motivation fiir den Elternabend,
nahm das Ganze aber erstmal so hin.

Der nachste Termin war wieder eine Therapie mit ei-
ner erstklassigen Therapeutin. Benjamin und auch ich
hatten sie sofort ins Herz geschlossen. Auf unserem
Terminkalender fur die Woche konnte ich erkennen,
dass wir sie noch haufiger sehen wiirden und freute
mich darauf.

Am nachsten Tag hatten wir wieder drei Therapien —
und da zwei davon hintereinander lagen, verbrachten
wir die Wartezeit im Spielzimmer. Eltern und Kinder
kommen hier schnell in Kontakt, sodass einem die
Wartezeit viel kiirzer erscheint. Da viele Kinder mit
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Trisomie 21 fiir die Intensivwoche in die Einrichtung
kommen, entsteht schnell eine Gemeinschaft von
Eltern und Kindern, die auch in der therapiefreien
Zeit genutzt wird. Der Elternabend war dann zum
Gluck nicht so langweilig, wie ich gedacht hatte.
Einige Eltern berichteten von ihren Erfahrungen. Im
GroRen und Ganzen waren sich alle, die berichteten,
einig, dass ihre Kinder ein bis zwei Wochen nach der
Therapiewoche einen schénen Entwicklungsschub
gemacht hatten. Ich dachte mir, das warten wir
erstmal ab, konnte aber das Flinkchen Hoffnung nicht
ganz abstreifen.

Die nachsten Tage verliefen in einem guten Rhyth-
mus aus Therapie und Freizeit. So kam dann doch
noch ein wenig Urlaubsgefiihl auf. Die Gegend ist
wirklich schon und das Angebot an Freizeitbeschafti-
gungen fur uns optimal.

Und am Donnerstag — sa8 unser kleiner Mann plotz-
lich ganz von alleine!! Mama platzte fast vor Stolz!
Am Ende der Woche sind wir mit den Materialien fir
das Turnen und die Mundiibungen (die Benjamin
nicht so gerne macht) im Schlepptau wieder zu Hause
angekommen. Nun begann die eigentliche Schwierig-
keit: ndmlich das Einbauen der Ubungen in den All-
tag. Immerhin soll er sie jeden Tag machen. Nach zwei
Wochen beschlossen wir,am Montag nicht mehr zu
turnen, weil Benjamin an dem Tag Physio hat. Wenn
Benjamin zu krank war, haben wir auch ausgesetzt.
Im September sollten wir wiederkommen, dann soll-
ten die Ubungen evtl. erweitert und eingeschlichene
Fehler korrigiert werden.

Ich dachte mir, mal sehen was sich bis dahin getan
hat...

Das Ergebnis habe ich festgehalten. Meine Erwartun-
gen waren Ubertroffen:

Mit 13 Monaten sich sicher in den Kniestand ziehen
und erstes Hochziehen zum Stehen.

Mit 14 Monaten Krabbeln.

Mit 15 Monaten Barengang.

Mit 16 Monaten kurzes freies Stehen.

Mit 17 Monaten die ersten Schritte.

Nun haben wir auch die zweite Intensivwoche hinter
uns. Fur uns ist es die richtige Entscheidung gewesen.
Mir ist nach wie vor bewusst, dass ich keine Wunder
erwarten kann und dass Benjamin immer fir alles
langer brauchen wird. Wie gesagt, Gras wachst nicht
schneller, wenn man daran zieht. Doch gutes Diingen
hilft. Wir diingen weiter!

Mehr Informationen zum Ablauf und Konzept des
Therapiezentrums Baiersbronn sind hier zu finden:

https://www.gabriele-iven.de/
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Uber 40 Jahre heilpadagogische Friihforderung

im Haus Mignon —interdisziplinar und anthroposophisch

Von Rosa Ueberschdr

Meist sind es die Kinderarzte, die die Eltern an uns
verweisen. Oder wir werden ihnen schon gleich in
der Geburtsklinik empfohlen. Einige erfahren auch
bei bereits laufenden Therapien von der Moglichkeit,
Frihférderung fur die ersten Lebensjahre ihrer ent-
wicklungsbeeintrachtigten Kinder zu beantragen.

Interdisziplinare Frihférderung, wie sie Haus Mignon
anbietet, das ist mehr als die medizinischen Maf3-
nahmen wie Physiotherapie oder Logopadie einzeln
leisten konnen. Denn interdisziplindre Frihforde-
rung bedeutet, dass Fachkrafte aus verschiedenen
padagogischen und therapeutischen Berufsgruppen
unter der Verantwortung einer Heilpadagogin und
eines Kinderarztes zusammenarbeiten und das Kind
den gesamten Forderzeitraum ganzheitlich im Blick
haben. RegelmaRig finden dafiir Diagnostiken statt,
bei denen der spezialisierte Arzt, die Heilpadagogin
und Therapeuten durch Untersuchungen, Tests und
Gesprache mit den Eltern feststellen, wie grof3 die
Entwicklungsdefizite des Kindes sind. Gemeinsam
erstellen sie den weiteren Forder- und Behandlungs-
plan.

Heilpadagogische Methoden

Die gangigen medizinischen Therapien werden bei
der interdisziplinaren Frithforderung grundsatzlich
mit heilpadagogischer Behandlung erganzt. Im Wort
,Heilpadagogik® leitet sich die Vorsilbe ,Heil“ vom
griechischen ,holos“ (,ganz") ab und bedeutet hier
nicht heilen im medizinischen Sinne, sondern eine
ganzheitliche Betrachtung des Menschen. Denn der
wichtigste Grundgedanke der Heilpadagogik ist, nicht
alleine eine konkrete Stérung zu beheben, sondern
den ganzen Menschen mit seinen Fahigkeiten, Prob-
lemen, Ressourcen sowie seinem sozialen Umfeld bei
der Behandlung einzubeziehen. Bei Kindern fordert
die heilpadagogische Behandlung die Bereiche Spiel,
Motorik und Wahrnehmung mit verschiedenen
Methoden wie z. B. der basalen Sinnespflege. Hierbei
werden die vier Sinne Tastsinn, vegetatives Nerven-
system, Eigenbewegungssinn und Gleichgewicht ge-
schult. Die Eltern erfahren, wie man dies ganz allge-
mein beim Spielen, bei der Pflege, beim Lagern, Essen,
zu Bett bringen oder im alltaglichen Miteinander tun
kann.Weitere heilpadagogische Methoden im Haus
Mignon sind etwa das heilpadagogische Spiel, die
sensorische Integration, rhythmische Massage, Heile-
urythmie, Musiktherapie, Psychomotorik, Sprach- und
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Kommunikationsforderung, systemische Beratung
oder auch die Steep-Beratung, bei der die Eltern durch
die gemeinsame Auswertung von Videoaufnahmen
in der Wahrnehmung ihres Kindes sowie im Umgang
mit ihm geschult werden (Erlduterungen zu den Me-
thoden finden Sie auf unserer Website https://www.
haus-mignon.de/interdisziplindre-frihforderung/).

Die basale Sinnespflege weckt das Interesse des Kindes und nach

einiger Zeit zeigt sich oft eine starkere seelische Prasenz.

Jahrzehntelange Erfahrung

Die gangigen medizinischen Therapien werden bei
Basis unserer Arbeit ist das anthroposophische Men-
schenbild Rudolf Steiners. Haus Mignon verfiigt tiber
vier Jahrzehnte Erfahrung in der heilpadagogischen
Behandlung.197s5, als es noch kaum Angebote fiir
Familien mit behinderten Kindern gab, griindete die
anthroposophische Medizinerin Benita Quadflieg-von
Vegesack eine erste kleine heilpadagogische Grup-
pe,in der sie vormittags flinf kleine Kinder betreute.
Zusatzlich fuhr sie nachmittags zur mobilen Friihfor-
derung zu einigen Familien nach Hause. Wegen der
groBen Nachfrage stellte sie bald Mitarbeiter ein und
bezog groRere Raumlichkeiten in Nienstedten — Haus
Mignon war geboren. Heute hat der gemeinnitzige
Verein Uber 8o feste Mitarbeiter, die interdisziplinar
miteinander arbeiten, mehrere Fachbereiche, ist mit
vielen Institutionen in ganz Hamburg vernetzt und
bietet selbst heilpadagogische Schulungen an. Aber
die Friihforderung ist mit drei Standorten immer
noch unser groRRter Bereich.
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Vor- und Nachteile

Wie lauft die Friihforderung ublicherweise ab? Nach
der arztlichen Diagnostik werden die angezeigten
MaBnahmen - also Heilpadagogik und z. B. Physio-
therapie, Ergotherapie, Logopadie oder auch psy-
chologische Beratung der Eltern — beim Sozialamt
beantragt, wobei wir das Prozedere flr die Familien
tbernehmen. Nach Bewilligung finden die Behand-
lungen dann in der Regel ambulant in einer unserer
Frihforderstellen oder in einer mit uns kooperieren-
den Praxis statt. Im begriindeten Ausnahmefall kann
ein Teil der Forderung auch zu Hause, in der Krippe
oder im Kindergarten erfolgen. Meist betreut liber
die gesamte Forderzeit eine feste Friihforderin die
Familie, sodass sie eine vertraute Ansprechpartnerin
fir alle Fragen ihrer oft traumatischen Erlebnisse und
ihres schwierigen Alltags hat. Flankierend bieten wir
auch Sozialberatung an, bei der wir die Eltern Gber
ihre Rechte und Méglichkeiten informieren und bei
Antragstellungen z. B. fiir einen Schwerbehinderten-
ausweis oder Pflegegrad helfen.

Diese Form der Friihférderung, die Komplexleistung
genannt wird, kann das Kind bei Bedarf bis zum Schu-
leintritt bzw. bis zum Antritt eines Integrationsplat-
zes in der Kita erhalten. Die Kosten libernimmt das
Sozialamt und die eigenen Kinderarzte missen keine
Rezepte mehr fir Einzeltherapien ausstellen. Den
Eltern sollte allerdings klar sein, dass sie keine freie
Wahl bei den Therapeuten und Behandlungsorten
haben. Wir bemiihen uns zwar, moglichst wohnort-
nahe Losungen zu finden, durfen aber keine weiteren
Kooperationen mehr eingehen. Wenn die Eltern also
eine bestimmte Therapiepraxis bevorzugen, mit der
wir nicht kooperieren, bleibt die Option, anstelle der
komplexen Friihforderung die isolierte heilpadago-
gische Leistung lber uns zu erhalten und sich fir

alle anderen, medizinischen MaRnahmen mit einem
herkdmmlichen Rezept selbst um einen Therapieplatz
zu bemiihen oder auch eine andere Friihforderstelle
zu wahlen.
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Friihforderstelle SternstrafBe: Beim Spielen erlebt das Kind seine
Ressourcen und baut Selbstvertrauen und Selbstsicherheit auf.

Interdisziplindre Friihférderung Haus Mignon
Sternstralle 106 / 20357 Hamburg

Tel.: (040) 40 18 5-556

Mail: fruehfoerderungs@haus-mignon.de
Internet: www.haus-mignon.de
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Fruhforderung — am Anfang standen

viele Fragezeichen

Was machen die? Wann und wo findet es statt? Was mache ich dabei? Wie lauft es ab?

Von Britta Herrig

Julia war erst 3 Monate alt, da kam Gabi zu uns. Gabi
kannte ich vom Sehen schon aus dem Kindergarten
der groBen Schwester Luisa. Eine Mama erzahlte mir:
,Zum Sommerfest kommt Gabi, ich habe ihr schon
mal von Julia erzahlt, wenn du magst sprich sie an.”
So nahm es denn seinen Lauf. Gabi gratulierte uns
von Herzen zur Geburt unsere Tochter und erzahlte
mir, sie wiirde uns gern einmal besuchen kommen.
Es wurde viel erzahlt und gelacht. Der Ablauf ist wie
folgt: Erst einmal kommt eine flr die Antrage zu-
standige Frau. Das war bei uns Frau Depke von der
Lebenshilfe, welche dann den Kontakt zum Hausbe-
such herstellt. Glicklicherweise hatten wir den ja
schon vorher. Ich hatte gar nicht daran gedacht. Zu
den Sauglingstreffen von KIDS Hamburg eV. waren
wir zwar auch gegangen, aber héren und dann auch
umsetzen und einfach machen ist eben ein Prozess,
der dauert. Zumal wir uns ja erstmal mit der ganzen
Situation zurechtfinden mussten.

Gabi kam ein paar Monate, dann hat sie uns leider
wegen eines Stellenwechsels verlassen. Und nun kam
jemand anderes. Eine vollig fremde Person wiirde
nun jeden Montag flr ca. 2 Std. mit unserer Julia im
Wohnzimmer spielen. Es brauchte etwas Zeit, sich
aneinander zu gewohnen.

Heute ist die Frihférderung fiir Julia ein richtig freu-
diges Ereignis! Wenn ich erzahle ,heute kommt San-
dra“ dann sollte ich das nicht zu friih tun, denn Julia
erwartet sie voller Ungeduld, der Weg zur Haustur ist
kurz und jetzt muss sie da gefalligst auch sein! Wir
sind gluicklich und dankbar, dass es die Frihférderung
gibt.

Sandra hat ein ganzes Auto voll mit Spielzeug und
kleineren Geraten zum Turnen und Toben. Sie kommt
immer mit einem kleinen Korb Spielzeug. Julia hat ge-
lernt, immer nur mit einer Sache zu spielen. Wenn sie
damit fertig ist, wird es eingerdaumt und das nachste
kommt. Erstaunlich, aber es klappt mit Anleitung
richtig gut.

Ich glaube, die ersten anderthalb Jahre hat Julia das
Spielzeug als Wurfmaterial verwendet. Sie liebte es,
in Kisten aller Art zu sitzen und diese immer wieder
auszuleeren. Wir haben uns eine grof3e Puzzlematte
zugelegt, sodass wir eine Flache zum Turnen und
Spielen im Wohnzimmer haben.
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Sandra schaut immer, wo Julia gerade ist und was sie
braucht. Danach wahlt sie dann das entsprechende
Equipment aus.

Zu Beginn singen wir ein BegruRungslied. Dann ist
es momentan so, dass wir Julia mit Rasierschaum
spielen lassen. Sie liebt es, sich ausgiebig einzu-
cremen und steigert sich in jeder Stunde. Das tut

ihr so gut. Es ist alles im Rahmen und pflegeleicht

zu beseitigen. Dann kann Julia wahlen, ob sie im

Zelt mit Kirschkernen spielen mochte oder Gber

ein Klettergerist klettert (Emi Pikler) oder den
Spielzeugkorb mit diversen Kleinigkeiten durchspielt.
Es gibt auch Stunden, da mochte sie Sandra ihr
eigenes Spielzeug zeigen. Ich staune immer wieder,
was es alles fir Moglichkeiten gibt. Mit ,eins, zwei,
drei“ wird aufgeraumt und zum Schluss gibt es
meist noch die geliebten Seifenblasen. Jetzt hat sie
es sogar schon selbst geschafft, ein paar zu pusten.
Das bekannte Lied ,Alle Leut, alle Leut ...“ beendet die
Spielzeit.
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Wir erhalten wertvolle Tipps und oft andere Sicht-
weisen auf Dinge. Die wahrend des Spielens, im
Anschluss ober bei einer Pause stattfindenden Ge-
sprache tun uns Eltern gut. Es herrscht eine sonnige,
ruhige Atmosphare. Probleme des Alltags konnen
besprochen werden. Wir haben auch schon andere
Kinder mit eingeladen, um zu schauen, wie Julia sich
dann verhalt. Bei der Entscheidung, welcher Kinder-
garten ihr gut tut, hat Sandra uns gut begleitet und
uns die aus ihrer Sichtweise bestehenden Bedurfnisse
von Julia geschildert.

Seit Sommer geht Julia in die Waldspielgruppe fiir 3
Vormittage je drei Stunden. Sandra begleitet Julia ein-
mal im Monat. Es gibt mir und Julia eine zusatzliche
Sicherheit, dass es ihr gut geht. Die Erzieher konnen
bei Bedarf Fragen stellen und direkt vor Ort klaren.
Ich habe das grol3e Gliick zu Hause zu sein. Julia wird
im Juni 4 Jahre alt. Die Kinder ihrer Spielgruppe sind 2
Jahre alt. Ich hatte immer den Traum, Julia genau wie
ihre Schwester in den Wald zu geben. Es hat geklappt.
Dank einer vollig offenen und zuversichtlichen Erzie-
herin darf sie Uber dieses erste hinaus ein weiteres
Jahr bleiben. Unsere Friihférderung ist begeistert. Das
ist genau das richtige fur Julia und auch im nachsten
Jahr wird sie noch viel von den Kleinen lernen. Im An-
schluss daran wird sie in den am selben Ort angeglie-
derten Waldkindergarten gehen.

Dann wird die Friihférderung enden. Wir sind glick-
lich, dass es bis dahin noch eine Weile dauert und
Sandra noch viele schéne Stunden mit Julia verbrin-
gen wird.

Wir kénnen nur jedem empfehlen, das Angebot anzu-
nehmen und auch die Wassergewdhnung mit anzu-
fordern. Julia geht seit sie 5 Monate alt ist zur Wasser-
gewohnung.Im Rahmen der Frihférderung gehdren
wir zu den wenigen glicklichen Eltern, denen dieses
genehmigt wurde. Es ist anstrengend, es ist ein wei-
ter Weg und das Wasser konnte etwas warmer sein,
aber dank Neoprenanzug und der Moglichkeit, auch
Geschwister mitzubringen, ist es gut zu organisieren
und macht das Ganze zu einem tollen Ereignis. Es
war die erste Gruppe, das erste Zusammentreffen mit
anderen Miittern, deren Kinder Defizite der unter-
schiedlichsten Art haben. In dieser Gruppe ist man
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von Anfang an dabei. Es ist einfach schon, SpaR zu
haben! Jeder wird mit Freuden so genommen wie er
ist. Es gibt einem Halt und starkt einen fir alles, was
da drauBen auf einen zukommt. Die Kinder freuen
sich aufeinander und haben SpaR.

Geschulte Augen sehen kleinste Veranderungen und
geben regelmafig einen schriftlichen Bericht tber die
Therapie/Forderung und Forderziele ab, gegliedert in
einzelne Bereiche wie Motorik, Wahrnehmungsleis-
tungen, Kognitive Leistungen, Spielverhalten, Sprache,
Sprachverstandnis, Sozialverhalten und Emotionali-
tat.

Schon jetzt steht fest, dass wir Sandra sehr vermissen

werden! Es ist ein anspruchsvoller Job, den Sandra
macht, und Julia ist so gliicklich damit.
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Der Fruhforderwahn als logische Konsequenz des
allgegenwartigen Optimierungszwangs

Von Jenny Preif

,Heutzutage kann man mit Frithférderung ganz

viel machen und selbst Kinder mit Down-Syndrom
konnen sich den Umstanden entsprechend ganz gut
entwickeln. Man muss da nur dran bleiben.” Diese
oder dhnliche Satze horen Eltern von Kindern mit Tri-
somie 21 meist schon kurz nach der Geburt und dann
regelmaRig bis etwa zur Pubertat. Danach ist sowieso
dann alles verloren, denn ,was Hanschen nicht lernt,
lernt Hans nimmer mehr“, meinen die traditionellen
Padagogen.

Die maximale Ausschopfung von Ressourcen

Kindheit verlauft in hochproduktiven Landern wie
Deutschland immer starker nach einem globalisier-
ten Universalmodell, ausgerichtet auf eine moglichst
intensive und frihe kognitive Forderung. In den Kitas
steht statt Basteln die Erweiterung des Zahlenraums
auf dem Programm, statt Freispielen gilt musikalische
Frihférderung. Die Gesellschaft ist von 6konomi-
schen Imperativen bestimmt: Leistung, Anstrengung,
Selbstdisziplin, Kontinuitat. Wir leben in einer Zeit der
Effizienzbestrebungen und des Controllings. Die
maximale Ausschopfung von Ressourcen macht
selbstverstandlich auch nicht Halt vor Kindern mit
Trisomie 21. Eltern flihlen sich oft gezwungen, das
Beste aus ihren Nachwuchs rauszuholen.

Der drangende Wunsch, blof8 keine Moglichkeiten
und Fahigkeiten brachliegen zu lassen, hat manchmal
wahnhafte Zige. Manche Eltern haben ein schlechtes
Gewissen, wenn ihr Kind nicht mindestens ein For-
derangebot pro Tag wahrnimmt. Andere Eltern fiihlen
sich schlecht, weil ihr Kind mit Trisomie 21 mit zwei
Jahren immer noch nicht lauft. Haben sie nicht genu-
gend Bewegungsanreize gegeben? Sollten nicht wei-
tere Physiotherapie-Stunden privat finanziert werden,
bevor das spate Laufen die gesamte Entwicklung des
Kindes um Jahre zurtickwirft? Wieder andere Eltern
sind verunsichert, weil ihr Kind mit sechs Jahren im-
mer noch kein Wort spricht. Was machen sie falsch?
Zu wenig Blicher gelesen? Zu wenig gemeinsame
Lieder gesungen? Nicht genug Sprachforderspielzeug
besorgt? Ist der Logopade inkompetent? Oder reden
die Erzieher in der Kita nicht genug mit dem Kind?
Denn irgendjemand muss ja Schuld haben, wenn das
Kind nicht so funktioniert wie andere.

Hinter dem krankhaft gesteigerten Bedurfnis, den
gesamten Alltag eines Kindes mit Trisomie 21 (zwar
spielerisch, aber konsequent) zu therapieren und das
Kind permanent fordern zu wollen, steht Hilflosig-
keit und Distanzsuche. Das noch nicht Erreichen von
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bestimmten Entwicklungsstadien wird als krankhaft
und falsch wahrgenommen. Und das darf nicht sein
und muss mit ausreichend Forderung verhindert bzw.
verringert werden.

Es ist die Nicht-Anerkennung des Anders-Seins

Ein Kind wird nach seinen Funktionen be- und ver-
urteilt und permanent mit statistischen Standard-
normen oder ,normal“-entwickelten Gleichaltrigen
verglichen, zuerst von den Eltern, dann vom Kinder-
arzt, dann von den Erziehern in der Kita, dann von den
Lehrern in der Schule, usw.

Verunsichern lassen sich viele Eltern von den absur-
den ,Vielfalt ist groRartig“-Institutionen:, Ihr Kind
darf nur mitmachen, wenn es keinen oder geringen
Unterstutzungsbedarf hat. Es darf mitmachen, wenn
ein Kollege freiwillig den Mehraufwand betreibt.”

Es kann doch schliefRlich nicht das ganze System
geandert werden wegen eines Kindes. Das ist unmog-
lich. Also muss das Kind verandert werden. Es muss
moglichst viel selbstandig konnen —egal ob Trisomie
21 oder nicht. Egal welche Einschrankung, es muss
moglichst wenig Aufwand machen, moglichst ein
pflegeleichtes, angepasstes Kind sein. Dann ist es fir
alle Seiten so viel entspannter.

Ergebnisse einer sechsjahrigen Studie zu Frih-
forderung von Kindern mit Trisomie 21.

Ergebnisse einer sechsjahrigen Studie zu Frithfor-
derung von Kindern mit Trisomie 21. Cora Halder, die
selbst eine erwachsene Tochter mit Trisomie 21 hat,
fragt in ihrem Artikel ,Wann sind wir wieder frei?“

in der aktuellen Ausgabe der Zeitschrift Leben mit
Down- Syndrom:,Was wollen die jungen Menschen
mit Trisomie 21 selbst? [...] Vielleicht mochten sie
lieber gemutlich daheim auf dem Sofa sitzen, fernse-
hen, Chips essen und Cola trinken, lieber passiv sein
als sich aktiv zu betatigen.” Sie schlussfolgert fur sich
in ihrem Artikel, dass es eine lebenslange Aufgabe
der Eltern ist, ihre Kinder davor zu bewahren, denn
ein solches Leben ware sowohl fir die Gesundheit als
auch fir die Psyche auf die Dauer schadlich, schreibt
sie.

Herr P, Experte fur Trisomie 21, kam jedoch nach einer
sechsjahrigen Begleitforschung zu Therapie und
Forderung bei Kleinkindern mit Down-Syndrom zu
einem gegenteiligen Ergebnis:, Arschloch. Eiermann.
Popokacka. Alle blod.”
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Schneller, besser, hoher, weiter?!

Gedanken zur Fruhforderung

Von Sarah Manteufel

»Bei einem Sportler hért man auch nicht auf zu trai-
nieren, nur weil er gut ist.“ Es ist ein kalter, sonniger
Tag im Februar. Ich sitze auf einer Sportmatte in der
Down-Syndrom-Ambulanz in Lauf und sehe dabei zu,
wie die Physiotherapeutin unsere Tochter wie einen
Flieger auf ihrem Arm halt und dabei mit schnellen
Bewegungen prift, warum sie sich bei einem Sturz
nicht so gut auffangen kann., Sehen Sie hier”, dabei
zeigt sie auf den Bereich zwischen den Schulterblat-
tern.,,Dort sind keine Muskeln aufgebaut. Die sind
aber wichtig, damit sie sich auffangen kann.“ Para-
dox: Einen Tag zuvor wurde entschieden, dass die Phy-
siotherapie in der Kita pausieren kann. Stattdessen
soll Ergotherapie in die Wege geleitet werden.

Unsere Tochter ist jetzt vier Jahre alt. Ich bin mit ihr
625 Kilometer gefahren fur diesen Termin. Ein Tag in
der Down-Syndrom-Ambulanz; das sind drei Termine
mit drei Therapeutinnen und ein Gesprach mit der
Leiterin des Down-Syndrom InfoCenters. Ich buche
eine Nacht im Hotel und es steht eine Zugreise von
mehr als vier Stunden an. Zu Hause muss organisiert
sein, wer die kleine Schwester in den Kindergarten
bringt und abholt. Kurzfristig hat sich dann der Opa
noch entschieden, zur Unterstitzung mitzukommen.
Also wird noch ein weiteres Hotelzimmer gebucht
und eine Autofahrt aus seiner Heimatstadt von flinf
Stunden steht an.

Wie weit fahrt man, um sein Kind bei Fachleuten
vorzustellen? Wie viele Meinungen und Tipps mochte
- oder sollte — man sich anhéren? Und vor allem, wie
viel Beurteilung darf ich einem Kind zumuten? Oder
gibt es da nicht auch eine Grenze, die ihr ein gewisses
MaR an so-sein-Lassen und Wiirde, jenseits jeglicher
Beurteilung, zugestehen muss? Wo verlauft diese
Grenze? Was ist Stress und welche Anstrengungen
lohnen sich? Und wo beginnt so etwas wie ,unterlas-
sene Hilfeleistung“? Also was muss ich tun, welche
Therapien in die Wege leiten, wie viele und welche
Ubungen zu Hause in den Tagesablauf einfiigen, um
Bedingungen fir eine gute Entwicklung zu schaffen?
Diese Fragen beschaftigen mich seit dem ersten Ge-
danken an Frihforderung.

Manchmal denke ich, als Eltern misste man ein Stu-
dium absolviert haben in Entwicklungsbegleitung, in
Logopadie, Physiotherapie und Psychologie. Und dann
erlebe ich das Leben mit unserer Tochter als genau
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dieses Studium. Ich lerne mit ihr so viele Dinge vom
Leben und lber das Leben. Vielleicht ist es auch eher
so, dass sie mich fordert, oder sagen wir, wir fordern
uns gegenseitig. Sie bekommt Frihférderung und ich
bekomme ,es-ist-noch-nicht-zu-spat-Férderung” fir
»Schwerst-mehrfach-Normale®.

Logopadie

Von unserer Wohnung aus kann ich in die Raume
der logopadischen Praxis gegeniiber sehen. Ich frage
mich, ob es nicht gerade in diesem jungen Alter
wichtig ist, mit Sprachférderung zu beginnen. Kurze
Zeit spater sitze ich einer jungen und von Padovan
begeisterten Logopadin gegenuber. Einer der Tipps
im ersten Gesprach ist, dass wir uns einen Vibrator
zulegen sollen. Es konne ein handelsiblicher Vibrator
sein. Aber die Hamburger Eltern seien da doch etwas
zurtickhaltend im Vergleich zu den Berlinern, sagt
sie. Ich gehore zu den Hamburger Eltern und bestelle
einen im logopadischen Fachhandel. Der Vibrator

ist dafiir da, die schwache Gesichtsmuskulatur zu
stimulieren.

Meine Tochter wird dann mobiler und fangt an zu
krabbeln. Ich bin wirklich sehr stolz darauf. Die Logo-
padin aber hat Schwierigkeiten, die vorgesehenen
Ubungen mit ihr zu machen. Die Kleine hat ihren
eigenen Plan und will den Raum erkunden. Die Logo-
padin versucht, sie immer wieder zurtickzuholen und
mochte, dass sie bei ihr bleibt und sich auf die vor-
gesehenen Einheiten einlasst. Sie sagt dann, nun sei
der Zeitpunkt, an dem man sie jetzt festhalten misse,
wenn man die Ubungen wirklich erfolgreich anwen-
den mochte. Wir beenden die Logopadie. Gegen den
Willen unserer Tochter zu arbeiten, die soeben das
Krabben gelernt hat, das ist keine Option fiir uns.

SchlielRlich lernen wir eine Logopadin kennen, die

wir als Beraterin sehr zu schatzen lernen. Sie arbeitet
nach Castillo-Morales. Ihre Praxis ist in ihrem Haus,
einem alten Bahnhofsgebdaude am Stadtrand von
Hamburg. Ihr Behandlungsraum ist vom Boden bis
zur Decke voll mit Spielsachen. Sie sitzt immer auf
Augenhohe mit dem Kind, entweder auf dem Boden
oder auf einem Kinderstuhl. Ich mag ihre Art und dass
sie das Kind zunachst einmal beobachtet. In jeder
Stunde notiere ich mir seitenweise Hinweise und
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nehme viele Informationen mit nach Hause. Einmal
gibt sie uns eine rote Zahnbirste mit. Sie malt uns
auf einem Zettel die Bewegungen auf, die wir damit
im Gesicht unserer Tochter nachzeichnen sollen. Es
soll die Muskulatur anregen und den Mundschluss
verbessern.

Warum also fahren wir eine Stunde lang in eine
Praxis, obwohl es da direkt eine gegenuber gibt? Man
vom Balkon in den Behandlungsraum sehen kann, so
nah ist es. Der Grund ist, dass mein Kind und auch wir
als Familie gesehen werden, da am anderen Ende der
Stadt. Die Logopadin nimmt sich Zeit zu sehen, was
gerade Thema ist. Erst dann erklart sie, gibt Ratschla-
ge oder zeigt Ubungen. Ohne Bewertung, ohne zu
verallgemeinern.

Nicht alles mitmachen: Wo sind die
Grenzen?

Einmal erfahre ich von einem Kurs liber Gebarden.
Den GuK-Kurs (Gebarden-unterstiitzte-Kommunikati-
on) bei Etta Wilken habe ich schon besucht und auch
die GuK-Karten sind langst im Einsatz zu Hause. Ich
erfahre von anderen Eltern, dass sie an diesem Kurs,
der an einem Institut in Hamburg stattfindet, teilneh-
men und bin neugierig. Als ich mich auch anmelden
mochte, wird mir gesagt, dass wir unsere Tochter dort
zunachst zu einer umfassenden medizinischen Diag-
nostik vorstellen mussten. Unsere Tochter hasst Un-
tersuchungen an den Ohren und schreit und stram-
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pelt dann jedes Mal das ganze Haus zusammen. Ich
bitte also darum, dass die vorhandenen Arztberichte
angesehen werden, um doppelte Untersuchungen

zu vermeiden. Wir haben ja vor Kurzem erst umfang-
reiche Hortests durchfiihren lassen. Das ginge nicht.
Man misse sich ein eigenes Bild machen. Wir besu-
chen diesen Kurs nicht. Und wiinschen uns Angebote,
die personenzentrierter arbeiten, indem sie ganzheit-
licher und flexibler auf das Kind schauen.

On-Top

Neben der ,klassischen“ Frithférderung, auf die das
Kind einen Leistungsanspruch hat, kdnnen Eltern
natiirlich auch weitere spezielle Angebote aufsuchen.
Als unsere Tochter wenige Monate alt ist, nehme ich
Kontakt zum Zentrum fiir Aufmerksamkeitsbeson-
derheiten (ZAB) an der Universitat Hamburg auf. Wir
haben einen Beratungstermin bei Prof. Dr. Zimpel,
dem wissenschaftlichen Leiter der Aufmerksam-
keitsstudie zur Verbesserung des Lernerfolgs von
Menschen mit Trisomie 21. Wir fiihlen uns sofort sehr
gut angesprochen. Etwas spater beginnt die Entwick-
lungsbegleitung durch das ZAB. Wir werden seitdem
unter anderem zu Fragen der Entwicklung sowie zu
wichtigen Methoden wie dem Frithen Lesen beraten.

Talentforderung

,Bei einem Sportler hort man auch nicht auf zu trai-
nieren, nur weil er gut ist.“ Das waren die Worte der
Physiotherapeutin in der Down-Syndrom-Ambulanz.
Ich bin mir sicher, dass unsere Tochter viele Talente
hat und dass sie sprechen, schreiben, lesen und rech-
nen lernen kann und vieles mehr. Und daher ist es an
uns gelegen, fir sie ein ihr entsprechendes Training
anzubieten. Gleichzeitig mochte ich aber auch wohl-
dosiert vorgehen. Nicht jedes Training muss gemacht
werden, nicht jedem Trendsport miissen wir folgen.
Und auch gegen eine gelegentliche Pause ist sicher
nichts einzuwenden. Und bei all den Fragen zum The-
ma Forderung —in einer Sache bin ich mir ganz sicher:
Nichts ist wichtiger, als Freude und Spald miteinander
zu haben!
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Inklusion trotz Widerstanden

Fiir ihr vorbildliches Engagement in Sachen Inklusion erhielt die Schnelsener DRK-Kita Bluma Mekler eine
Auszeichnung des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters in Lauf bei Niirnberg.

Von Constanze Bandowski

Fir Moritz ist die Welt in bester Ordnung. Der drei-
jahrige Knirps fuhlt sich bei den ,Igeln“ der DRK-Kita
Bluma Mekler pudelwohl. Die anderen Kinder der
Elementargruppe mogen ihn sehr und akzeptieren,
dass Moritz etwas anders ist und die Erzieherinnen
bei ihm ab und zu mal eine Ausnahme machen.
Zum Beispiel vergangene Woche beim Ausflug in die
Biicherhalle, da hat ihn die Erzieherin zum Schluss
doch auf die Schultern genommen, weil er so kaputt
war. Oder dass die Heilerzieherin Bettina Pahl sich
zwei Tage pro Woche intensiv um Moritz kiimmert.
Die Drei- bis Sechsjahrigen haben auch gelernt, dass
Moritz noch nicht so spielen kann wie sie. Das erleben
Clara und Pauline gerade in diesem Augenblick: Die
Madchen spielen versunken mit dem Feuerwehrauto
als Moritz zu ihnen tapert und den Feuerwehrmann
vom Fahrersitz zerrt. Bettina Pahl beobachtet die
Szene und mahnt: ,Moritz, du machst gerade Streit.
Gib das zuriick.“ Mit groflen Augen guckt Moritz die
Heilerzieherin durch seine Brille an. Dann blickt er
fragend zu den Madchen. Die spielen mit ihm, aber
weil das Rollenspiel nicht mehr so klappt wie vorher,
suchen sie sich schnell eine andere Spielmoglichkeit.
Bettina Pahl tibernimmt ihre Rolle und Moritz kann
weiterspielen.

Was in der Igelgruppe der Kita Bluma Mekler gerade
passiert, ist ein Paradebeispiel gelungener Inklusion.
Moritz ist ein Kind mit Down-Syndrom. Wie die meis-
ten Eltern von Kindern mit Behinderungen wiinschen
sich auch Anika Liessmann und ihr Mann ein mog-
lichst normales Leben fiir ihren Sohn. Hier ist er ganz
selbstverstandlich ein kleiner Junge unter anderen®,
erklart seine Mutter. ,Ich bin vom ersten Tag an
supergliicklich mit dieser Kita und hatte keinen Tag
Bauchschmerzen, nach einem Jahr Elternzeit wieder
ins Biro zu gehen.” Mit elf Monaten kam Moritz in
die Krippe und fiihlte sich von Anfang an wohl. Das
lag auch an der besonderen Fursorge in der kleinen
Gruppe. Mit seinem dritten Lebensjahr erhielt er wie
jedes Kind mit besonderem Forderbedarf ein behord-
liches Gutachten. Die finanzielle Unterstiitzung fiel
bei seinem Grad der Behinderung allerdings erstaun-
lich niedrig aus. Auf einer Skala von null bis funf
sprach ihm die Behorde eine der untersten Stufen zu.
Trotzdem kann Moritz in der Kita bleiben.
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,Wir leben in diesem Haus die Idee, allen Kindern
gleichberechtigte Moglichkeiten zu verschaffen und
ein gutes und behitetes Aufwachsen zu ermogli-
chen®, erklart Kita-Leiter Michael Streitberger. Und
weil seine Mitarbeiterinnen Moritz bereits seit zwei
Jahren kannten, nahmen sie zusatzliche Aufgaben
und Belastungen in Kauf, damit der Junge in seinem
gewohnten Umfeld bleiben konnte. ,Wir versuchen,
ihm neben regelmaRiger Logo- und Physiotherapie
bis zu zehn heilpadagogische Stunden zu ermog-
lichen®, sagt Michael Streitberger. Das bleibt aller-
dings eine Ausnahme. Mehr Zusatzaufgaben kann
selbst das engagierte DRK-Team nicht leisten. ,Was
gesellschaftlich gewiinscht ist, stoRt im Bereich der
Inklusion immer wieder an finanzielle Grenzen®, so
Streitberger.

© Karin Desmarowitz

,Das gesamte Team hat uns in dieser schweren

Phase extrem den Riicken gestarkt, damit Moritz
bestmoglich betreut wird“, meint Anika Liessmann.
Deshalb hat sie die DRK-Kita Bluma Mekler auch fir
die Auszeichnung zum Welt-Down-Syndrom-Tag beim
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter vorgeschlagen.
Ende Marz erhielten Michael Streitberger und sein
Team die Urkunde, die ihnen vorbildliches Engage-
ment in der Férderung und Begleitung von Kindern
mit Down-Syndrom ausspricht., Ich fande es toll,
wenn andere Kitas dadurch animiert wiirden, sich
dieser Herausforderung ebenfalls so gut zu stellen
und offen zu sein. Und ich glaube, dass die Kinder

der Igelgruppe spater weniger Bertihrungsangste

bei Menschen mit Behinderungen haben werden als
andere.”
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© Karin Desmarowitz

Moritz interessiert das alles nicht. Fiir ihn sind feste
Tagesablaufe wichtig. Zum Beispiel das Singen im
Morgenkreis. Oder das Handewaschen vorm Mit-
tagessen. Bitte und Danke sagen ist fiir ihn eben-
falls wichtig. Das tut er bei jeder Gelegenheit und
die anderen Kinder eifern ihm inzwischen nach. So
herrscht in der Gruppe eine freundliche Stimmung.
Selbstverstandlich ist Moritz bei allen Aktivitaten
der Igel dabei —auch wenn er mal erschopft ist und
die Erzieherinnen fir ihn eine klitzekleine Ausnahme
machen.

Zuerst erschienen in ,,verbunden“, 4/2017, Mitarbei-

terzeitschrift des DRK. Wir danken fiir die Erteilung
der Abdruckgenehmigung.
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Die beiden
Mai(j)as mit
den besonderen
Fingern

Von Susanne Spilker

Vor zwei Jahren lernten wir Uber drei Ecken, Giber
unsere Freundin und deren Bekannte und wiederum
deren Freundin, die groRBe Maja kennen. Wir ver-
suchten uns damals gerade, Schritt fiir Schritt auf
die OP im Kinderkrankenhaus Wilhelmstift bei uns
in Hamburg im nachsten Frihjahr vorzubereiten.
Denn dort sollten auch unserer kleinen Maia die von
Geburt an zusammengewachsenen Finger getrennt
werden. Faszinierend war fiir mich besonders, dass
man das bei der groBen Maja, die inzwischen 5 Jahre
alt war, kaum noch erkennen konnte. Und beide Ma-
dels hatten die gleiche Diagnose ,Down-Syndrom mit
beidseitiger Syndaktylie®, rechts kndchern und links
hautig verbunden.

Der Austausch mit einer anderen betroffenen Familie
war fuir mich sehr wohltuend und starkend, da die
grofRe Maja die Hurde der OP schon genommen und
gut Gberstanden hatte. Sie konnte inzwischen alle
ihre Finger einzeln bewegen und besaf8 dazu eine
gute Feinmotorik. AuRerdem waren die zuriickgeblie-
benen Narben kaum sichtbar. Das machte mir Mut
und gab mir das Geflihl, die richtige Entscheidung zu
treffen. Aus arztlicher und auch therapeutischer Sicht
wurde uns geraten, die Fingertrennung friihzeitig
zwischen dem ersten und zweiten Lebensjahr durch-
fuhren zu lassen. Nach Maias turbulentem Frihstart
ins Leben verursachten mir allerdings jegliche Gedan-
ken an erneute Krankenhausaufenthalte ziemliches
Unbehagen und zudem groRRe Angst. Ich konnte mir
kaum vorstellen, dieses Kind wieder fir etliche Stun-
den loszulassen, damit diesmal die Handchirurgen
ein Meisterwerk vollbringen konnten.

Ein paar Monate gingen noch ins Land, bis der OP-
Termin dann stattfinden sollte. Maia konnte inzwi-
schen mit 1,5 Jahren die drei Worte ,,Papa, Mama und
Maia“ sagen und robbte wie ein Weltmeister durch
unsere Wohnung. Dass das auch mit frisch operierten
Handen gehen sollte, durfte ich zwei Tage nach dem
Eingriff bewundern. Sie robbte tatsachlich in ihrem
alten Stil durch den Krankenhausflur und lernte dabei
ihren ersten Freund kennen. Der ab sofort nur noch
,Maia, Maia“ durch den Flur rief oder briillte, wenn er
in sein Zimmer zurtick sollte. Maia hatte zwei verbun-
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dene Pfoten und der kleine Junge eine ganz beson-
dere Pfote mit einem neu konstruierten Finger. Noch
heute bin ich von den Kiinsten der Hand-Spezialisten
so ergriffen, weil ich dort im Wilhelmstift so viele
erstaunliche Geschichten horte oder auch Fehlbil-
dungen sah, die ganz oder eben teilweise behoben
werden konnten.

Zehn Tage nach der eigentlichen Hand-OP erfolgte
noch eine zweite Narkose, um die unzahligen 180 (!)
vernahten Faden zwischen den getrennten Fingern
ziehen zu kdnnen. Wahnsinn, das lag tatsachlich
jenseits meiner Vorstellungskrafte!!! Denn ich war bei
den bisherigen Verbandswechseln kaum in der Lage
gewesen, auf die Wunden meiner Tochter im kunst-
vollen Zick-Zack-Muster zu schauen. Das sollte sich
andern, da die Arzte einen kleinen Faden Ubersehen
hatten, den ich einige Tage spater mit groRter Uber-
windung selbst herausgezogen habe — ohne ohn-
machtig zu werden. Also, auch das hatten wir inzwi-
schen uberstanden und die Wunden unserer kleinen
Maia konnten erstmal gut verheilen, bevor der Start
in die Kita stattfinden sollte.

Der Kontakt zur Familie der grof3en Maja blieb uns
glucklicherweise erhalten und wir planen demnachst
ein neues Treffen, wo sich unsere Madels, grof8 und
klein, mit ihren vielen Besonderheiten wieder begeg-
nen kénnen. Wir freuen uns sehr darliber und tber
den Erfolg, dass auch unsere kleine Maia nun alle ihre
zehn Finger einzeln bewegen kann.
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Neuerscheinungen

Von Eva Bohne

“Was fur ein Miteinander von
Menschen mit und ohne
Behinderungen®

ISBN 978-3-95840449-6, 360 Seiten, 19,90 Euro

Unsere jiingere Zeitgeschichte bildet das Fundament
auf dem steinigen Weg hin zur Inklusion.

Von Eva Bohne

Wesentlich dafuir war und ist das Engagement betrof-
fener Eltern, einzelner Vordenker/Innen und Gruppen,
die die Noch-Zustande im Behindertenbereich nicht
weiter als gegeben hinnehmen wollten. Denn Sepa-
ration ,Behinderter’ war gestern, ihre Integration ist
jetzt und in Zukunft!

LJedem Paradigmenwechsel geht eine Zeit voraus,
in der mutige Vordenker/innen gegen den Strom
arbeiten!“

Dieses Buch ist ein Pladoyer dafir, wie trotz starrer
Strukturen dank Zivilcourage grundlegende Verande-
rungen durchgesetzt werden konnten bzw. kénnen,
damit Universitaten, Kirche und Diakonie, Kommunen
und gesetzgebende Institutionen zum Umdenken
gezwungen wurden, endlich die Wende im Handeln
einzuleiten.

Als Autorin habe ich aus der Erfahrung, Zeitzeugin,
Betroffene und Aktivistin zu sein, mir zur Aufgabe
gemacht, die wirdigend herauszustellen, die in vielen
gewagten Einzelschritten in unserem Land die Inte-
gration und Normalisierung erkampft und auf den
Weg gebracht haben. Es ist unbestritten: Allen voran
waren es die betroffenen Eltern! Mit in den Fokus
genommen wird aufBerdem, wie sich auch die Sicht-
weise der sogenannten Nichtbehinderten veranderte.
Daraus ist als Weiterentwicklung heute die gemein-
same Herausforderung Aller in den Blick zu nehmen:
Inklusion — das Zusammenleben von Menschen mit
und ohne Behinderungen auf Augenhohe — zu wagen,
es einzutiben und auszugestalten!
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Filmtipp:

Die Pfefferkorner und

der Fluch des schwarzen Konigs

Von Fabian Sahling,
Teilnehmer der Schreibwerkstatt
vom Campus Uhlenhorst

Im November war ich mit drei
Freunden im Kino und habe einen
tollen Film gesehen. Diesen Film
mochte ich euch jetzt vorstellen:

Filmtitel: Die Pfefferkorner und
der Fluch des schwarzen Konigs

1.Was ist , Die Pfefferkorner und
der Fluch des schwarzen Konigs”
fur ein Film?

 Ein Detektivfilm
« Der 1. Kinofilm der Pfefferkorner
« Erschienen 2017

2. Wer spielt in dem Film mit?
- Johannes
« Mia

- Benny
« Alice
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3.Wo spielt der Film?

- In Sudtirol
* In Hamburg

4.Worum geht es in dem Film?

« Die Pfefferkorner sind auf einer
Klassenreise auf einem Bauern-
hof in Sudtirol.

- Auf dem Hof passieren seltsame
Dinge: die Scheune brennt und es
spukt.

« Zum Gluck sind die Pfefferkor-
nerda ..

5. Meine Meinung zu dem Film:

- Ich finde den Anfang gruselig
und das Ende gut.

Die Drehorte finde ich spannend,
weil der Film in der Hamburger
Speicherstadt und in Sudtirol
spielt.
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Biiro- und Verwaltungsarbeiten
Allgemeine Organisation

Buiro KIDS Hamburg e V.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 6167 80

Koordination der Raumnutzung
Buiro KIDS Hamburg e V.

Tatjana Qorraj

Telefon 040/38 6167 80

Finanzverwaltung
Peter Grotheer-Isecke
Telefon 040/279 38 81

Versand von Infomaterial und
Literaturlisten

Buiro KIDS Hamburg e V.
Tatjana Qorraj

Telefon 040/38 6167 80

Koordination Ehrenamt
Buiro KIDS Hamburg e V.

Tatjana Qorraj
Telefon 040/38 6167 80

Offentlichkeitsarbeit
Bettina Fischer
Telefon 040/480 4803

Unterstiitzen, fordern, spenden
Buiro KIDS Hamburg e V.

Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83

Koordination Beratung
Bettina Fischer
Telefon 040/480 480 3

Feste und Events
Regine Sahling
Telefon 040/38 6167 80

Mitglieder-E-Mail-Liste
Biiro KIDS Hamburg eV.
Renate Stockmann
Telefon 040/38 6167 80
info@kidshamburg.de

Hamburger Netzwerk fiir schulische Inklusion
Babette Radke
Telefon 040/22 96 426

Seminare

Biiro KIDS Hamburg eV.
Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83

KIDS Aktuell Redaktion
Biiro KIDS Hamburg eV.
Julia Borchert

Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83
Gestaltung

Anja Hensel

redaktion@kidshamburg.de
Vereins-Homepage

Renate Stockmann
Telefon 040/38 6167 80

Wenn Sie genauer wissen wollen,
wer? wie? was?

macht, dann wenden Sie sich bitte
an unser Team im Vereinsbiiro:
Montag bis Donnerstag

von 9.00 bis 14.00 Uhr

Telefon 040/38 6167 80
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Gesprachskereis fiir Eltern

von Kindern mit Down-Syndrom:
Themen orientieren sich

an den Vorgaben der Teilnehmer, z. B.
Umgang mit Entwicklungsverzégerungen,
schwierigen Verhaltensweisen,
Alltagsbelastungen und Belastungen
der Paarbeziehung,

Leitung: Dorothea Meyer.

Termin auf Anfrage im Biiro:

Telefon 040/38 6167 80
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Telefonische Beratung durch Vereinsmitglieder:
Montags und donnerstags wahrend der Hamburger
Schulzeit, 10.00 bis 12.00 Uhr, Telefon 040/38 6167 79
und unter den privaten Anschliissen:

Bettina Fischer Telefon 040/480 4803

Sibylle Kahl Telefon 040/18 03 99 01
Tina Flechsig Telefon 040/51 85 01,
Mobil 0178/518 50 10
Silke Hoops Telefon 040/27 8058 74
Carsten Hoops Telefon 040/27 8058 74
Inge Kiesbye Telefon 04101/40 68 22

Dorothea Meyer
Svenja Schrieber

Telefon 040/41 49 84 80
Telefon 040/42 9102 49,
Mobil 0172/541 95 23
Annette Wegener Telefon 0160/55 60 194
Silke Wilschewski  Telefon 04101/81 90 778,
Mobil 0176/653 93149

Schriftliche Beratung:

per E-Mail: beratung@kidshamburg.de,

per Post: KIDS Hamburg eV, Heinrich-Hertz-Str. 72,
22085 Hamburg

Personliche Beratungsgesprache nach Pranatal-
diagnostik, nach der Geburt oder bei bevorstehenden
medizinischen Eingriffen. Vereinsmitglieder kommen
bei Bedarf auf die Station.

UKE: Kontakt:
Bettina Fischer Telefon 040/480 480 3,
Mobil 0163/211 69 85
Sibylle Kahl Telefon 040/18 03 99 01
Asklepios Klinik Nord: Kontakt:

Sibylle Kahl Telefon 040/18 03 99 01

Asklepios Klinik Barmbek und Katholisches Marien-
krankenhaus: Kontakt:
Britta Trieglaff Telefon 040/65 70 530

Beratung im Adolph-Stift: Kontakt:
Kerstin Draack Telefon 040/72 49 897

Beratung von GroReltern fiir GroReltern:
Kontakt tber das Vereinsbiiro,
Telefon 040/38 6167 80

Beratung zur Pflegeversicherung

(keine rechtliche Beratung):
Anja Selassie Telefon 040/73 44 92 37
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Gruppentrets fen

Sauglingsgruppe fiir Kinder von o bis 16 Monate:
Jeden 1. Montag im Monat in der Hamburger
Schulzeit (in den Schulferien nach Absprache) in den
Vereinsraumen, ab 10.00 Uhr,

Kontakt: Wibke Ahrens, Telefon 040/608 49 549

Kleinkinder-Treff fiir Kinder ab 17 Monate:

Jeden 2. und 4. Mittwoch im Monat um 15.30 Uhrin
den Vereinsraumen, Kontakt: Stefanie Ellendorf,
Telefon 0176/482 56 123.

Samstagsgruppe fiir o- bis 6-Jahrige mit ihren
Familien: Die Treffen finden jeden 3. Samstag im
Monat statt in der Elternschule Eimsbuttel im
Hamburg-Haus, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg,
ab15.30 Uhr. Bitte vorab auf unserer Website
www.kidshamburg.de oder telefonisch klaren, ob der
Termin stattfindet. Kontakt:

Susann Gottschalk, Mobil 0162/100 61 61,

Michael Gottschalk, Mobil 01520/4069 793.

Spieltreff in Pinneberg fiir Kinder bis 7 Jahre und ihre
Familien: Das Treffen findet am jeweils ersten Freitag
im Monat ab 15.30 Uhr in den Raumen der IFF Famili-
enraume statt; Kontakt: Kristin Kupas,

Mobil 0176/47 13 61 22,

Mail kristin.kupas@kabelmail.de

Vor- und Grundschulkindergruppe: Die neue Gruppe
trifft sich an jedem 4. Sonntag im Monat von 14 bis 17
Uhr in der Kita Markusstr.10, 20355 Hamburg.
Kontakt: Gabriela Surie, Mail: gabikgi@gmx.net

Geschwistergruppe fiir Kinder im Grundschulalter:
Einmal monatlich sonnabends von 10.00 bis 14.00
Uhr, fiir diese Gruppe suchen wir weitere Teilnehmer,
Treffen in den Vereinsraumen und Ausfluge, Kontakt:
Regina Grotheer, Telefon 040/279 38 &1

Freizeitgruppe Il fiir Kinder von 12 bis 15 Jahren: Ein-
mal monatlich sonnabends,
Kontakt: Susanne Jensen, Telefon 040/58 88 80.

Musikgruppen bei KIDS: Jeden Montag in der Ham-
burger Schulzeit in den Vereinsraumen, 17.00 - 17.45
und 17.45 - 18.30 Uhr, wir wiirden uns freuen, wenn
weitere Musiker, die bereits Vorkenntnisse auf einem
Instrument besitzen, unsere Gruppen verstarken wiir-
den, Kontakt: Regine Sahling, Telefon 040/880 80 39.
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Malgruppe fiir Kinder zwischen 4 und g Jahren:
14-tagig sonnabends, 14.00 bis 15.45 Uhr, Atelier in
der Monetastr. 2, 20146 Hamburg. An dieser Gruppe
kénnen noch weitere Kiinstlerinnen und Kiinstler
teilnehmen. Kontakt: Britta Bonifacius,

Telefon 040/39 90 28 85

Malgruppe fiir Kinder und Jugendliche ab 10 Jahren:
14-tagig sonnabends, 16.00 bis 17.45 Uhr, Atelier in der
Monetastr. 2, 20146 Hamburg, Kontakt: Britta
Bonifacius, Telefon 040/39 90 28 85

Praventionsgruppen gegen sexuellen Missbrauch:
KIDS Hamburg bietet fiir Madchen und Jungen,

die mit dem Down-Syndrom leben, geschlossene
Gruppen an, in denen pubertatsbegleitend und
geschlechtsgetrennt alle relevanten Themen behan-
delt werden, die der Entwicklung und Starkung der
Personlichkeit der Teilnehmenden und dem Schutz
vor sexuellem Missbrauch dienen. Es werden Warte-
listen fir die Einrichtung weiterer Gruppen gefihrt.
Kontakt: Regine Sahling, Telefon 040/38 61 67 83

Einjahriges Theaterprojekt fiir junge Menschen ab 16
Jahre: 14-tagig sonnabends, Leitung: Johanna Sahling
und Marie Reisenauer. Das Projekt ist ausgebucht.

Frauengruppe: Teilnehmerinnen ab 18 Jahre, die sich
mit den Themen Liebe, Arbeit, Wohnen und Fragen
aus der aktuellen Lebenswelt beschaftigen, einmal
monatlich sonntags von 14.30 bis 18.30 Uhr in Altona.
Kontakt: Regine Sahling, Telefon 040/38 6167 80.

Inklusiver Jugendtreff fiir junge Menschen ab 16
Jahren: 14-tdgig sonnabends, von 14.00 bis 20.00 Uhr
(bei auswartigen Terminen u. U. abweichende Zei-
ten); geboten werden Klénen und Chillen, spannen-
de abwechslungsreiche Freizeitaktivitaten und ein
gemeinsames Abendessen. Am Jugendtreff konnen
noch weitere Jugendliche und junge Erwachsene
teilnehmen. Das aktuelle Programm steht auf unserer
Website www.kidshamburg.de. Kontakt: Johanna
Sahling und Basti Korner, Telefon 040/38 61 67 83
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Veranstalt e«ngen & Terrnne

Donnerstag, 6. Benefiz-Party von KIDS: Stage-Club in der Neuen Flora, Stresemannstr.163, 22769

12.4.2018 Hamburg, Beginn 20.00 Uhr, Einlass ab 19.00 Uhr, mit Livemusik, DJ, Tombola, Tanz
und garantierter guter Laune!

Dienstag, Infoabend:,,Wohnen“, 20.00 bis 21.30 Uhr mit Astrid Schleiermacher,

17.4.2018 Leitung servicewohnen Alsterdorf, Seminarraum, Heinrich-Hertz-Str. 72.

Samstag, Seminar: Verhaltensauffilligkeiten — Ursachen und Losungsstrategien,

21.4.2018 Cora Halder,10.30 bis 16.30 Uhr, Seminarraum, Heinrich-Hertz-Str. 72.

Samstag, Flohmarkt zu Gunsten von KIDS: auf dem Gelande der VHS West,

2.6.2018 Waitzstr,, 14.00 bis 17.30 Uhr

Sonntag, Mitgliederfriihstiick: 10.30 bis 13.00 Uhr im Gastronomieraum,

10.6.2018 Heinrich-Hertz-Str. 72, bei Interesse bitte im Bliro anmelden

Montag Ferienprojekt Il: Ausflugswoche, fiir Teilnehmer zwischen 8 und 27 Jahren

9.7.2018 bis

Freitag,13.7.2018

Montag, Ferienprojekt lll: Fahrradwoche, KIDS auf Tour fiir getibte Fahrradfahrer

23.7.2018 bis zwischen 15 und 27 Jahren

Freitag, 27.7.2018

Samstag, Sommerfest bei KIDS: ab 15.00 Uhr in der Heinrich-Hertz-Str. 72

8.9.2018

Samstag, Flohmarkt zu Gunsten von KIDS: auf dem Gelande der VHS West,

15.9.2018 Waitzstr,, 14.00 bis 17.30 Uhr

Samstag, Seminar: Kinder mit Down-Syndrom lernen Rechnen, Martina Zilske, 10.30 —16.30 Uhr,

22.9.2018 Seminarraum, Heinrich-Hertz-Str. 72.

Montag, Ferienprojekt IV: Berufsorientierung, eine Woche rund um die Berufswahl

1.10.2018 bis
Freitag, 5.10.2018

fir Menschen mit Down-Syndrom zwischen 15 und 27 Jahren

Montag,
8.10.2018 bis
Freitag, 12.10.2018

Ferienprojekt V: Kreativwerkstatt, malen, basteln, gestalten fir alle zwischen 8 und
27 Jahre

Samstag, Seminar: GuK 1 und 2, Prof. (em.) Dr. Etta Wilken, abweichende Veranstaltungszeit:
27.10.2018 11.15 bis 16.45 Uhr, Seminarraum, Heinrich-Hertz-Str. 72

Sonntag, Mitgliederfriihstiick: 10.30 bis 13.00 Uhr im Gastronomieraum, Heinrich-Hertz-Str. 72,
25.11.2018 bei Interesse bitte im Bliro anmelden

Anderungen vorbehalten. Aktuelle Termininderungen und kurzfristige Terminankiindigungen
siehe unter www.kidshamburg.de

Fiir die Teilnahme an Seminaren und Ferienprogrammen bitte anmelden bei KIDS Hamburg e.V.,
Telefon 040/38 61 67 80 oder unter

www.kidshamburg.de
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Lennert Hercksen Gabriele Hercksen Edeltraud Kurnik Monika Schulte Karin und Dieter Hobbel
Christel Schlingemann Roland Brutzer Inge Gross Regina Himmel Renate und Wilfried Blanke
Renate Riester Brigitte Krausch EdgarIsermann Axel Wichmann Rita und Joachim Kloth Kurt
Wilhelm Marietta Vollmer-Schéneber Jiirgen Ripken Marie Behrens-Osterwald Elisabeth Schrader
Annette Rose Peter Stiller Hanspeter Grimke Edeltraud Olbrich Hermann Berg Horst Heidrich
Jurgen Gutheil Wolfgang Wrede Christiane Monika Mendel Nicolas Gaede Volker Wehn
Hans-Eberhard Modick Matthias Plenter Jan Klitschke Anna Plasa Bettina Cramer Laura und
Daniel Steevens Eva Weiss Manuel Mertznich Edda von der Osten Roswitha und Volker Lessing
Martina und Johannes Gollnick Heinz Kieven Ines Trukenbrod Marvin Christoph Ronsdorf Gregor
Pillen Maximilian Bihring Andrea Schilling Sonja HuBlein Christa und Thomas Sindemann Inge
und Werner Sachtleben Rita und Reimer Dohrn Birgit Winkhaus Andreas Frank Gitti und Reinhard
Méller Angelika und Werner Siemens Alexander Ritter Manfred Isecke Frank Biillesfeld Albrecht
Romhild Doris und Horst Senger Ingrid Gerlach Rainer Seemer Christian Lilke Claus Jungclaussen
Hans-Joachim Becker Heike und Joachim Roling Helga und Wulf Bothe Angela und Peter Bollmann
Anni-Birbel Ressel Anja Meyer Susann Wende Rolf ten Hompel Mirko Schwarz Janine Schaffer
Claudia und Jan Kruse Jiirgen Bottcher Gisela Erstfeld Volkmar Clausnitzer Gerhard Wolff Lore
Siemsen Peter Bottcher Giinter Reinhard Stephanie Elvering Ulrich Heinze Giinther Faust Nicola
Ehrke Dietrich Graf Melanie MaaR Peter Rossig Hannelore Holldorf Ingrid Hoops Iris Stamer
Rita Ost Iris Hanndorf Susann Thiele Marzena und Andreas Horsch Inta Gleich Patricia und
Sascha Born Annemarie Teske Hildegard Heidtmann Christine Maek Silke Meyers Erika Witt
Holger Banneitz Dagmar Hagedorn Silke Flessau Regina und Michael Kurthen Marion Schréder
Siegtraut und Gisbert Wirtz Andrea Warnke Carsten Christopher Hoops David Neufeld Dirk Eckelt
Michael Schnock Andrea und Gregor Senne Rahel Kakies Christine und Dirk Webert Ingrid Kréger
Friedrich Wilhelm Schaper Helga Wanders Gaby Weyer Gisela Wittkuhn Ute und Karl van Ris-
senbeck Eiken Wogens Wolfgang Bohn Luise Maria Gierse Riidiger Preuss Horst Vorneweg llka
Kuckuk Adelheid und Ernst Lahme Reinhold Gétte Ursula und klaus Gross Petra Gutzeit Elisabeth
und Bernhard Kriegesmann Ralf Behrmann Barbara Bose Birgit Winkhaus Sigrun und Norbert
Ressel Georg Josef Ressel Hans Hackethal Heribert Korte Helmut Mertes Gerd Loose Natascha
Blankenburg Heiderun und Paul Dircks Annegret und Heinz Timte Gisela Noriega Angela Hofmann
Manfred Loosen Claus Jungclaus jun. Ingrid Skorka Helga und Franz Sieger Christine Lippelt
Franziska Stellmer Frank Hercksen Uwe Boysen Thomas Elssner Johanna Pinkepank Lars Flechsig
Klaus Wilhelm Kesting Saskia Dorothea Kleier Heinrich-Wilhelm und Ingrid vom Sondern
Sebastian Mainusch Achim Zeileis Susanne und Michael Dugas Ingke Wogens Horst-Giinter
Rottenbacher Daniela und Marco Haub

H. Mierwald GFS Gesellschaft fiir Systembau mbH Rangnick GmbH AMAZONSMILE Deutschland
Kaufmannische Krankenkasse KKH DAK-Gesundheit Gooding GmbH AOK Rheinland/Hamburg
hey folks GmbH Erich und Agnes Ziihr-Stiftung Zahntechnisches Labor Tichatzki-Krannich Ev.-Luth.
Kirchenkreis Hamburg-West/Siidholstein PSD Bank Nord eG Von Mannstein Vermogensverwaltung
GmbH & Co.KG Scholz + Friends Group GmbH Beiersdorf AG WIWA Wilko Wagner GmbH RAVEG
Rahlstedter Verm.- und Verwaltungsges. mbH Gerhard Trede-Stiftung Maffei GmbH ATOSS Software
AG Hachenberg + Richter Unternehmensberatung GmbH DB Stiftung gGmbH Airbus Operations
GmbH Ergotherapie Norzel und Wucherpfennig Pranatalzentrum Hamburg UniCredit Bank AG
Praxis fiir Humangenetik Hamburg Holsten-Apotheke Wedel Ev.-Luth. Christus-Kirchengemeinde
Hamburg-Othmarschen medac GmbH Kinderarztpraxis Dr. Regina Kurthen Circusschule TriBiihne
eV. Alfa Laval Mid Europe GmbH Juwelier Konrad Soennichsen Christiane und Dirk Reichow-Stiftung
eSailors Ltd. Puremet GmbH Jelle Jansen Schiitt Stiftung

2. Robin Barrett Charity Cup
Trauerfeier fiir Lotte ten Hompel
80. Geburtstag von Johannes Ressel

Kontakt- und
Informationszentrum
Down-Syndrom
Heinrich-Hertz-Str. 72
22085 Hamburg
Telefon 040/38 6167 80
Telefax 040/38 61 67 81
Info@kidshamburg.de
www.kidshamburg.de

Biirozeiten:

Montag bis Donnerstag
9.00 bis 14.00 Uhr
Telefon 040/38 6167 80

Telefonische
Beratungszeiten:
Montag und Donnerstag
10.00 bis 12.00 Uhr
Telefon 040/38 6167 79

Bankverbindung:
Haspa Hamburg
IBAN:

DE17 2005 0550 1238 1429 37

BIC:
HASPDEHH

Spendenkonto:
Haspa Hamburg
IBAN:

DE97 2005 0550 1238 1429 52

BIC:
HASPDEHH

Kid

HAMBURGeV.



