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Info über KiDS-22q11 e.V.

Unser Name
Kinder mit Deletions-Syndrom
22. Gen – langer Arm q – Abschnitt 11
Unser Logo
Die Balken der Schaukel zeigen das
22. Chromosom mit dem Abschnitt 11 

ist eine 2001 gegründete Selbsthilfe-
organisation, die sich für Betroffene 
mit Deletionssyndrom 22q11 (DS 22q11) 
und ihre Familien einsetzt. Dieses Syn-
drom ist ein genetischer Defekt, der 
in den meisten Fällen ohne erkennbare 
Ursachen auftritt. Das Krankheitsbild 
weist ein breites Spektrum von Symp-
tomen auf. Auf jeden Betroffenen 
treffen jeweils nur einige zu.

Das Deletionssyndrom 22q11 tritt bei 
ca. jeder 4000. Geburt auf, daher 
wird das Krankheitsbild oftmals nicht 
sofort erkannt. Bei der Mehrzahl der 
Betroffenen wird die Diagnose oft 
erst nach Entdeckung eines Herzfeh-
lers gestellt, bei manchen jedoch auch 
später. Die frühzeitige Erkennung des 
Krankheitsbildes ist sehr wichtig, da-
mit mögliche Komplikationen verhütet 
oder zumindest rechtzeitig erkannt 
und entsprechend behandelt werden 
können. Nur durch eine rechtzeitige 
und ganzheitliche Behandlung kann den 

Patienten ein hohes Maß an Lebensqua-
lität gewährleistet werden. Dazu sol-
len Patienten, Eltern und Mediziner 
Hand in Hand arbeiten und sich mit 
vollem Engagement der Sache widmen. 

Der Verein bietet Ihnen folgendes:
  Regionale Ansprechpartner
und Kontaktbörse

  Jugendgruppe für Betroffene und
Geschwisterkinder

  Erfahrungsaustausch und Infor-
mationen in regionalen und über-
regionalen Veranstaltungen

  Halbjährliche Infohefte und
medizinische Themenhefte

  Medizinische Informationen durch 
den wissenschaftlichen Beirat sowie
Veranstaltungen mit Fachleuten

  Website www.KiDS-22q11.com mit 
diversen weiteren Angeboten

  Internet-Forum mit individueller
Hilfestellung bei Fragen und
Problemen

  Sozialrechtliche Hilfen



5

Editorial
 

Was ist eigentlich 
wirklich wichtig, wenn 
ein 22q11-Kind in der 
Familie lebt? Diese 
Frage bewegt Fami- 
lien vom Moment der 

Diagnosestellung und nimmt meist 
über lange Jahre sehr viel, manchmal 
sämtlichen Raum bei Eltern und oft 
auch Geschwistern ein. 

Eine aufmerksame und gute medizi-
nische Versorgung und Begleitung ist 
heute in fast allen Bereichen, in denen 
22q11-Kinder betroffen sind, gege-
ben, so dass jedes Kind sich nach 
seinen persönlichen Möglichkeiten ent-
wickeln kann.

Bei der ganzen Fürsorge und Unter-
stützung bleiben aber die übrigen 
Familienmitglieder oftmals auf der 
Strecke. Zumeist Mütter tragen einen 
großen Teil der Last und müssen sich 
und ihre Bedürfnisse weit in den Hin-
tergrund stellen, um der besonderen 
Familiensituation gerecht zu werden.  
Aber auch die Partnerschaft und das 
miteinander der Eltern kann unter die-
ser hohen Belastung leiden. Ein schlei-
chender Prozess, der oftmals unbe-
merkt bleibt, bis es zu Spannungen und 
Differenzen kommt.

Aus der Arbeit mit von Behinderung 
betroffenen Familien ist bekannt, dass

einer solchen Entwicklung nur mit 
(professioneller) Hilfe von außen 
nachhaltig entgegengewirkt werden 
kann. Wichtig dabei ist es, frühzei-
tig an sich und die anderen Familien-
mitglieder zu denken – ihnen Aufmerk- 
samkeit und Zuwendung nicht vorzu-
enthalten – Signale erkennen. Dabei 
dürfen auch die Geschwister nicht auf 
der Strecke bleiben. Sie entwickeln 
sich oft im Hintergrund, müssen immer 
wieder „zurückstecken”. Auch für sie 
sind ungeteilte Aufmerksamkeit und 
Elternzeiten wichtig. 

Um mögliche Hilfen zugänglich zu 
machen, ist eine weitere Öffnung 
der Sozialsysteme in der Kinder- und 
Jugendhilfe ebenso nötig, wie auch ein 
umfassenderes Angebot an entlasten-
den Diensten und persönlichen Hilfs-
angeboten für die am meisten belas-
teten Familienmitglieder. Daher muss 
psychosoziale Unterstützung auf Dau-
er ebenso selbstverständlich in der 
Begleitung betroffener Familien sein, 
wie die heute bereits sehr gute medizi-
nische Versorgung. Ein wichtiges Ziel, 
dem professionelle Begleiter dringend 
eine höhere Aufmerksamkeit bei- 
messen sollten. Jede Familie lebt zu 
gleichen Teilen von emotionaler wie 
körperlicher Gesundheit.

Herzlichst,
Stephan Schmid, 1. Vorsitzender

Sehr geehrte Leserin, sehr geehrter Leser!
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Sozialpädiatrie als Bindeglied zwischen 
Hausarzt und Fachspezialist

Die Sozialpädiatrie ist eine sogenannte 
Querschnittswissenschaft in der Kin-
der- und Jugendmedizin. Sie befasst 
sich mit den Bedingungen von Gesund-
heit und Entwicklung sowie deren Stö-
rungen und Auswirkungen.

Die Arbeit in einem Sozialpädiatrischen 
Zentrum ist immer interdisziplinär, das 
heißt, dort findet sich ein hoher Anteil an 
psychotherapeutischen/psychosozia- 
len und rehabilitativen Interventions- 
und Unterstützungsmöglichkeiten.

Da grundsätzlich die Einbeziehung der 
Familie in die Therapie als konzeptio-
neller Schwerpunkt das kindbezogene 
Handeln wesentlich leitet, werden ent-
wicklungsrelevante Gegebenheiten un-
tersucht und deren Auswirkung auf die 
kindliche Entwicklung unterstützt.

Organmedizinisch orientierte und medi-
zinisch-technische Interventionen ste-
hen nicht im Vordergrund – sie werden 
in der Regel von Fachspezialisten (Kar-
diologe, HNO-Arzt, etc.) abgedeckt.

Die Aufgabe eines sozialpädiatrischen 
Zentrums ist die kindheitslange Be-
treuung bis ins Jugendalter. Das bedeu-
tet, die individuellen Bedürfnisse eines 
Kindes für eine seinen Möglichkeiten 
angepasste Unterstützung werden 
über den gesamten Zeitraum der Ent-
wicklung hin überwacht und begleitet.

Das interdisziplinäre Team aus Kinder-
ärzten, Psychologen und Therapeuten 
legt sein Augenmerk auf die Früher-
kennung von Entwicklungsstörungen. 
Ihr Schwerpunkt liegt auf der Be-
handlung von Patienten mit schwerwie-
genden Erkrankungen und/oder mehr-
fachen Behinderungen.

Dabei werden Kinder von 0-18 Jahren 
behandelt. Für einen Termin im Sozial-
pädiatrischen Zentrum ist eine Über-
weisung vom Kinder- und Jugendarzt 
nötig.

Eine zentrale Aufgabe der sozialpä- 
diatrischen Behandlung ist es, die Per-
sönlichkeitsentwicklung eines Kindes 
zu überwachen und zu unterstüt-
zen. Krankheiten, die die Gefahr der 
Entwicklungsstörung (ADHS, LRS, 
Sprach-/Lernstörung etc.) und/oder 
der Bindungsstörung beinhalten (Früh-
geburt, chronische Erkrankung etc.) 
sind ein Risikofaktor für die Entwick-
lung von Persönlichkeitsstörungen und 
deren weitreichende Folgen.

Kinder mit Deletionssyndrom 22q11 
sind in der Regel Menschen mit einer 
mehrfachen Beeinträchtigung (Behin-
derung), die sich allerdings bei jedem 
Kind individuell unterschiedliche dar-
stellt. Zu den wesentlichen Einschrän-
kungen im Symptomspektrum des DS 
22q11 zählen: 1)
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 Herzfehler 74 %
 Immunschwäche 77 %
 Anomalie des Gaumens 69 %
  Hörbehinderungen/ 
Mittelohrentzündungen 39 %

 Nierenfehlbildungen 37 %
 Hypokalzämie 20 %

Bei fast allen betroffenen Kindern 
wird eine Gedeihstörung im Säuglings-
alter festgestellt.

Die motorische Entwicklung aller Kin-
der ist von Geburt an beeinträchtigt. 
Wichtigste Gründe dafür sind Proble-
me bei der Nahrungsaufnahme (96 %) 
sowie generalisierte Hypotonie, ver-
bunden mit einer statomotorischen Re-
tardierung. Die Fütterstörungen sind 
im wesentlichen bedingt durch velo-
pharyngeale Insuffizienz (73 %), ver-
minderte Saugstärke (58 %), Koordina-
tionsprobleme bei Schlucken/Atmung 
(40 %). Eine zeitweise Sondenernäh-
rung ist bei 17 % der betroffenen Kin-
der und Säuglinge nicht vermeidbar. 2)

Die sprachliche Entwicklung eines 
22q11-Kindes bedarf in aller Regel einer 
langjährigen Unterstützung. Durch eine 
über 90 % aller Kinder betreffende ex-
pressive (Aussprache) Sprachentwick-
lungs- und/oder Artikulationsstörung 
wird die psychosoziale Entwicklung und 
Teilhabe bereits mit fortschreitender 
Sprachentwicklung (ab. 2. Lebensjahr) 
teilweise bedeutend beeinflusst. Eine 
frühzeitige logopädische Behandlung 
ist daher von zentraler Bedeutung. Das 
Sprachverständnis eines 22q11-Kindes 
ist zumeist nur mäßig beeinträchtigt.

Die kognitive Entwicklung ergibt ein 
heterogenes (gleichmäßiges) Leis-
tungsprofil, wobei allen Kindern gleich 
ist, dass der Handlungs-IQ gerin-
ger ist als der Verbal-IQ. Lese- und 
Rechtschreibfähigkeiten sind in aller 
Regel besser als die Rechenleistung. 
Eine Rechenschwäche (Dyskalkulie) als 
Teilleistungsstörung wird bei einigen 
der betroffenen Kinder festgestellt.
 
Eine leichte Intelligenzminderung (IQ 
50-69) wird bei ca. einem Drittel/der 
Hälfte der betroffenen Kinder fest-
gestellt, unterdurchschnittliche In-
telligenz bei ca. einem Drittel (IQ 
70-85). Dies wird allgemein als Lern-
behinderung bezeichnet. Der mittlere 
Gesamt-IQ wird nach wissenschaftli-
chen Studien bei 71,2 (Streubreite 42-
92) gesehen. Schwere intellektuelle 
Störungen sind eher selten. 3)

Die psychosoziale Entwicklung ist ge-
prägt durch soziale Unsicherheit, 
Scheu und allgemeines Rückzugsver-
halten. Eine Störung der Aufmerk-
samkeit und Konzentration wird häufig 
festgestellt, wobei diese möglicher-
weise nicht syndromspezifisch ist, son-
dern gleich häufig auch allgemein bei 
Kindern mit Lern- und Sprachbeein-
trächtigungen auftritt. 4)

1)   McDonald-McGinn et al., 1996; 
Shprintzen, 2000 in Sarimski, 
Entwicklungspsychologie geneti-
scher Syndrome, 3. Auflage 2003

2) Rommel et al. 1999
3)  Gerdes et al., 1999/ *Swillen et al., 1997
4) Swillen et al., 2001
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Wie wird Behinderung definiert

Als Behinderte gelten Personen, wel-
che soweit beeinträchtigt sind, dass 
ihre unmittelbaren Lebensverrichtun-
gen oder die Teilhabe am Leben der 
Gesellschaft erschwert sind. So kann 
aber auch eine gesellschaftliche Norm 
zur Behinderung führen, die in ande-
ren Gesellschaften nicht als solche 
gelten würde.

Einfluss auf die Entwicklung eines Kin-
des mit mehrfachen Beeinträchtigun-
gen haben mehrere gleichbedeutende 
Faktoren.

Infolge der umfassenden Anforde-
rungen, die ein Kind mit DS 22q11 an 
seine – unmittelbare – begleitende Um-
gebung hat, ist eine sichere Bindung 
ein Schutzfaktor für Entwicklung der 
Persönlichkeit. Dabei spielt die Familie 
und dort die Hauptbezugsperson eine 
wesentliche Rolle. Vermeidendes und 
ängstlich-widerstrebendes (ambiva-
lentes) Verhalten der Umgebung füh-
ren oftmals zu unsicheren Bindungen.
Für Eltern eines Kindes mit 22q11 ist 
daher die Auseinandersetzung mit 
der Behinderung und deren Bewälti-
gung ein wichtiger Prozess, der durch 
Sozialpädiatrische Zentren unter-
stützt wird. Dabei im Fokus steht die 
gesamte Familie – besonders die nicht 
betroffenen Geschwister.

Ziel ist es, durch medizinisch-thera-
peutische, pädagogische und soziale In-
terventionen die Behinderungsfolgen 
so weit wie möglich einzudämmen, da-

mit die Autonomieentwicklung des Kin-
des so wenig wie möglich beeinträchtigt 
wird. Autonomie beinhaltet Selbstbe-
stimmung und Selbstakzeptanz.

Wichtige Faktoren des Autonomie- 
gewinns sind z. B.

  Erfahrung des gemeinsamen Lebens 
(Kindergarten, Schule, Freizeit)

  Erfahrung von Freundschaften 
(„Der Mensch wird am Du zum Ich”)

  Erfahrung der individuellen 
Wahlmöglichkeiten

   Subjektive Risikoerfahrung erleben
  Bewältigung von sozialer Zurück- 
weisung (Ablehnungserfahrung 
und wie gehe ich damit um)

  Aufbau von Kompetenzen und 
Stärken

  Subjektive Einstellung zu 
objektiven Anforderungen 
erlernen bzw. verändern

Sozialpädiatrische Zentren bieten in 
ihrer Funktion als Schnittstelle zwi-
schen klinischer Pädiatrie, pädiatri-
scher Rehabilitation und öffentlichem 
Gesundheitsdienst Hilfen während al-
ler kindlichen Entwicklungsphasen. Sie 
zeichnen sich durch eine umfassende 
Vernetzung mit nichtärztlichen Diens-
ten aus.

Jedes der insgesamt 141 SPZ im Bun-
desgebiet arbeitet mit mindestens 
zwei Teams. Der Einzugsbereich liegt 
bei ca. 35 km im Umkreis. Als Dach-
organisation und wissenschaftliche 
Fachgesellschaft fungiert die Deut-
sche Gesellschaft für Sozialpädiatrie 
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und Jugendmedizin (DGSPJ), die ihre 
Struktur- und Prozessqualität im „Alt-
öttinger Papier” (2001) als gemeinsa-
me Qualitätsstandards festgelegt hat. 
Im Internet auf www.dgspj.de sind alle 
SPZ nach Bundesländern sortiert ver-
zeichnet.

Ein Behandlungsplan im SPZ gründet 
sich auf zwei Schritte der entwick-
lungsspezifischen Bedarfsermittlung 
eines betroffenen Kindes.

1. Diagnose (5 Ebenen)
  Entwicklungsstand/Intelligenz
  Körperlicher und neuro-
logischer Befund

  Psychischer Befund
  Psychosozialer Hintergrund
  Ätiologische Abklärung

2. Ressourcenanalyse
in Bezug auf Kinder, Familie, Umwelt 
und Unterstützer

Aus diesen Erkenntnissen wird ein in-
dividueller Behandlungsplan mit den 
nötigen Therapien und unterstützen-
den Leistungen erstellt. Der Erfolg, 
evtl. notwendige Korrekturen sowie 
die Weiterführung und durch die kind-
liche Entwicklung bedingte sinnvolle 
Ergänzungen und Anpassungen werden 
durch regelmäßige Kontrollen sicher-
gestellt.

Die Behandlung im Sozialpädiatri-
schen Zentrum ersetzt eine Betreuung 
durch den niedergelassenen Kinder-
arzt/Hausarzt nicht, sie ergänzt diese 
in für jedes betroffene Kind wichtigen 

Entwicklungsbereichen zum richtigen 
Zeitpunkt.

Zusammen mit dem Kinderarzt dient 
das SPZ als Verlaufs- und Qualitäts-
kontrolle der eingeleiteten Maßnah-
men sowie als Schnittstelle und Pro-
zessbegleitung für Kindergärten, 
Schulen, Beratungsstellen, Frühför- 
derung, Kinder-/Jugendpsychiatrie 
und nicht zuletzt der Eltern.

Im Kontakt zu niedergelassenen The-
rapeuten und Fachärzten werden wei-
terführende Unterstützungsmaßnah-
men eingeleitet und begleitet.

Während der entscheidenden Phase 
zur Planung der richtigen Schullauf-
bahn können SPZ bereits frühzeitig 
(ab 4,5 Jahre) Hilfestellungen bieten.

Durch eine fundierte Entwicklungs-
beurteilung im Hinblick auf förderre-
levante schulische Belange sowie gute 
Kenntnis der rechtlichen Rahmenbe-
dingungen, der Schullandschaft vor 
Ort, der pädagogischen Konzepte und 
der Möglichkeiten der Binnendifferen-
zierung entstehen vorausschauende 
(prognostische) Aussagen zur optima-
len Schulwahl bereits vor der regel-
haften Schuleingangsuntersuchung.

Wichtig dabei ist ein enger Austausch 
zwischen dem System pädagogischer 
Förderung und dem der gesundheit-
lichen Versorgung. Hieraus kann die 
vorbereitende und begleitende The-
rapienotwendigkeit bereits frühzeitig 
ermittelt werden.
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Der Schularzt fungiert als Vermittler 
zwischen Eltern, Schule, Hausarzt und 
Therapeuten. Dabei soll die Beratung 
des pädagogischen Personals beim Um-
gang mit chronisch kranken und (ent-
wicklungs-)beeinträchtigten Kindern 
im Mittelpunkt stehen.

Die Schulreife oder Schulbereitschaft 
eines Kindes wird durch körperliche 
Faktoren (somatische und kognitive 
Fähigkeiten), psychosoziale Faktoren 
(Temperament, Frustrationstoleranz, 
Impulssteuerung), motivationale Fak-
toren (Anstrengungsbereitschaft, Aus- 
dauer) und soziale Faktoren (Lebens-
raum, vorschulische Lernerfahrung) 
beeinflusst.

Schulrelevante Beeinträchtigungen 
können bereits vor der eigentlichen 
Schuleingangsuntersuchung erkannt 
und durch Einleiten notwendiger me-
dizinischer, fördernder Maßnahmen 
oder dem Anstoßen evtl. notwendiger 
sozialer Unterstützungsmaßnahmen 
sowie dem Vermitteln von Hilfen und 
somit der Minderung der Auswirkung 
sozialer Benachteiligung auf Gesund-
heits- und Bildungschancen entgegen 
wirken.

Die Schulbereitschaft wird durch den 
Kinder- und Jugendärztlichen Dienst 
(Schularzt) festgestellt. Im Mittel-
punkt steht das Wohl und die positi-
ve Entwicklung des Kindes, daher gilt:

Durch die staatliche Schulpflicht soll 
kein vermeidbarer, gesundheitlicher 
Schaden entstehen.

Eine inadäquate Schullaufbahnent-
scheidung kann soziale und ökono-
mische Folgen nach sich ziehen, die 
sich oftmals bis ins Erwachsenenalter 
durch fehlende Ausbildungsabschlüs-
se, häufig notwendige kinder- und ju-
gendpsychiatrische Behandlung oder 
sogenannte Delinquenz äußern.

Eine sorgfältig und über einen länge-
ren Zeitraum vorbereitete Schullauf-
bahnentscheidung sowie die wieder-
kehrende Überprüfung des „richtigen 
Lernortes˝ können durch ein SPZ un-
terstützt werden.

Durch einen schulpolitischen Paradig-
menwechsel wird heute, auch unter 
dem Stichwort Inklusion, stärker auf 
die individuellen Bedürfnisse des ein-
zelnen Kindes eingegangen.

Früher stand die Überprüfung, ob ein 
Kind (schon) in die Schule „passt ,̋ als 
Maßstab im Mittelpunkt der Entschei-
dungen.

Heute wird durch schulpolitische 
Lockerungen, Verbesserungen päda-
gogischer Konzepte und Schwerpunk-
te sowie die vermehrte Nutzung der 
Möglichkeiten binnendifferenzierten 
Vorgehens Inklusion aktiv gefördert.

Ziel ist es, dass der Erstklässler nicht 
mehr mit einem starren, sondern weit-
gehend mit einem an seinen individu-
ellen Bedürfnissen und Möglichkei-
ten ansetzenden System konfrontiert 
wird (u. a. durch Flexibilisierung der 
Einschulungsphase). Durch die indi-
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viduelle Ermittlung des sonderpäda-
gogischen Förderbedarfs und Aus-
wahl der geeigneten Unterstützung 
werden Leistungserfahrung, Resilienz 
und Lebensqualität eines Schulkin-
des maßgeblich beeinflusst. Dies wird 
in den einzelnen Bundesländern unter-
schiedlich gehandhabt. Daher ist es 

immer nötig, die individuell vorhande-
nen Möglichkeiten schulischer (Unter-
stützungs-)Angebote vor Ort zu prü-
fen und anhand des kindlichen Bedarfs 
zur rechten Zeit die passende Schul-
wahl zu treffen.

Stephan Schmid

Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitätsstörung und 
Psychosen im Kindes- und Jugendalter

Im Rahmen des Themenwochenendes 
2012 in Dresden referiert Frau Dr. 
Susanne Reichert von der Universität 
Würzburg über Aufmerksamkeitsdefi-
zit-/Hyperaktivitätsstörung und Psy-
chosen im Kindes- und Jugendalter.

Entwicklungsaufgaben

Frau Dr. Reichert geht zuerst auf die 
Entwicklungsaufgaben und –störungen 
eines Kindes ein. Demnach durchläuft 
ein Kind/Jugendlicher während seiner 
Entwicklung bestimmte Entwicklungs-
phasen wie z. B. Essen, Schlafen, Schrei-
en, Schulfertigkeiten, Beziehung zum 
anderen Geschlecht, Ablösen von der 
Familie. In diesen Entwicklungsphasen 
können Regulationsstörungen auftre-
ten, z. B. Ess- und Schlafstörungen, Au-
tismus, ADHS, Tic-Störungen, Depressi-
onen, schizophrene Psychosen. In ihrem 
Vortrag geht Frau Dr. Reichert nur auf 
ADHS und schizophrene Psychosen ein, 
da sie bei Kindern und Jugendlichen mit 
dem DS 22q11 gehäuft auftreten können.

Was ist ADHS?

ADHS ist durch Auffälligkeiten in fol-
genden drei Kernbereichen gekenn-
zeichnet:

  Aufmerksamkeitsstörung
  Hyperaktivität
  Impulsivität

Aufmerksamkeitsstörung

Hier beenden die Kinder und Jugend-
lichen häufig angefangene Dinge nicht. 
Sie scheinen oft nicht zuzuhören, sind 
leicht abgelenkt und haben Konzentra-
tionsschwierigkeiten. Darüber hinaus 
können sie schlechter bei einer Spiel-
aktivität bleiben.

Hyperaktivität

Vor allem im Kindergarten- und 
Grundschulalter fallen von Hyperak-
tivität (starker körperlicher Unruhe) 
betroffene Kinder durch ihre Ruhe- 
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losigkeit und ihr ständiges Zappeln 
auf. Es fällt ihnen besonders schwer 
sitzen zu bleiben, sie zappeln extrem 
herum und sind immer in Bewegung. Sie 
handeln sehr getrieben.

Im Jugendalter ist die körperliche Un-
ruhe meist geringer ausgeprägt, aber 
es können weiter eine starke innere 
Unruhe und Anspannung vorherrschen.

Impulsivität

Die Kinder oder Jugendlichen handeln 
oft unüberlegt und sind sich der Kon-
sequenzen aus ihren Handlungen häufig 
nicht bewusst. Sie haben Schwierig-
keiten beim Warten (z. B. bei Spielen, 
Gruppenaktivitäten, beim Einkaufen). 
In der Schule rufen sie im Unterricht 
häufig dazwischen. Diese Kinder und 
Jugendlichen brauchen viel Aufsicht.

Nicht notwendigerweise müssen alle 
drei Kernbereiche auffällig sein. Für 
die Symptomatik ist wichtig, dass ein 
durchgängiges Muster der Kernsymp-
tome besteht. Die vorhandene Symp-
tomatik ist dem Alter, dem Entwick-
lungsstand und der Intelligenz des 
Betroffenen nicht entsprechend. Das 
Auftreten ist situationsübergreifend 
(min. zwei Lebensbereiche sind be-
troffen) in einem abnormen Ausmaß 
und beeinträchtigt die psychosoziale 
und kognitive Funktionsfähigkeit. Der 
charakteristische Verlauf von ADHS 
beginnt üblicherweise bereits vor dem 
6. Lebensjahr und besteht seit mehr 
als 6 Monaten, bevor eine sichere Dia-
gnose gestellt werden kann. Die Symp-

tomatik schwächt sich im Jugendalter 
häufig ab, kann aber bis ins Erwachse-
nenalter hinein bestehen bleiben.

Häufigkeitsraten von ADHS

ADHS ist keine neue „Modekrankheit”. 
Schon vor Urzeiten wurden Phäno- 
typen beschrieben. 1844 hat Heinrich 
Hoffmann, ein deutscher Psychiater 
und Kinderbuchautor, dies mit seinem 
„Zappelphilipp” und „Hans Guck-in-die-
Luft” dargestellt. Es gibt viele bekann-
te Persönlichkeiten, die ADHS hatten, 
z. B. Albert Einstein oder auch Louis 
de Funes.

Prävalenzraten für ADHS liegen im 
Schulalter bei 3-7 %, wobei die Ra-
ten je nach Erhebungsmethode und 
der untersuchten Bevölkerungsgruppe 
schwanken. Dabei zeigt sich, dass Jun-
gen um den Faktor 3–6 häufiger be-
troffen sind. Die Ursachen sind noch 
unbekannt. Oftmals zeigt sich eine fa-
miliäre Häufung und vermutlich sind 
erbliche Faktoren für die Erkrankung 
ausschlaggebend. Die Häufigkeits-
raten für ADHS bei Kindern mit dem 
DS 22q11 liegen deutlich höher als bei 
Menschen ohne DS 22q11.

Erste Symptome für ADHS zeigen 
sich schon im Säuglingsalter. Die Ba-
bys haben ein sehr hohes pschophysio-
logisches (Beziehungen zwischen den 
psychischen Vorgängen und den kör-
perlichen Vorgängen) Aktivitätsniveau. 
Sie haben meist Schlaf- und Esspro-
bleme und sind häufig gereizt. Dadurch 
entsteht eine häufig negative Eltern-
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Kind-Interaktion. Im Vorschulalter ist 
ihr Verhalten durch ziellose Aktivitä-
ten sowie geringe Spielintensität und 
–ausdauer gekennzeichnet. Sie zeigen 
oft ein oppositionelles Verhalten und 
weisen Entwicklungsdefizite auf. Im 
Grundschulalter sind Lernschwierig-
keiten/Teilleistungsschwächen zu beo-
bachten, sie sind im Unterricht leicht 
ablenkbar. Viele der Kinder fallen 
durch aggressives Verhalten auf und 
werden von Gleichaltrigen abgelehnt. 
Dies führt zu Selbstwertproblemen 
und Leistungsunsicherheit. Die Haus-
aufgabenerledigung ist oft ein Dra-
ma. Nicht selten sind diese Kinder der 
Klassenkaspar. Im Jugendalter ver-
mindert sich die motorische Unruhe, 
die Aufmerksamkeitsstörungen dau-
ern an. Die Jugendlichen zeigen emo-
tionale Auffälligkeiten sowie aggres-
sives und dissoziales Verhalten. Nicht 
selten sind in diesem Zusammenhang 
Alkohol- und/oder Drogenmissbrauch. 
Die Erwachsenen leiden häufig an ei-
nem niedrigeren Selbstbewusstsein, 
sie sind emotional labil und verfügen 
über eine ungenügende Selbstorgani-
sation. Oft handeln sie sehr impulsiv. 
Sie sind auf der einen Seite sehr aktiv, 
auf der anderen Seite können sie sich 
nur schwer motivieren.

Begleitstörungen (Komorbiditäten) 
bei ADHS

Neben den Kernsymptomen Unauf-
merksamkeit, Hyperaktivität und Im-
pulsivität einer ADHS treten bei den 
Betroffenen häufig begleitende Stö-
rungen auf. Wichtig ist daher eine um-

fassende diagnostische Abklärung. 
Häufige Begleitstörungen sind:

  Oppositionelle Störungen
  Störungen des Sozialverhaltens
  Tic-Störungen
  Angst
  Depression
  Teilleistungsstörung
  Ausscheidungsstörungen

Die beeinträchtigenden Kernsympto-
me bestehen bei 50–70 % der betrof-
fenen Kinder bis ins Erwachsenenal-
ter fort. Die Störung ist demnach sehr 
stabil. Durch die hohe Persistenz er-
gibt sich ein beträchtliches Entwick-
lungsrisiko. Ungünstige psychosozia-
le Faktoren tragen vor allem zu dem 
Schweregrad und der Stabilität der 
Symptomatik sowie zum Auftreten as-
soziierter Beeinträchtigungen bei. 

Gibt es eine genetische Ursache 
für ADHS?

Primär wird ADHS durch genetische 
Faktoren verursacht, die Störungen im 
Neurotransmitterstoffwechsel bewir-
ken. Hier ist insbesondere das dopa-
minerge System beeinträchtigt. Das 
genetische Risiko ist in mehreren Ge-
nen zu suchen, deren Zusammenwir-
ken komplexe Neurotransmitterfunk-
tionen kontrollieren. Kinder mit ADHS 
haben ungefähr viermal häufiger Ge-
schwister, Eltern oder andere Ver-
wandte mit ADHS als gesunde Kinder. 
Die Kinder betroffener Erwachsener 
sind in 50–60 % der Fälle selbst be-
troffen. Biologische Eltern sind deut-
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lich häufiger (18 %) betroffen als Adop- 
tiveltern (3 %).

Die Rolle von Hirnschädigung vor, 
während oder nach der Geburt in 
der Krankheitsentstehung wird bis-
lang kontrovers diskutiert. Potentielle 
Risikofaktoren können sein:

  Schwangerschafts- und 
Geburtskomplikationen 

  Erniedrigtes Geburtsgewicht
  Infektionen
  Gifte
  Alkohol-, Benzodiazepin- und 
Nikotineinflüsse während 
der Schwangerschaft

Wie wird ADHS diagnostiziert?

Voraussetzung für eine Behandlung von 
ADHS ist eine umfassende und fundier-
te Diagnose. Es gibt viele Ansätze zur 
Diagnostik von ADHS. Kurz eingegan-
gen werden soll hier auf den multiaxi-
alen Ansatz nach internationaler Klas-
sifikation von Krankheiten (ICD 10). 
Danach gibt es sechs Achsen. Achse 
I beschreibt die klinischen Diagnosen, 
Achse II umschreibt die Entwicklungs-
störungen, Achse III das Intelligenzni-
veau, Achse IV die körperlichen Symp- 
tome, Achse V beleuchtet aktuelle ab-
norme psychosoziale Umstände und 
Achse VI gibt eine Globalbeurteilung 
der psychosozialen Anpassung.

Auf diese Weise gelingt es, viele In-
formationen zusammenzutragen, um 
den Schweregrad der Krankheit zu 
diagnostizieren.

Weitere Möglichkeiten, die zur Dia-
gnostik herangezogen werden kön-
nen, sind testpsychologische Untersu-
chungen wie Begabungsdiagnostik (z. 
B. durch HAWIK IV/K-ABS) oder Auf-
merksamkeitstestung (z. B. TAP, d2). 
Ein weiteres standardisiertes Unter-
suchungsinstrument zur Beurteilung 
der aktuellen Symptome ist „Conners 
Skalen–Fremdbeurteilung”. Hinsicht-
lich bestimmter Verhaltensweisen 
(z. B. zappelt ständig herum, weint 
leicht und häufig, stört andere Kinder) 
wird das Kind von verschiedenen Per-
sonen (Eltern, Erzieher, Lehrer) unab-
hängig voneinander beurteilt, um ein 
möglichst vollständiges und unbeein-
flusstes Bild zu erhalten.

Wichtig für die Diagnose von ADHS 
ist die Differentialdiagnostik, d. h. der 
Ausschluss anderer Erkrankungen.

Welche Therapien gibt es?

Es gibt mehrere Therapieverfahren 
zur Behandlung der ADHS-Kernsymp-
tome. Diese sind:

  Psychotherapie
  Eltern- und familienbezogene 
Maßnahmen

  Umfeldbezogene Maßnahmen
  Medikamentöse Therapie

Psychotherapeutische Ansätze

Hierunter fallen u. a. das Kontingenz-
management, z. B. Verstärkerplan. Das 
ist ein Programm zur Verhaltensmodi-
fikation, d. h. über einen bestimmten 
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Zeitraum wird beispielsweise versucht, 
ein bestimmtes erwünschtes Verhalten 
zu trainieren ( Zähneputzen, Schulta-
sche packen, Jacke aufhängen). Dabei 
sollen die Ziele klar, positiv, altersge-
mäß und erreichbar formuliert werden. 
Als Verstärker können Zuwendung und 
Lob eingesetzt werden, eine gemein-
same Tätigkeit oder materielle (kleine) 
Geschenke. Wichtig dabei ist, dass die 
Verstärker auch eingehalten und um-
gesetzt werden.

Eltern- und familienbezogene 
Maßnahmen

Mit Hilfe von Elterntrainings wird ver-
sucht, eine positive Eltern-Kind-Inter-
aktion aufzubauen. Den Eltern soll Hil-
festellung gegeben werden, wie sie mit 
ihrem Kind in bestimmten Situationen 
umgehen können, z. B. über die Anwen-
dung positiver Verstärkung zur Ver-
minderung umschriebener Verhaltens-
weisen oder dem geplanten Einsatz von 
negativen Konsequenzen, wenn positive 
Verstärkung nicht hinreichend erfolg-
reich ist.

Umfeldbezogene Maßnahmen

Hier geht es um Interventionen z. B. im 
Kindergarten oder in der Schule. Eine 
konkrete Hilfestellung in der Klas-
se kann für den Schüler/die Schülerin 
schon die optimale Wahl des Sitzplat-
zes sein, d. h. eher vorne in der Nähe 
der Tafel und nicht in der letzten Rei-
he. Daneben können konkrete Verhal-
tensziele formuliert werden, z. B. „Ich 
versuche, mich zu melden”, „Ich versu-

che zu warten, bis ich dran bin” oder 
„Ich versuche, aufmerksam zuzuhö-
ren”. Hier gibt es auch wieder positi-
ve Konsequenzen, wenn das Kind das 
Ziel erreicht und milde negative Kon-
sequenzen, wenn es das Ziel nicht er-
reicht.

Medikamentöse Therapie

Sie wird dann eingesetzt, wenn die 
Ausprägung und Schwere der Symp-
tomatik die psychosoziale Entwick-
lung gefährdet. Dabei sind die meisten 
Medikamente zur ADHS-Behandlung 
ab dem Alter von sechs Jahren zuge-
lassen. Am häufigsten werden so ge-
nannte Psychostimulanzien in der me-
dikamentösen Therapie von ADHS 
eingesetzt, vor allem Methylphenidat 
(Handelsname z. B. Ritalin), manchmal 
auch Amphetamine. Eine weitere zur 
Behandlung von ADHS in Deutschland 
zugelassene Substanz ist Atomoxetin 
(Handelsname z. B. Strattera).

Methylphenidat ist das wirksamste und 
am weitesten verbreitete Medikament 
zur ADHS-Behandlung. Bei 70–85 % 
der Kinder zeigt die Behandlung dau-
erhaft positive Wirkung. Dieses Me-
dikament wirkt nach 20 Minuten über 
eine Dauer von 3–4 Stunden. Es ist gut 
verträglich. Unerwünschte Nebenwir-
kungen können sein: Appetitminderung, 
Kopf- und Bauchschmerzen, Puls- und 
Blutdruckerhöhung sowie Schlafstö-
rungen bei später Gabe. Eher selten 
kommen depressive Verstimmungen, 
Allergien sowie Auslösung/Verstär-
kung von Tics vor. Die Behandlung ist 
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grundsätzlich längerfristig angelegt. 
Dabei ist auf eine gleichmäßige Ein-
nahme des Medikamentes zu achten, 
auch während der Ferienzeit und an 
Wochenenden. Wichtig sind regelmä-
ßige Verlaufskontrollen beim Arzt und 
eine eventuelle Dosisanpassung, wenn 
dies notwendig erscheint.

Nach sechs bis zwölf Monaten sollte 
die Notwendigkeit zur Weiterführung 
der Behandlung in einem Auslassver-
such, der z. B. auf die Ferienzeit ge-
legt werden kann, überprüft werden. 
Beim Absetzen ist auf eine schritt-
weise Dosisreduktion (Ausschleichen) 
zu achten. Viele Kinder benötigen aber 
eine mehrjährige Behandlung.

Eine verantwortliche konservative me-
dikamentöse Behandlung nach aktuel-
len wissenschaftlichen Erkenntnissen 
kann eine wertvolle und häufig notwen-
dige therapeutische Option in der Be-
handlung von Patienten mit ADHS sein.

Frau Dr. Reichert ging in ihrem zweiten 
Teil des Vortrages noch kurz auf Psy-
chosen ein.

Psychosen

Eine Psychose ist ein außergewöhnlicher 
Geisteszustand, der geprägt ist durch 
Wahnerleben und veränderte Wahr-
nehmung bzw. Interpretation der Reali-
tät. Dieser Zustand tritt am häufigsten 
bei der bipolaren Störung (manische 
Depression) und bei der schizophrenen 
Psychose auf. Nachfolgend wird weiter 
auf die Schizophrenie eingegangen.

Was ist Schizophrenie?

Schizophrenie ist eine komplexe Stö-
rung des Selbst- und Weltbezugs (Be-
griff vom Schweizer Psychiater Eugen 
Bleuler, 1908). Symptome zeigen sich in 
der Störung von:

  Wahrnehmung (Halluzinationen, 
Wahnwahrnehmung)

  Denken (formale und 
inhaltliche Denkstörungen)

  Affekt (Stimmungslabilität, 
Reizbarkeit) 

  Psychomotorik (Veränderung 
von Antrieb, Mimik, Motorik)

Halluzinationen

Es gibt unterschiedliche Arten von 
Halluzinationen, wie akustische und op-
tische Wahrnehmungen, die nicht wirk-
lich stattfinden Daneben existieren 
Halluzinationen beim Schmecken („Auf 
einmal hatte ich einen richtig fauligen 
Geschmack im Mund”), nicht existen-
te Geruchswahrnehmungen („Plötzlich 
hat es nach Gas gerochen, es war ganz 
merkwürdig, weil es sonst keiner außer 
mir gemerkt hat”) sowie Reize über die 
Haut („Da habe ich mit einem Mal auf 
meinem Arm eine kalte, behaarte Hand 
gespürt”). 

Denkstörungen

Hier gibt es die inhaltlichen Denkstö-
rungen, die auch als Wahn bezeichnet 
werden. Die Betroffenen entwickeln 
krankhafte falsche Vorstellungen. 
Häufig liegen auch Störungen des 
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Selbstgefühls (Depersonalisation, z. B. 
„Mein Körper fühlt sich an, als gehö-
re er nicht mehr zu mir” oder Derea-
lisation, z. B. „In unserem Haus waren 
plötzlich alle Wände schräg geneigt”) 
vor. Wahnthemen können verschiedene 
Bereiche betreffen, z. B. Beziehungs-
wahn, Verfolgungswahn oder Größen-
wahn.

Die formalen Denkstörungen unter-
teilen sich in:

  Verlangsamungen, Blockaden: Die 
Betroffenen empfinden ihr Denken 
als gebremst oder stockend. Sie ha-
ben auf einmal eine Blockade, was 
sich auch häufig in einer schleppen-
den Sprache äußert.

  Gedankenabreißen (Inkohärenz): 
Plötzlich und ohne erkennbaren 
Grund bricht ein flüssiger Gedan-
kengang ab.

  Ideenflucht: Schnelle Denkabläufe 
und sehr viele unterschiedliche 
Ideen kennzeichnen diese Form. Die 
Gedanken unterliegen keiner Kon-
trolle mehr. 

  inhaltliche Denkstörung (Persevera-
tion): Der Betroffene kommt immer 
wieder auf gleiche Worte, Gedanken 
und Angaben zurück. 

Verbreitung von Schizophrenie

Die Lebenszeitprävalenz der gesunden 
Bevölkerung, an einer schizophrenen 
Psychose zu erkranken, beträgt etwa 
1 %. Schizophrenie tritt in 10–30 % der 
Fälle vor dem 20. Lebensjahr auf. Häu-
figkeitsgipfel des Schizophreniebe-

ginns liegt bei Männern bei 24 Jahren 
und bei Frauen bei 27 Jahren. In ex-
trem seltenen Fällen erkranken Kinder 
vor dem 10. Lebensjahr an kindlicher 
Schizophrenie. Die Wahrscheinlich-
keit, an Schizophrenie zu erkranken, 
ist bei Kindern fünfzigmal geringer als 
bei Erwachsenen.

Junge Menschen mit dem DS 22q11 un-
terliegen einem erhöhten Risiko, an 
schizophrenen Psychosen zu erkranken.

Ursachen

Man geht heute davon aus, dass die 
Auslöser für eine Schizophrenie in 
einem Wechselspiel zwischen biolo-
gischem Risiko, psychosozialem Risi-
ko und vorgeburtlichen Faktoren lie-
gen können. Konkrete Auslöser sind 
dann häufig Lebensschicksale, mit de-
nen sehr verletzliche Menschen nur 
schwer umgehen können.

Symptome

Es gibt sogenannte Vorläufersympto-
me (prodromale Symptome). Hierzu 
gehören Störungen von Konzentrati-
on und Aufmerksamkeit sowie Antrieb 
und Motivation. Aber auch Schlafstö-
rungen, Angst, sozialer Rückzug, Miss-
trauen, Leistungsknick in Schule/Be-
ruf, um nur einige Beispiele zu nennen. 
Darüber hinaus wird zwischen Positiv-
symptomen und Minussymptomen un-
terschieden. Charakteristische Posi-
tivsymptome (Übersteigerungen des 
normalen Erlebens) sind Halluzinati-
onen, inhaltliche und formale Denk-
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störungen, Affektschwankungen, Agi-
tation und Unruhe. Minussymptome 
(Einschränkungen des normalen Er-
lebens) sind Antriebslosigkeit, Inte–
ressenverlust, sozialer Rückzug, Leis-
tungsknick, Hypomimie (reduzierte 
Mimik) sowie Sprachverarmung.

Behandlung

Es gibt eine ganze Reihe von Behand-
lungsmöglichkeiten, um den Betrof-
fenen zu helfen. Im akuten Zustand 
steht dabei die Gabe von Medika-
menten im Vordergrund. In erster Li-
nie werden dabei Neuroleptika einge-
setzt, die spezifisch auf psychotische 
Symptome (positive Symptomatik, also 
etwa die Halluzinationen) wirken. Sie 
wirken auf den Neurotransmitter-
stoffwechsel ein und können oft rela-
tiv schnell die Akut-Symptomatik mil-
dern oder beseitigen. Je nach Schwere 
der Erkrankung werden die Medika-
mente mindestens über ein Jahr ge-
geben bzw. bei einem langsameren und 

schwierigen Verlauf mindestens zwei 
Jahre. Daneben sind Aufklärung und 
Information wichtig; weitere beglei-
tende psychotherapeutische sowie fa-
milienbezogene Maßnahmen können 
den Betroffenen helfen, zu gesunden. 
Vielen 22q11-Patienten, bei denen die 
Schizophrenie einen leichten Verlauf 
aufweist, kann durch die medikamen-
töse Behandlung gut geholfen werden.

Zusammenfassung

ADHS und schizophrene Psychosen 
treten bei Patienten mit dem DS 22q11 
häufiger auf als in der Normalbevölke-
rung. Wichtig ist immer eine klinische 
Diagnose, bei der andere Erkrankun-
gen ausgeschlossen werden. Für beide 
Krankheiten gibt es heute gute Mög-
lichkeiten der Behandlung, die den Be-
troffenen helfen können. Ein frühzei-
tiges Erkennen ist hier hilfreich.

Claudia Lüke

Inklusive Bildung in Schulen für Kinder 
und Jugendliche mit Behinderung

Nachdem die im Jahr 1994 erstell-
ten Empfehlungen zur sonderpäda-
gogischen Förderung von Kindern und 
Jugendlichen eine nachhaltige Ver-
änderung der Vorgehensweise in den 
Ländern bewirkten, wurde aktuell ein 
Leitfaden der Kultusministerkonfe-
renz (KMK) zum schulischen Bildung 

verabschiedet, der ab November 2011 
die länderübergreifende Grundla-
ge der notwendigen Fortentwicklung 
schulischer Konzepte bestimmen soll. 

Vor dem Hintergrund der bereits im 
Jahre 2006 verabschiedeten und von 
Deutschland im März 2007 unter-
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zeichneten UN-Kinder- und Behinder-
tenrechtskonvention war es für die 
KMK unumgänglich, neue Empfehlun-
gen zur sonderpädagogischen Förde-
rung herauszugeben. Diese knüpfen 
an die Empfehlungen von 1994 nahtlos 
an und sollen die Rahmenbedingungen 
einer zunehmend inklusiven pädagogi-
schen Praxis in allgemein- und berufs-
bildenden Schulen darstellen. In die-
sem Artikel haben wir die wesentlichen 
Aussagen des KMK-Leitfadens zusam-
mengefasst.

Inklusion als Grundsatz und Definiti-
on von gleichberechtigtem Zugang zu 
Bildung soll sicherstellen, dass Kin-
der mit und ohne Behinderung ent-
sprechend ihrer Bedürfnisse und An-
sprüche mit der notwendigen Qualität 
sowie im erforderlichen Umfang ge-
fördert werden. Dabei soll die Zusam-
menarbeit aller an der jeweiligen För-
derung Beteiligten unter Nutzung aller 
sonderpädagogischen Bildungs-, Bera-
tungs- und Unterstützungsangebote 
ein gemeinsames Lernen ermöglichen.

Eine wirkliche Neuerung bei den KMK 
Empfehlungen ist die hierin enthalten-
de Feststellung, dass es grundsätzlich 
dem Kindeswohl entspricht, dass alle 
Kinder gemeinsam lernen und aufwach-
sen. Dabei orientiert sich das Kindes-
wohl an der Individualität, der Eigenak-
tivität sowie der Selbstbestimmtheit 
und der Selbstverantwortlichkeit, in-
dem das Kind durch Vertrauen in die 
eigenen Fähigkeiten ein realistisches 
Selbstwertgefühl und Selbstbewusst-
sein entwickelt.

Da die Entwicklung eines Menschen im-
mer von den persönlichen Eigenschaf-
ten sowie förderlichen und hemmen-
den Umgebungsbedingungen abhängt 
ist es wichtig, evtl. vorhandene hinder-
liche Bedingungen abzubauen, um eine 
Einschränkung der Entwicklung mög-
lichst zu unterbinden.

Bei den notwendigen Maßnahmen wird 
im Rahmen der KMK Empfehlungen das 
Ziel definiert, eine individuell ange-
passte Förderung und Unterstützung 
zu entwickeln, damit Kinder mit lang-
fristigen Beeinträchtigungen Barrie-
ren überwinden und gleichberechtigt 
an der Gesellschaft teilhaben können.
Dabei wird der Bedarf an sonderpäda-
gogischen Maßnahmen für Bildung, Be-
ratung und Unterstützung zur Errei-
chung einer erfolgreichen Teilnahme 
am Unterricht im Rahmen einer umfas-
senden Kind-Umfeld-Analyse ermittelt.

Dadurch ergeben sich wesentliche 
Schwerpunkte in Ausrichtung und In-
tensität der Angebote:

   Lernentwicklung
  Emotionale und soziale Entwicklung
  Körperliche und motorische 

Entwicklung
  Entwicklung der Wahrnehmung
  Entwicklung des sprachlichen 

und kommunikativen Handelns

Um den für jedes Kind passenden 
Schwerpunkt erkennen zu können ist 
eine auf Kind, Umfeld und Bildungsan-
forderungen zentrierte Erkennung der 
individuellen Erfordernisse notwendig.
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Allerdings kann der ermittelte An-
spruch sonderpädagogischer Förde-
rung in den Bundesländern zu völlig 
differenten Ergebnissen führen, da 
die Berechtigung und Einlösung dieser 
Ansprüche Ländersache sind und von 
diesen geregelt werden.

Die KMK sieht inklusive Bildung als ein 
unvoreingenommenes gemeinsames 
Lernen von Kindern mit und ohne Be-
hinderung. Dabei stellen die sozialen 
Bindungen sowie natürliche Lebensbe-
züge die wesentliche Begründung für 
einen inklusiven Bildungsansatz dar. 
Für alle an solchen Prozessen Beteilig-
ten muss gegenseitiger Respekt und 
Rücksichtnahme selbstverständlich 
sein, da sonst ein gemeinschaftlicher 
Lernort nicht funktionieren kann.

Um Kindern mit Behinderung und/oder 
sonderpädagogischem Förderbedarf ei-
nen ihren Fähigkeiten gemäßen schu-
lischen Werdegang und Abschluss zu 
ermöglichen, müssen Lehr- und Lern-
methoden sowie die dazugehörenden 
Medien überprüft und den Bedürfnis-
sen angepasst werden. Nur dann ist ein 
gleichberechtigter Zugang zu allen Un-
terrichtsangeboten in den verschiedenen 
Bildungsgängen gegeben. Wichtig dabei 
ist es, dass die Verschiedenheiten von 
Personen und Lebenswelten selbstver-
ständliche Themen des Unterrichts sind 
und Kinder mit Behinderung aktiv und 
selbstverständlich an den sie betreffen-
den Angelegenheiten beteiligt werden.

Schule bedeutet nicht unmittelbar das 
Erreichen eines möglichst „hohen” Bil-

dungsabschlusses, sondern wesent-
lich auch eine umfassende Persönlich-
keitsentwicklung. Das grundsätzliche 
Ziel kindlicher Entwicklung und Erzie-
hung soll eine so weitgehend wie mög-
lich selbstbestimmte Lebensführung 
und aktive Teilhabe an der Gesell-
schaft sein. Dazu gehören der Erwerb 
sozialer, sprachlicher, kognitiver, per-
sönlicher und lebenspraktischer Kom-
petenzen. Ziel der pädagogischen 
Unterstützung von Kindern mit Behin-
derung ist es, ihnen eine optimale Form 
der selbstbestimmten Lebensführung 
zu ermöglichen.

Um dies erreichen zu können kann es 
erforderlich sein, spezielle Mittel, Me-
thoden oder Unterstützungsformen 
individuell bereit zu stellen.

Aufgabe der Lehrkräfte ist es dabei, 
zusammen mit Eltern und sonstigen 
Unterstützungskräften die Kompe-
tenzen und individuellen Bildungs- und 
Entwicklungsziele des Kindes unter 
Zugrundelegung der gültigen Lehrplä-
ne aktiv zu fördern.

Mit Maßnahmen innerer und äußerer 
Differenzierung kann inklusiver Un-
terricht flexibel und angemessen auf 
die Erfordernisse aller Mitglieder ei-
ner Lerngruppe eingehen. Dabei müs-
sen personelle Überlegungen für die 
erfolgreiche Unterrichtsgestaltung 
mit einbezogen werden. Dies bedeutet, 
in inklusivem Unterricht können neben 
den Lehrkräften weitere Begleiter mit 
pädagogischen, therapeutischen oder 
medizinischen Kompetenzen erforder-
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liche sein. In manchen Situation kann 
Assistenzpersonal diese hilfreich un-
terstützen.

Inklusive Unterrichtsgestaltung er-
fordert eine individuelle Lern- und 
Förderplanung, die auf einer den Lern-
prozess begleitenden pädagogischen 
Diagnostik und Dokumentation der 
Lernentwicklung beruht.

Um Kindern mit Behinderung zu er-
möglichen, ihre individuellen Leistun-
gen unter Ausschöpfung ihrer persön-
lichen Leistungsfähigkeit zu erreichen, 
sind Nachteilsausgleiche wesentli-
cher Bestandteil eines barrierefrei-
en Unterrichts während der gesamten 
Schullaufbahn.

Dabei sollen Bedingungen gefunden 
werden, unter denen Kinder ihre Leis-
tungsfähigkeit unter Beweis stellen 
können, ohne dass die inhaltlichen Leis-
tungsanforderungen grundlegend ver-
ändert werden. Wichtig dabei ist die 
Feststellung, dass Leistungen, die mit 
Maßnahmen eines Nachteilausgleichs 
erzielt wurden, immer eine gleichwerti-
ge und zielgleiche Leistung darstellen.

Bei der Gestaltung eines Nachteil-
ausgleiches sind stets die Bedürfnis-
se des Einzelfalles maßgeblich, da bei 
gleicher Diagnose nicht immer gleiche 
Formen des Nachteilausgleiches mög-
lich oder nötig sind. Ist eine Regelung 
zum Nachteilausgleich getroffen, ist 
sie für den vereinbarten Zeitraum bin-
dend und von allen Lehrkräften im Un-
terricht einzuhalten.

Weil Kinder mit Behinderung in einem 
inklusiven Unterricht Anspruch auf 
Würdigung ihrer individuellen Leis-
tungs- und Entwicklungsfortschritte 
haben, werden die erbrachten Arbeits-
ergebnisse und individuellen Leis-
tungsentwicklungen durch Schulnoten, 
Entwicklungsberichte, Gespräche oder 
andere Formen dokumentiert. Verein-
barte Nachteilausgleiche sind dabei 
entsprechend einzubeziehen.

Falls aufgrund der individuellen Ent-
wicklung eine Leistungsermittlung 
nach Standards in Teilbereichen auf-
zuheben ist, soll dies rechtzeitig mit 
den Eltern abgestimmt werden. Am 
Wohl des Kindes orientiert sich die 
Gestaltung von zielgleichen und ziel-
differenten Unterrichtsinhalten jedes 
Mitgliedes einer Lerngruppe.

Auch in Prüfungssituationen ist ein 
den Bedürfnissen des Einzelfalls an-
gemessener Nachteilausgleich zu ge-
währen, ohne dass dadurch das Gleich-
behandlungsgebot gebrochen wird. 
Bemerkungen über die Gewährung ei-
nes Nachteilausgleiches gehören nicht 
in ein Abschlusszeugnis.

Wichtiger Bestandteil eines inklusiven 
Bildungsangebotes ist der Einsatz von 
Personen verschiedenster Professio-
nen und Qualifikationen. Dabei wird in 
einer Unterrichtssituation lehrendes 
und nicht lehrendes Personal gemein-
sam tätig sein. Dies setzt voraus, dass 
sich alle Beteiligten auf unterschiedli-
che Formen der Zusammenarbeit ein-
lassen. Das bedeutet, dass im inklusiven 
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Unterricht lehrendes und nicht lehren-
des Personal entsprechende Einstel-
lungen, Haltungen und Fähigkeiten als 
Voraussetzung mitbringen. Dabei ist 
die Wahrnehmung von Verschiedenheit 
und eine selbstverständliche Akzep-
tanz von Vielfalt für eine erfolgreiche 
individuelle Entwicklung Bereicherung 
und Herausforderung zugleich.

Pädagogische und sonderpädagogi-
sche Kompetenzen sind in einem inklu-
siven Unterricht verbunden. Besonde-
re Kenntnisse (z. B. in den Bereichen 
Lern- und Entwicklungsbegleitung, An-
leitung der Kinder beim Erwerb von 
Kompetenzen, Gestaltung der Lernum-
gebung) ermöglichen es, allgemein- und 
sonderpädagogisches Handeln bei Be-
darf fließend miteinander zu vermen-
gen. Verschiedene sonderpädagogi-
sche Fachrichtungen begleiten Kinder 
mit Förderbedarf in den folgenden 
Entwicklungsbereichen:

   Lern- und Leistungsverhalten
  Sprache und sprechen
  Geistige Entwicklung
  Emotionale und soziale Entwicklung
  Körperliche und motorische 
Entwicklung

 Hören
 Sehen

Die Bundesländer stellen Ressourcen 
zur Lehreraus-, -fort- und -weiter-
bildung zur Verfügung, so dass Lehr-
kräfte aller Schulformen sich auf ei-
nen inklusiven Unterricht vorbereiten 
können.

Die Einbeziehung aller an der Gestal-
tung inklusiven Unterrichts beteilig-
ter Professionen soll dabei angestrebt 
werden.

Zusammenfassend lässt sich erken-
nen, dass die Ausrichtung schulischer 
Bildung in Deutschland unter dem Ein-
druck der UN-Kinder- und Behinder-
tenkonvention einen bedeutenden 
Wandel erfahren soll und in weiten 
Teilen auch wird. Dieser sehr weitrei-
chende Prozess nimmt sicher eine ge-
raume Zeit in Anspruch und wird evtl. 
auch verschiedentlich Erweiterungen 
oder Korrekturen der definierten Zie-
le nach sich ziehen.

Aber ein positiver Anfang ist erkenn-
bar und es wird sich zeigen wie sich die 
Umsetzung dieses gemeinsamen Leit-
fadens für alle Bundesländer in den 
einzelnen Verantwortlichkeiten, sprich 
Bundesländern, niederschlagen wird.

Stephan Schmid
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Resilienz – Persönlichkeit und Widerstandsfähigkeit

Der Begriff Resilienz wird durch zwei 
Faktoren bestimmt. Zum einen von 
Verwundbarkeit (Vulnerabilität) und 
zum anderen durch die Bestimmung 
von Ich-Stärken.

Phasen emotionaler Verwundbar-
keit oder Verletzlichkeit kann jeder 
Mensch zu verschiedenen Lebenspha-
sen durchlaufen. Sie sind überwie-
gend durch äußere Einflüsse geprägt, 
die direkt auf den einzelnen Menschen 
einwirken. Bindungs- und Beziehungs-
erfahrungen sowie negativ erlebte He-
rausforderungen können solche Pha-
sen auslösen.

Um Situationen solcher Art bewälti-
gen zu können tragen die Ich-Stärken 
bei. Durch die Fähigkeit, Konflikte und 
Belastungen zu verarbeiten und sich 
der Realität anzupassen, entsteht ein 
Gleichgewicht/Ausgeglichenheit, in der 
eine stabile Persönlichkeit in der Lage 
ist, ihre realistischen Ziele zu verfol-
gen und flexibel umzusetzen.

Zur Entwicklung individueller Ich-
Stärken wird eine Menge an Fähigkei-
ten benötigt. Hierzu gehören unter 
anderem Realitätsprüfung, Affektre-
gulierung und Frustrationstoleranz.

Die Fähigkeit, seine äußere Wirklich-
keit realistisch erfassen und bewer-
ten zu können, ist gerade für Kinder 
mit Handicap und/oder Lernbehinde-
rung eine wichtige Eigenschaft. Sie 

schärft die Grenze zwischen Wirk-
lichkeit und Phantasie und ermöglicht 
dem Kind zu unterscheiden.
 
Selbstwahrnehmung, (körperlich und 
kognitiv), um eine Situation einschät-
zen zu können, bildet die Grundla-
ge einer positiven Realitätsprüfung 
und damit der erfolgversprechenden 
Selbsteinschätzung. Dabei sollte die 
jeweilige Situation weder über- noch 
unterschätzt werden. Dies erfordert 
von Eltern ein sensibles Vorgehen.

Kinder mit Lern- und anderen Behinde-
rungen erleben in der Regel ein höhe-
res Maß an frustrierenden Situationen, 
oftmals bereits von früher Kindheit an. 
Daher ist eine positive Affektregulie-
rung wichtig, damit emotionale Kompe-
tenz entstehen kann und damit der Um-
gang mit frustrierenden Ereignissen in 
einem regulierten, nach innen gerichte-
ten Prozess verarbeitet werden kann.

Um mit Frustration umgehen und sie 
verarbeiten zu lernen benötigen Kin-
der viel Unterstützung. Eltern kommt 
dabei häufiger die Rolle eines Contai-
ners oder „Hilfs-Ich” zu, in der sie den 
aus einer Frustrationssituation ent-
stehenden Affekt aufnehmen und für 
oder mit dem Kind verarbeiten, um den 
Lernprozess der Affektregulierung 
beim Kind einzuleiten.

Wichtig dabei ist es, selbst Ruhe zu 
bewahren, die eigenen keimenden 
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Affekte (Wut, Angst, etc.) zuzulassen, 
ohne sie auszuagieren.

Dabei spielt bereits das frühkindlich 
erlebte Bindungssystem eine bedeu-
tende Rolle. Bereits Kinder im Alter 
von 6 Monaten erlernen Bewältigungs-
mechanismen (Coping), um einen un-
terbrochenen Bindungsdialog wieder 
herzustellen. In belastenden Situa-
tionen versucht das Kind, durch Lä-
cheln, Klammern oder Schreien Schutz 
und Beruhigung bei seiner Bezugsper-
son zu finden. Die erlebte Nähe zur 
Bezugsperson durch Blick- oder Kör-
perkontakt stellt die Basis für eine 
spätere Autonomieentwicklung dar. 
Wissenschaftlich wird davon ausge-
gangen, dass frühkindliche Bindungs-
erfahrungen und die daraus abgeleite-
ten Erwartungen verinnerlicht („inner 
working model”) und damit auch für zu-
künftige Bindungserfahrungen durch 
wiederholende Interaktionsmuster 
bestimmte Erwartungen entstehen.

Um eine frustrierende Situation über 
längere Zeit aushalten zu können be-
darf es einer Stärkung der kindlichen 
Frustrationstoleranz. Von dieser indi-
viduellen Fähigkeit können Kinder vor 
allem beim Lernen profitieren, sie to-
lerieren, ohne die objektiven Faktoren 
der Situation aus dem Blick zu verlie-
ren. Eine erhöhte Frustrationstoleranz 
führt in der Regel zu höherer Anstren-
gungsbereitschaft und damit zu einem 
geringeren situationsbedingten Ver-
meidungsverhalten. Dabei ist es (aus 
der Entwicklungspsychologie) bekannt, 
dass ein Kind Frustrationstoleranz nur 

entwickeln kann, wenn es sensibel do-
siert frustriert wird. Allerdings darf 
die Frustration nur so groß sein, wie sie 
für das Kind aushaltbar ist. Dabei sind 
Eltern dringend gehalten darauf zu 
achten, ihrem Kind nicht zu viel Frus-
tration zuzumuten.

Resilienz oder Wiederstandsfähigkeit 
entsteht daher nicht von sich aus, son-
dern ist ein Entwicklungsprozess, der 
ohne Unterstützung nicht denkbar ist.

In der Psychologie (Daniel und Wes-
sels 2002) werden drei notwendige 
Bausteine beschrieben, durch die Re-
silienz im wesentlichen gestützt wird:

   „Ich habe” – eine sichere Basis 
durch Menschen die mich gerne 
haben und die mir helfen

   „Ich bin” – eine liebenswerte 
Person und respektvoll mir und 
anderen gegenüber

   „Ich kann” – Wege finden, Probleme 
zu lösen und mich selbst zu steuern

Durch diese Bausteine wird im allge-
meinen die Sicht des Kindes auf sich 
und die Welt beschrieben. Das heißt, 
dass das Kind seine positiven Erfah-
rungen mit sich und der Umwelt ver-
innerlicht hat – es erlebt, dass es auf 
diese einwirken kann und damit das 
„inner working model” anwendet.

Hat das Kind gelernt, sich auf seine 
Handlungsmöglichkeiten zu konzen-
trieren und eine realistische Effizienz-
erwartung entwickelt, spricht man von 
einer hohen Selbstwirksamkeit.
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Resilienz als Methode der Selbstwahr-
nehmung und Stärkung der Wider-
standsfähigkeit hat ihren Ursprung in 
der Behandlung von Menschen mit pri-
mär psychosozial bedingten Entwick-
lungsgefährdungen. Neuere Studien 
ergeben, dass die Wirksamkeit von re-
silienzfördernden Maßnahmen auch auf 
Menschen mit geistigen und/oder kör-
perlichen Einschränkungen als Mehr-
fachbehinderungen positiv wirken. Da-
her kommt der aktiven Einbeziehung 
resilienzfördernder Maßnahmen auch 
in die Frühförderung immer stärkere 
Bedeutung zu. Menschen mit Lernbe-
hinderungen, und dazu zählt ein bedeu-
tender Teil aller von DS 22q11 betrof-
fenen Kinder, profitieren ebenfalls.

Durch eine interaktions- und bezie-
hungsfokussiert ausgerichtete er-
zieherische Begleitung können Eltern 
dazu beitragen, das Verhalten und 
die Reaktionsmuster ihrer Kinder zu 
lenken und damit eine aus Sicht des 
Kindes positive Selbstwahrnehmung 
zu fördern. Lernende Eltern werden 
durch beobachten, maßvolles inter-
pretieren und verstehen der kindli-
chen Handlungen in die Lage versetzt, 
die Beziehung zu ihrem Kind zu entlas-
ten und dessen (psychosozialen) Hand-
lungsspielraum zu erhöhen.

Wichtig dabei erscheint es, die bereits 
in frühen Jahren geprägte Frustrati-
onsempfindlichkeit des Kindes entspre-
chend zu deuten und sogenannte typi-
sche Verhaltensauffälligkeiten durch 
sensible Kommunikation zu durchbre-
chen. Dabei ist eine offene Kommuni-

kation auch mit der direkten und indi-
rekten Umgebung oftmals wesentlich.

Eine Förderung der kindlichen Hand-
lungskompetenz durch die Eltern soll 
ausdrücklich nicht in der Funktion des 
Ko-Therapeuten münden, sondern Ei-
geninitiative und Selbstkompetenz des 
Kindes fördern. Dabei ist es wichtig, 
dem Kind einen ausreichenden Rahmen 
für Selbstgestaltung und –entwicklung 
zu gewähren, in dem es sich frei bewe-
gen kann.

Das Kind erfährt von außen immer wie-
der einen ausschließlich defizitorien-
tierten Blick auf seine Gesamtheit. Da-
durch wird dem Kind vermittelt, dass 
es auf Hilfe von außen angewiesen ist, 
ohne dass ihm die vorhandenen eigenen 
kindlichen Stärken bewusst werden. 
Die dadurch gestörte positive Selbst-
wahrnehmung ermöglicht die Ausprä-
gung von Ausweich- und Vermeidungs-
strategien, die dazu führen können, 
die negativen Auswirkungen z. B. einer 
Lernbehinderung zu verstärken.

Entscheidend für die Förderung 
selbstverantwortlichen Handelns ist 
es, dem Kind einen genügend großen 
Rahmen zu geben, in dem es sich ent-
falten kann, um in einer möglichst ent-
spannten positiven Atmosphäre aus 
sich heraus zu gehen.

Zeigen Eltern ihrem Kind, dass sie an 
den Erfolg in einer bestimmten Situ-
ation glauben und sind sie in der Lage, 
die Zielsetzung auf ein realistisches, 
gegebenenfalls von ihrem eigenen ab-
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weichenden, Maß zu begrenzen, kann 
das Kind eine positive Kontrollerwar-
tung erreichen.

Haben die Eltern gelernt, ihre eigene 
Wahrnehmung differenziert zu schu-
len, sind sie in der Lage, das kindli-
chen Verhalten zu interpretieren und 
damit zu erkennen, wo das Kind Ver-
meidungsstrategien einsetzt und da-
mit Unterstützungsstrategien benö-
tigt, um ins Handeln zu kommen.

Um all dies erreichen zu können ist 
es für Eltern notwendig, ihre eige-
ne Handlungskompetenz zu ergründen 
und evtl. sich selbst zu „erden”. Dazu 
kann die Erstellung und Bewertung ei-
nes persönlichen Stressprofils dienen, 
in dem verschiedene Umwelt-, Innen- 
und Außenfaktoren betrachtet und in 
einem persönlichen Energielevel zu-
sammengefasst werden. Dadurch las-
sen sich die eigenen Stärken (Res-
sourcen) und Schwächen (Stressoren) 
ermitteln. Dieses persönlichkeitsab-
hängige Verhältnis individueller Stres-
soren und Stärken zeigt einen qualita-
tiven Ausdruck der stressbezogenen 
Höhen und Tiefen der persönlichen 
Situation.

Je ausgeglichener dieses Verhältnis 
ist, desto mehr individuelle und objek-
tive Unterstützungsmöglichkeiten sind 
im Umgang mit dem Kind möglich. Die-
ses Bewusstsein über die persönlichen 
Stärken sowie die Lebensbereiche, in 
denen eigene Schwächen liegen, er-
möglicht es, die eigene Position zu sen-
sibilisieren.

Für Kinder mit Handicap ist es wich-
tig, emotionale Bewältigungsstrategi-
en zu entwickeln. Dadurch sind sie 
leichter in die Lage versetzt, mit Er-
fahrungen, die Stress auslösen, um-
zugehen. 

Da dieser Stress in unterschiedli-
chen Zusammenhängen – in der Schule, 
bei der Arbeit, zu Hause und im 
sozialen Leben – erlebt werden kann 
ist es wichtig, ihm frühzeitig zu bege-
gnen. Dadurch ist es möglich, ein Be-
wusstsein für emotionales Befinden 
sowie bestimmte Regulationsstrategi-
en zu entwickeln, um mit Stress, Frus-
tration und Missgeschicken umzugehen.

Diese Verschiebung der Aufmerksam-
keit auf die positiven Werte des Kindes 
soll die Wichtigkeit der Entwicklung 
intellektueller Fertigkeiten von Kin-
dern mit Lernstörungen nicht im Ge-
ringsten in Frage stellen. Die Absicht 
dabei ist es vielmehr, die Wichtigkeit 
der Entwicklung der Erfolgsattribute 
zusätzlich zu den intellektuellen Fer-
tigkeiten als gleichwertig zu betonen.

Die Erfolgsattribute zu fördern ist 
einer der Wege für Eltern, ihren Kin-
dern, die mit Lernproblemen aufwach-
sen, zu helfen, insgesamt in ihrem 
Leben erfolgreicher zu sein. Die ent-
sprechenden Haltungen, Verhaltens-
weisen und Eigenschaften benötigen 
Übung, ausdauerndes Training und eine 
Überprüfung, wie ja auch alle anderen 
Fähigkeiten, die Kinder erlernen.

Stephan Schmid
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Elternworkshop: Resilienz – Was mein Kind stark macht 

Am letzten Maiwochenende 2011 (27.–
29.) durften eine Handvoll Eltern erfah-
ren, mit Hilfe welcher Methoden auch 
(lern)behinderte Kinder zufrieden und 
erfolgreich werden können.

Dozent Günter Sander, ein renommier-
ter Lern- und Ergotherapeut, hat uns 
Eltern im schön gelegenen Europäischen 
Jugendbildungswerk (EJBW) Weimar 
eine Fülle von wissenschaftlichen und 
pädagogischen Anregungen rund um das 
Thema „Resilienz” an die Hand gegeben. 
Hier können nur einige Aspekte knapp 
angesprochen werden.

Wer sich näher für das Thema interes-
siert: Die verständliche und praxisnahe 
Broschüre „Erfolg im Leben für Kinder 
mit Lernstörungen. Ein Elternratgeber”, 
in deutsch herausgegeben von der In-
ternationalen Frostig-Gesellschaft e.V., 
(www.frostig-gesellschaft.de), war die 
Arbeitsgrundlage für den Workshop.

„Resilienz” (innere Stärke, Wider-
standsfähigkeit) ist nicht angeboren, 
sondern das Ergebnis individuell-sozi-
aler Faktoren und damit zu einem ho-
hen Grad erlernbar. Die zentrale Frage 
für Eltern mit 22q11-Kindern heißt: Wie 
werden unsere Kinder trotz ihrer spe-
zifischen Einschränkungen möglichst 
zufriedene, erfolgreiche Erwachsene?

Erfolg ist natürlich relativ, im Sinne des 
Resilienz-Gedankens unterstützen vor 
allem sechs Faktoren den Erfolg:

   Ausdauer
   Eigeninitiative
   Unterstützernetzwerke
   Emotionale Bewältigungsstrategien
  Realistische Selbstwahrnehmung
   Präzise, aber flexible Ziele

Konkrete Anregungen und Beispiele 
dazu konnte sich die Elternrunde im 
Workshop erarbeiten und diskutieren.

Eine gute Grundregel bei alledem: Was 
immer das Kind selbst tun kann, sollte 
man ihm nicht abnehmen. Sonst nimmt 
man ihm etwas Wichtiges: die Erfah-
rung! Kinder brauchen Regeln, die drei 
goldenen Stufen heißen: Kinder müs-
sen die Regel kennen, sie einhalten wol-
len und auch in der Lage sein, sie ein-
zuhalten. 

Zentral für das Selbstvertrauen von 
Kindern: Was können sie gut, was ist 
ihr persönlicher „Stolz-Bereich”? Die-
se Stärken müssen Erzieher stärken. 
Die Anforderung an das Kind soll mög-
lichst leicht über dem Potential liegen, 
so wachsen seine Kompetenzen. Aber 
niemals überfordern, das ist Stress 
pur für das Kind.

Hilfreich für ein gelingendes Famili-
enleben ist oft ein gemeinsamer „Jour 
Fixe” in der Woche, wo alle ihre Sor-
gen und Probleme an- und aussprechen 
können und Lösungen erarbeiten. Denn 
nur was angesprochen wird, tritt ins 
Bewusstsein. 



28

Stress ist ein gefährlicher Kinder-
feind! Denn gestresste Eltern lassen 
Stress stets an der schwächsten Stel-
le ab, an ihren Kindern. Das nach Fehl-
handlungen (zu große Strenge, Schrei-
en) sich meist einstellende schlechte 
Gewissen verstärkt den Stress. Daher 
erstellten alle Teilnehmenden am Se-
minarende ihr persönliches Stresspro-
fil anhand eines Fragebogens (heraus-
gegeben von Frau Dr. med. Elisabeth 
Aust-Claus). Denn nur wenn Eltern auf 
sich und ihr Verhalten achten, können 
sie liebevoll und vorbildlich erziehen. 
So konnten stressverursachende Ver-

haltensweisen (wie Ärger, zu viel Alko-
hol und Perfektionismus) und stress-
verhindernde Faktoren (wie soziale 
Beziehungen, Hobbies und Sport) iden-
tifiziert werden, um daran zu arbeiten 
und (noch) besser ins Gleichgewicht zu 
kommen. 

Die gemeinsam gestaltete Freizeit in 
der wunderschönen Klassikstadt Wei-
mar rundete das schöne, diskussions-
freudige und sehr lehrreiche Wochen-
ende ab. 

Wolfgang Kanka

Möglichkeiten zur Stärkung der kindlichen Kompetenzen

Therapeutisches Reiten und therapeu-
tisches Klettern sind Therapieformen, 
die dazu beitragen können, die Kompe-
tenzen eines 22q11-Kindes zu stärken. 
Im wesentlichen profitieren die Berei-
che Grob- und Feinmotorik, Muskelhy-
potonie, Skoliose und Selbstbewusst-
sein von einer regelmäßigen Therapie.

Durch das therapeutische Reiten kön-
nen mehrere unterschiedliche Thera-
pieformen angesprochen werden.

Heilpädagogisches Reiten

Die Arbeit mit dem Medium Pferd und 
das Reiten an sich sprechen den Men-
schen ganzheitlich und über alle Sin-
ne an. Es fordert körperlich, emotio-
nal, geistig und sozial. Die Beziehung 
zum Pferd spielt im Heilpädagogischen 

Reiten die tragende Rolle. Der Reitthe-
rapeut fördert im Beziehungsdreieck 
„Klient-Pferd-Reittherapeut” den kon-
struktiven Umgang miteinander. Lern-
erfahrungen können auf die Gruppe 
übertragen und geübt werden. Persön-
liche und soziale Entwicklung sind das 
Ziel. Die Umsetzung erfolgt durch den 
direkten Kontakt und Umgang mit dem 
Pferd, das Pflegen des Pferdes, Übun-
gen am und auf dem geführten Pferd, 
Arbeit im Stall, mit einem Menschen 
oder in Gruppenarbeit, für Fortge-
schrittene beim Reiten.

Hippotherapie

Die Hippotherapie ist eine Form der 
Krankengymnastik auf neurophysiolo-
gischer Basis welche Kinder ab 4 Jah-
ren in Anspruch nehmen können. Das 
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Therapiepferd wird als Medium ver-
wendet, um dreidimensionalen Schwin-
gungen auf das Becken des Menschen 
zu übertragen. Dadurch werden Hal-
tungs-, Gleichgewichts- und Stützre-
aktionen sowie eine Normalisierung der 
Muskelspannung trainiert. Ein heilen-
der Effekt soll hier vor allem dadurch 
erreicht werden, dass sich der mensch-
liche Körper auf die Impulse, die durch 
das sich bewegende Pferd verursacht 
werden, neu einpendeln muss.

Psychotherapie

Die Psychotherapie mit Pferden hat 
sich bei psychosomatischen und allen 
psychischen Erkrankungen als wirksam 
erwiesen, die mit Störungen des Kör-
perempfindens und der Körperwahr-
nehmung einhergehen. Patienten mit 
Ängsten und depressiven Störungen 
profitieren vom offenen und von Wer-
tungen freien Umgang der Pferde mit 
dem Klienten.

Ergotherapie am Pferd

In der Ergotherapie wird das Pferd, 
ähnlich wie beim heilpädagogischen 
Reiten, als Medium zum Klienten ein-
gesetzt. Spielerisch werden Koordina- 
tion, Muskeltonus und Wahrnehmung 
gefördert.

Reiten als Behindertensport

Ist grundsätzliche nicht mit Reitthe-
rapie gleichzusetzen. Es steht beim 
Behindertenreitsport, genau wie im 
Leistungssport auch, die sinnvolle 

Freizeitgestaltung mit dem Pferd im 
Vordergrund. 

Die wesentliche Aufgabe des the-
rapeutischen Reitens ist eine Stär-
kung der zentralen Stabilität sowie 
der nach außen gerichteten (dista-
len) Koordination.

Am Beispiel eines Petziballs lässt sich 
das Prinzip einfach erklären. Sitzt man 
auf einem solchen Ball ist durch den 
dauernd nötigen Ausgleich der räumli-
chen Instabilität eine Körperverlage-
rung in verschiedene Richtungen nötig 
um das Gleichgewicht halten zu können. 
Ähnlich verhält es sich auf einem Pferd.

Der beim Reiten im allgemeinen vor-
handene Bewegungsablauf stellt die 
medizin-therapeutische Wirkung dar. 
Durch den vom Pferd in der Gangart 
„Schritt” vorgegebenen 4-Takt ge-
kreuzten Gang erfolgt eine direkte 
Stimulation der Koordination. Dieses 
Bewegungsmuster ähnelt dem mensch-
lichen Gang. Die Schwungimpulse wer-
den über den Pferderücken direkt 
auf den Reiter übertragen. Durch die 
links-rechts (Kreuz-)Bewegung der 
Schultern werden Gleichgewichtsre-
aktionen angeregt die eine Stärkung 
der Muskelaktivität bewirken.

Das Pferd ist in einem solchen Thera-
pieszenario erster Therapieträger und 
gleichzeitig motivierender Sympathie-
träger für den Klienten. Durch das ei-
nem ausgebildeten Therapiepferd ei-
gene Gespür für die Bedürfnisse des 
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Patienten kann eine inhaltliche Symbio-
se zwischen Pferd und Klient entstehen.

Die Bewegung und damit ausgeübte Reiz-
stärke wird vom Pferd gesteuert. Durch 
die andauernde Rotations- und hoch-tief 
Bewegung, verbunden mit den Seitwärts-
bewegungen, entsteht eine muskelstimu-
lierende dreidimensionale Bewegung die 
ein gleichmäßiges Rumpftraining bewirkt. 
Bei Wirbelsäulenproblemen bewirkt das 
therapeutische Reiten eine Aufrichtung 
aus der Skoliosehaltung. Mit der Einbe-
ziehung von Bauch- und Rückenmusku- 
latur wird eine permanente Rumpfstabi-
lisierung erreicht.

Durch die beim therapeutischen Rei-
ten Adrenalinausschüttungen ent-
steht ein positives Lebensgefühl und 
die Übertragung der Schwingungen 
schafft Selbstvertrauen.

Nach einer Mitteilung des Bundesmi-
nisterium für Gesundheit vom 20. Juni 
2006 ist ein therapeutischer Nutzen 
der tiergestützter therapeutischer 
Maßnahmen nicht nachgewiesen und 
eine Therapie daher nicht als verord-
nungsfähiges Heilmittel zugelassen.

Therapeutisches Klettern

Dient vor allem der Förderung moto-
rischer Kontrolle und Steigerung des 
Selbstbewustseins und Disziplin. Im the-
rapeutischen Klettern werden Mobilität, 
Stabilität und Geschicklichkeit vereint.

Durch eine kontrollierte Mobilität wird 
die muskulär geführte Gelenkbeweg-

lichkeit gestärkt. Die in der Kletterbe-
wegung ausgeführte geschlossene Be-
wegungskette fordert konzentrierte 
Geschicklichkeit um mit distalen Kör-
perteilen gezielte motorische Bewe-
gungen zu aktivieren. Die im Ablauf 
enthaltenen dynamischen und stati-
schen Bewegungen organisieren eine 
Haltungskontrolle–destabilisierenden 
Faktoren muss in der Bewegung entge-
gengewirkt werden.

Mit der Übertragbarkeit einzelner Ele-
mente des Kletterns durch therapeu-
tisch-didaktische Reduktion der Ein-
zelbewegungen können die Erfahrungen 
auf gezielte koordinierte Abläufe eine 
Handlungshilfe im Alltag sein.

Durch die Verbindung neuromuskulä-
rer, neurophysiologischer und kogni-
tiver Aspekte beim Klettern entsteht 
eine ganzheitliche Wirkung die in der 
Regel ein gesteigertes Selbstvertrau-
en nach sich ziehen.

Kurse im therapeutischen Klettern 
werden unter anderem von Physio-, 
Ergo- oder Psychotherapeuten ange-
boten und sind eine verordnungsfähige 
Kassenleistung. Daneben gibt es eine 
Vielzahl von Kletterhallen in denen 
durch sporttherapeutisch ausgebilde-
tes Personal Kletterkurse auf Selbst-
zahlerbasis angeboten werden.

Stephan Schmid
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Sexualität und Behinderung 

Vortrag von Katja Fritzsche der
pro familia Beratungsstelle in Leipzig

Aufgaben von pro familia

Frau Fritzsche ging zuerst kurz auf die 
Aufgaben- und Tätigkeitsbereiche der 
pro familia-Beratungsstellen ein. Die 
pro familia ist eine gemeinnützige Or-
ganisation. An sie kann sich jeder mit 
Fragen rund um Sexualität und Part-
nerschaft sowie Familienplanung wen-
den. Sie bietet Schwangerschafts- und 
Schwangerschaftskonfliktberatung 
an. Ein weiteres Aufgabengebiet ist 
die Sexualpädagogik.

Anschließend erläuterte sie den Begriff 
„Sexualität”: „Sexualität ist eine Le-
benskraft, ein Impuls, der die Persön-
lichkeitsentwicklung eines Menschen 
fördert. Sie äußert sich in dem Wunsch 
nach Nähe, Zärtlichkeit, Kontakt ha-
ben, Liebe geben und empfangen, Inti-
mität, aber auch körperlicher Begier-
de und genitaler Sexualität. Sexualität 
gehört zu jedem Menschen – sie ist Teil 
seiner Lebenskraft. In unterschiedli-
chen Äußerungsformen erstreckt sie 
sich über alle Lebensphasen des Men-
schen, sie gewinnt also bereits in der 
frühen Kindheit an Bedeutung.”

Unterschieden werden drei Bereiche:

  Äußerer Bereich (Allgemeine 
menschliche Beziehungen und Ver-
haltensweisen, dazu gehört das 

Kennenlernen und das Entwickeln 
erster Freundschaften)

  Mittlerer Bereich (Erste Gefühls-
regungen und der Wunsch nach 
Austausch von Zärtlichkeiten)

  Innerer Bereich (Intensivere For- 
men des Zusammenseins und der 
Geschlechtsverkehr)

Dabei erfüllt Sexualität bestimmte 
Funktionen:

 Fortpflanzung
  Identitätsentwicklung 
(Wer bin ich? Mann oder Frau? 
Wie bin ich veranlagt?)

  Lustfunktion nicht nur als 
Geschlechtsakt, sondern durch 
andere erotische Erlebnisse

  Soziale Funktion (Entwicklung von 
Beziehung, Gründung einer Familie)

Bedeutung der Sexualität für 
behinderte Menschen

Sexualität hat eine große Bedeutung 
für die Menschen, auch für Menschen 
mit Behinderung. In Bezug auf Sexu-
alität gibt es keinen Unterschied zwi-
schen Menschen mit und ohne Behin-
derung. Menschen mit Handicap haben 
die gleichen Wünsche wie nicht behin-
derte Menschen. Sexualität gehört 
zur Entwicklung eines Menschen und 
seiner Persönlichkeit dazu.

Behinderte stellen aufgrund ihrer 
Besonderheiten keine homogene 



32

Personengruppe dar. Bei Eltern behin-
derter Kinder besteht oft eine große 
Unsicherheit im Umgang mit der Sexua-
lität ihrer Kinder Oftmals sehen sie ihr 
Kind jahrelang als Kind an, auch wenn es 
schon längst erwachsen ist. Eltern se-
hen häufig nicht, dass behinderte Ju-
gendliche auch sexuelle Bedürfnisse 
haben. Sie möchten sie beschützen, ge-
rade vor schlechten Erfahrungen. Damit 
auch behinderte Menschen ihre Erfah-
rungen machen können, sollten Eltern 
den geschützten Rahmen etwas öff-
nen. Wichtig ist daher auch für behin-
derte Jugendliche und junge Erwach-
sene, dass sie soweit wie möglich ein 
Leben außerhalb des Elternhauses füh-
ren können, z. B. im Rahmen von Wohn-
gruppen. Mit Gleichaltrigen können sie 
ungestört zusammen sein und Freund-
schaften schließen. Sie üben ihr sozia-
les Verhalten, lernen Anpassungsfähig-
keit und bekommen Selbstvertrauen. 

Aufgaben der Sexualpädagogik

„Aufgabe der Sexualpädagogik ist es, 
den selbst bestimmten, lustvollen und 
verantwortungsbewussten Umgang 
des Menschen mit seiner Sexualität 
und Fruchtbarkeit zu fördern und ins-
besondere Jugendliche in ihrer psy-
chosexuellen und partnerschaftlichen 
Entwicklung zu begleiten. Diese Ziel-
stellung basiert auf einem ganzheitli-
chen Verständnis von Sinnlichkeit, Se-
xualität, Liebe und Partnerschaft.”

Mit Hilfe der sexualpädagogische Ar-
beit soll behinderten Jugendlichen 
eine Begleitung und Unterstützung 

in partnerschaftlichen und sexuellen 
Lernprozessen angeboten werden. Sie 
sollen erfahren, welche Gefühle gut 
sind und welche schlecht, z. B. durch 
die Arbeit mit dem Igelball. Jugend-
liche erfahren, wo die Berührung des 
Balles auf dem Körper angenehm ist 
und wo weniger. Sie sollen auch darin 
bestärkt werden, dies zu äußern.

Auch ist es wichtig, Geschlechterrollen 
und deren Verschiebung in der Gesell-
schaft zu thematisieren, Verhütung, 
Liebe und Partnerschaft sowie Kinder-
wunsch sind herausragende Situations-
themen bei den Menschen mit Handi-
cap. Auch sexuelle Übergriffe und der 
Umgang hiermit werden thematisiert.

Verhütung

Menschen mit geistiger Behinderung 
haben sehr viel weniger Genitalsex als 
angenommen. Viele gestalten ihr Lie-
besleben mit Schmusen, Petting und 
Streicheln. Über Verhütung sollte 
trotzdem rechtzeitig gesprochen wer-
den. Welche Methode der Verhütung 
gewählt wird, muss sehr sorgfältig ge-
prüft und überlegt werden.

Frau Fritzsche ging im Rahmen ihres 
Vortrages auf einige Verhütungsmit-
tel ein:
 

  Hormonelle Verhütung (Pille, Drei-
monatsspritze, Verhütungsring etc.)

  Mechanisch-chemische Methoden 
(Kondom, Zäpfchen, Cremes, 
Diaphragma etc.)

  Sterilisation
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Bei der Pille muss berücksichtigt wer-
den, dass sie eine regelmäßige Einnah-
me voraussetzt. Frau Fritzsche erwähn-
te noch das Verhütungspflaster. Dies sei 
für behinderte Frauen unter Umständen 
eine mögliche geeignete Methode zur 
Verhütung. Zu berücksichtigen ist bei 
der Anwendung von vielen Verhütungs-
mitteln ob Belastungen durch Krankhei-
ten vorliegen, welche Medikamente ein-
genommen werden, ob die Wirkung der 
Verhütung durch die Einnahme dieser 
Medikamente beeinträchtigt wird und 
ob eine sachgerechte Anwendung ge-
währleistet ist. In jedem Fall sollte ein 
Facharzt bzw. Fachärztin beraten.

Die Sterilisation von Frauen und Män-
nern mit geistiger Behinderung ist 
ein sehr schwieriges Thema. Für jun-
ge Menschen unter 18 Jahren ist eine 
Sterilisation prinzipiell verboten. Ab 
18 Jahren ist bei einwilligungsunfä-
higen Menschen eine Genehmigung 
durch das Betreuungsgericht notwen-
dig. In einem sehr strengen Verfahren 
wird geprüft, ob einer Sterilisation zu-
gestimmt werden kann.

Kinderwunsch

Wenn Menschen mit einer geistigen 
Behinderung ein Kind haben möchten, 
so ist es in diesen Fällen besonders 
wichtig die Motive zu eruieren. Hier 
gibt es bei Frauen mit oder ohne Be-
hinderung verschiedene Gründe:

  Wunsch, etwas eigenes zu besitzen
  Wunsch, den Partner lebenslang an 
sich zu binden

  Gesellschaftliche Anerkennung
  Wunsch, normal zu sein

Es gibt heute mehr Hilfen für Menschen 
mit geistiger Behinderung, ein Kind groß-
zuziehen als früher. Aber nach wie vor 
sind die gesellschaftlichen Rahmenbe-
dingungen noch nicht in ausreichendem 
Maße vorhanden, die Eltern mit geisti-
ger Behinderung auch hinreichend zu 
unterstützen. Viele Kinder tun sich ab 
einem bestimmten Alter auch schwer, 
ihre behinderten Eltern zu akzeptieren. 
Gerade in der Pubertät können daraus 
ernsthafte Krisen entstehen.

Frau Fritzsche ging auch auf das Pro-
jekt Babypuppe (Babycare) ein. Hier 
wird die Elternrolle mit Hilfe von Ba-
bypuppen getestet. Diese Babypuppen 
sind fast wie richtige Babys. Sie schrei-
en, müssen gewickelt werden, benötigen 
Aufmerksamkeit. Hierdurch soll den 
möglichen Eltern das Leben mit einem 
Baby demonstriert und ein Anstoß ge-
geben werden, den Wunsch nach einem 
Kind zu überdenken und zu überlegen, 
ob sie der Aufgabe gewachsen sind.

Sexualassistenz

Zum Schluss erläuterte Frau Fritz-
sche noch den Begriff der Sexualas-
sistenz. Sexualassistenz ist eine be-
zahlte Dienstleistung (z. B. zusammen 
nackt sein, erotische Massage, Anlei-
tung zu Selbstbefriedigung bis hin zum 
Oral- und Geschlechtsverkehr).

Nina de Vries, die in Berlin lebt, ist 
Pionierin auf dem Gebiet der Sexual- 
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assistenz. Ein Vortrag von ihr kann 
bei Interesse im Download-Bereich 
auf www.kids-22q11.de heruntergela-
den werden. In ihrem Artikel beleuch-
tet Nina de Vries genauer, was unter 
Sexualassistenz zu verstehen ist und 
dass Sexualassistenz nicht mit Prosti-
tution gleichzusetzen ist.

Weiteres Infomaterial zum Thema 
Sexualität und Behinderung sind beim 
pro familia Bundesverband auf www.
profamilia.de erhältlich. Frau Fritsche 
erwähnte noch zwei Filme zum The-
ma Sexualität und Behinderung, die 
sehenswert wären (siehe Infokasten).

Zusammenfassung

Sexualität hat eine große Bedeutung 
für die Menschen, auch für Menschen 
mit Behinderung. Sie gehört grund-
sätzlich zur Persönlichkeitsentwick-

lung eines jeden Menschen. Dieses 
Thema sollte nicht tabuisiert werden, 
sondern darüber offen gesprochen 
werden. Organisationen wie die pro fa-
milia bieten hier Unterstützung an und 
können helfen, beispielsweise im Rah-
men der Sexualpädagogik mit jungen 
Menschen über Sexualität, Partner-
schaft und Familie zu sprechen. Denn 
Aufklärung ist gerade für Kinder, Ju-
gendliche und Erwachsene mit einer 
Behinderung von großer Wichtigkeit.

Claudia Lüke

Film-Tipps

    "Liebe und so Sachen..."  
pro familia 
Landesverband Hessen

  "Behinderte Liebe"  
vom Medienprojekt Wuppertal

Freitagabend um achtzehnuhrdreißig in Deutschland

Es wird Fingerfood gereicht und man 
begrüßt sich bei einem erfrischenden 
Cocktail. Freudiges Wiedersehen aber 
auch neugieriges Kennenlernen.
Klassentreffen der 1980er Mädchen-
schule-Abschlussklasse?

Ein Kreis – elf Personen – viele zischs, 
zaschs und zoschs – mal links herum, 
mal rechts herum und auch mal gegen-
über.
Ein geheimnisvoller Zirkel bei einer 
ihrer Sitzungen?

Hitzige Debatten um das Schulsystem 
in den verschiedenen Bundesländern.
Kultusministerkonferenz? 

Die Köpfe rauchen, es wird mit Zahlen 
zwischen den Tischen hin- und herjon-
gliert. Es ist von Veranstaltungen und 
Messen die Rede, von Abrechnungen, 
Spesen und Honoraren, von Spenden 
und Sponsoring.
Krisensitzung einer Parteizentrale 
oder Vorstandssitzung einer Aktien-
gesellschaft?
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Einige Damen mit verklärtem Lächeln 
im Gesicht, entspanntem Rücken, Ge-
sicht oder ganzem Körper.
Wellnesswochenende des Kegelvereins?

Abends an der Poolbar – ein Mann um-
ringt von Frauen.
Bunga Bunga à la Berlusconi?

Gute Gespräche und einige Schnubbis, 
Traditionen und neue Ideen, Besinnen 
und Tatendrang. Das alles zusammen? 

Ach ja, das muss das Regionalleiter-
treffen gewesen sein.

Ja, es war wieder einmal soweit. Nach 
einem Jahr trafen wir Regionalleiter 
uns wieder in der Mitte von Deutsch-
land, um uns über Aktuelles aus dem 
Verein zu informieren, Besonderhei-
ten in den Regionen zu besprechen und 
die Planungen für das kommende Jahr 
bzw. die kommenden Jahre abzustim-
men. Und welch ein Wunder, alle sind 
tatsächlich am selben Ort gelandet, 
obwohl unser Superorganisationsta-
lent Teresa die Mitte Deutschlands 
ohne Navigationshilfe niemals finden 
würde. Es waren wieder viele bekannte 
aber auch einige neue Gesichter dabei. 
Wobei es meist über viele Ecken oder 
Treffen dann doch meist alte Bekann-
te waren. 

Am Freitag kamen wir also aus allen 
Ecken der Republik angefahren, und 
begrüßten uns erst mal freudig und 
lernten die noch unbekannten Gesich-
ter und Namen bei einem Spiel mit vie-
len zischs und zoschs kennen. Dabei 

wurden die geheimsten Geheimnisse 
verraten, und nun werden wir die Na-
men der Ehemänner und Kinder immer 
zuordnen können. Warte mal, hieß dein 
Mann nicht... ach egal.

Das gute daran solch ein Treffen in 
einem Wellnesshotel zu veranstalten 
ist, dass alle Teilnehmer meist sehr 
entspannt und gut gelaunt sind. Und 
so schafften wir es auch, die Agenda 
komplett und ausführlich durchzuar-
beiten, trotz vieler Fragen, Diskussio-
nen und neuen Impulsen. 

Das Wochenende zeigte wieder einmal 
deutlich, dass der persönliche Aus-
tausch mit den anderen Aktiven sehr 
wichtig für die regionale Arbeit ist. 
Und vor allem gehen wir nun gestärkt 
und voller Elan in das nächste Jahr. Im 
Gepäck auf dem Nachhauseweg ha-
ben wir alle neue Ideen, neue Aufga-
ben (zum Tüfteln und Bearbeiten) und 
viel Motivation für KiDS-22q11 aktiv 
zu sein.

Mascha, Martina und Irmi
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Internationaler 22q11-Zootag 2012, Regionalgruppe 5

Vier Familien aus der Regionalgruppe 
5 (einige mussten wegen anderer Ter-
mine leider absagen) trafen sich die-
ses Jahr im Wuppertaler Zoo. Trotz 
des typischen Wuppertaler Aprilwet-
ters, das den Zoobesuch teilweise zum 
Tierhaus-Hopping machte, hatten alle 
viel Spaß (bis auf die Fragen der Kids, 
warum man im Wuppertaler Zoo 
immer bergauf laufen 
muss!).

Hauptattraktion des Zoobesuchs wa-
ren natürlich die Tierbabys, allen vo-
ran Topstar Anori, eine kleine Eisbär-
dame.
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Aber auch die 
frisch geschlüpften
Küken und die Bonobo-Zwillinge zogen 
die Kinder in ihren Bann.

Über das Elefantenbaden, das von den 
Pflegern extra in die Nähe der Kinder 
verlegt wurde, machten sich alle an 
den letzten „Aufstieg” zu den Löwen 
und Tigern.

Von da an ging es bergab: zum 
Ausgang. Nach einer kurzen 

Shopping-Tour durch den 
Zooladen beendeten wir 
gegen 17 Uhr einen, trotz 
aller Wetterkapriolen mit 
Regen, Hagel und blau-
em Himmel, gelungenen 

Tag im Zoo. Zum Abschied 
gab es für die Kinder ein T-

Shirt und für die Eltern zum 
Andenken an Wuppertal ein Paket 

Schwebebahnnudeln.

Wir freuen uns jedenfalls sehr auf den 
nächsten Zootag, dann vielleicht bei bes-
serem Wetter mit noch mehr Kindern.

Marion & Thomas Franken
Regionale Ansprechpartner, 

Regionalgruppe 5
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Vorstellung Daniela Graser

Mein Name ist Daniela Graser, ich bin 
als Juristin am bayerischen Sozial- 
ministerium beschäftigt.

Mit meinem Ehemann und unseren 
drei Söhnen (14, 10 und 6) lebe ich 
im Südosten von München. Bei unse-
rem mittleren Sohn Jannik wurde mit 
vier Monaten das Mikrodeletionssyn-
drom diagnostiziert. Schon kurz nach 
der Geburt fiel auf, dass Jannik kaum 
schreien konnte, ungewöhnlich schnell 
atmete und verkrümmte Fingerchen 
hatte. Nachdem die Ärzte ständig 
weitere Auffälligkeiten feststellten, 
sollte Jannik am dritten Tag einem 
Humangenetiker vorgestellt werden. 
Die Geburtsärztin riet mir dringend 

ab, Jannik zu dem Termin zu beglei-
ten. Ich hörte nicht auf sie, denn ich 
wollte ja auch dringend und unmittel-
bar erfahren, was mit meinem Baby 
los war. Ich hätte lieber auf sie hö-
ren sollen, denn nach diesem Termin 
sah die Welt für mich ganz anders 
aus: Der Arzt hatte den kleinen Jan-
nik vor einer Gruppe von Medizinstu-
denten von Kopf bis Fuß untersucht 
und auf unendlich viele Abnormitäten 
hingewiesen. Eine genauere Diagno-
se konnte nicht gestellt werden. Doch 
meine Wahrnehmung eines niedlichen 
Babys war binnen zwei Stunden völlig 
zerstört worden. Von diesem Moment 
an sah ich nur noch die vielen Dysmor-
phiezeichen in dem vorher so süßen 
Babygesicht, konnte keine Regung des 
kleinen Wesens mehr unbefangen ge-
nießen, sondern erkannte in allem be-
sorgt die krankhaften Züge, die der 
Arzt aufgelistet hatte. In den fol-
genden Monaten wurden wir fast wö-
chentlich mit unterschiedlichen Dia- 
gnosen konfrontiert: Während der 
eine Spezialist beteuerte, Janniks 
Probleme würden sich binnen eines 
Jahres in Luft auflösen, verkünde-
te der nächste, wir müssten uns we-
gen einer Stoffwechselkrankheit auf 
eine sehr kurze Lebenserwartung ein-
stellen. Am Ende brauchte ich selbst 
Medikamente, um dieses Auf und Ab 
der Gefühle auszuhalten. Auch habe 
ich lange gebraucht, den nicht nur von 
Angst und Sorgen verstellten Blick 
auf mein Kind zurückzugewinnen.
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Heute ist Jannik ein sehr fröhlicher 
Junge, für den jeder Tag viel zu kurz 
ist, um all die Sachen unterzubringen, 
die er gerne macht. Da er den Inte-
grationskindergarten und danach die 
Grundschule in unserem Dorf besucht 
hat, hat er das Glück, viele Freunde vor 
Ort zu haben. Bislang war er trotz sei-
ner Kleinwüchsigkeit nie mit Hänse-
leien konfrontiert. Seit diesem Jahr 
besucht Jannik die natürlich viel ano-
nymere öffentliche Realschule. Eine 
etwas behütetere, familiärere Schu-
le mit kleineren Gruppen wäre uns lie-
ber gewesen, auch da Jannik Probleme 
mit dem Gehör und der Konzentrati-
on hat. Doch alternative Schulen sind 
in Bayern fast ausnahmslos ganztags, 
und das wäre für Jannik schon auf-
grund seiner gesundheitlichen Verfas-
sung und der vielen Arztbesuche zu 
anstrengend. Außerdem möchte Jannik 
viel Zeit für sein liebstes Hobby haben: 
Das Trompetespielen.

Ich finde toll, was der Verein leistet. 
Die Kontakte, welche über KiDS-22q11 
zustande kamen, sind für uns ungeheu-
er wertvoll. Beim Zusammentragen von 
hilfreichen Informationen jedweder 
Art kommt dem Verein eine Schlüssel-
rolle zu. Von den vom Verein initiierten 
Kompetenzzentren profitieren sowohl 
Betroffene als auch Mediziner. Wich-
tig ist es auch, Gelegenheiten für den 
Austausch und die Zusammenarbeit 
der verschiedenen mit dem Syndrom 
befassten medizinischen Disziplinen zu 
schaffen. Ich engagiere mich deshalb 
gerne für deren weiteren Ausbau und 
Aufbau der Kompetenzzentren sowie 
für die Koordination unseres medizini-
schen Beirates.

Ich bin froh, wenn ich dadurch ein 
wenig von der Unterstützung, die ich 
durch KiDS-22q11 erfahren habe, zu-
rückgeben kann.

Daniela Graser
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Aktuelles

Väterseminar

Termin 21.–23. September 2012

Liebe Väter,

ein besonderes Kind in der Familie ver-
ändert die gesamte Lebenssituation 
aller Familienmitglieder und bedeutet 
auch oftmals ein Umdenken, sich neu 
auszurichten. Für Väter eines 22q11-
Kindes stellt die neue Situation eine 
Veränderung dar, die häufig mit der 
bisherigen Lebensplanung nicht di-
rekt übereinstimmt. Aus diesem Grund 
möchten wir alle Väter zu einem ganz 
besonderen Wochenende einladen.

An diesem Wochenende können die 
Teilnehmer die eigene Situation und 
Bedürfnisse in den Blick nehmen. Die 
eigenen Wünsche vielleicht nach län-
gerer Zeit überhaupt wieder bewusst 
werden lassen, sie zu entdecken, for-
mulieren und in das alltägliche Leben 
zu integrieren. Hierzu werden Sie auf 
Entdeckungsreise gehen und kommuni-
kative Methoden kennen lernen, die ih-
nen als Männern und Vätern dazu ver-
helfen können, in konstruktiver Weise 
ihre Wünsche mitzuteilen und im All-
tag anzugehen. Dies immer in Verbin-
dung zur aktuellen Lebenssituation.

Sind Sie interessiert? Auf der Web-
site finden Sie weitere Informationen 
und eine Anmeldung.

Themenwochenende

Termin 22.–24. März 2013
Ort  Fulda

Für das Themenwochenende sind ne-
ben einem abwechslungsreichen Frei-
zeit- und Rahmenprogramm bereits 
erste Themenschwerpunkte geplant:

  Sprache und Hören
  Immunologie und Impfungen
  Resilienz
  Wohnformen für junge Erwachsene
  Erwachsenwerden – 
Loslassen Lernen

  Selbständigkeit und Abnabelung
  Rechtliche Aspekte bei 
jungen Erwachsenen

PLZ (01…-16…) (39…)

  Weitere Stammtische wird es im 
Herbst in Berlin und Dresden ge-
ben. Die genauen Termine wer-
den noch auf der Website bekannt 
gegeben.

  Das alljährliche Familien-Wochen-
ende hat einen neuen Standort ge-
funden. Vom 14.–16. September 2012 
treffen sich betroffene Familien im 
neuen Domizil im Kinder- und Ju-
genderholungszentrum Friedrichsee.

PLZ (20…-22…) (26…-28…) (49…)

  Noch im Juli gibt es einen Stamm-
tisch in Bremen, die Einladung 
kommt direkt von Elke Tischler.
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  Das Freizeitwochenende findet nun 
bereits zum dritten Mal in Stapel-
feld statt. Termin ist der 14.–16. 
September 2012. Unser Thema wird 
dabei "Schule–Förderung von Men-
schen mit Behinderung" sein.

PLZ (29…-33…) (38…)

   Die bestehende Tradition fortset-
zend sind Stammtische im Oktober 
oder November geplant.

PLZ (40…-48…) (50…-54…) (56…-59…)

   Der Höingshof lädt auch in diesem 
Jahr zu einem entspannten Wochen-
ende vom 14.–16. September 2012 
ein. Unter dem Motto "Alle zusam-
men" sind verschiedene Aktivitäten 
geplant. Auf den Koppeln des Reiter-
hofes können die Pferde entdeckt 
werden und eine Ausfahrt mit Pferd 
und Wagen gibt es natürlich auch. 

PLZ (60…-65…)

   Für die Regionalgruppe sind Stamm- 
tische in Hanau im Herbst geplant. 
Genaues auf der Website.

PLZ (70…-79…) (87…-89…)

   Die beiden neuen regionalen An-
sprechpartnerinnen Martina Metz-
ger und Mascha Reichle organisie-
ren den Familiengrilltag am 21. Juli 
2012 in Stuttgart.

   Der Vaihinger Hof lädt vom 28.–30. 
September 2012 wie jedes Jahr 
zum Freizeitwochenende ein.

   Die nächsten Stammtisch für 
Schwaben und Stuttgart sind ab 
Oktober geplant. Alle aktuellen Ter-
mine finden Sie auf der Website.

PLZ (80…-86…)

   Vera Weindel und Irmi Eicher planen 
in München regelmäßige Stammtische. 
Die nächsten Termine werden auf der 
Website bekannt gegeben, schauen 
sie rein – Gemeinschaf macht stark.

   Das Freizeitwochenende am Wend-
lerhof bei Rosenheim ist für 19. – 21. 
Oktober 2012 bereits fest geplant.

PLZ (90…-98…) 

   Am 2. Dezember 2012 lädt Yvonne 
Bögner zum Weihnachtsstammtisch 
nach Wendelstein – das Christkind 
wird auch da sein.

Schweiz

   Das traditionell jährliche Familien-
wochenende findet vom 25.–26. Au-
gust 2012 im Naturfreundehaus 
Dürrenäsch statt. Viel Platz für 
Spiel und Spass oder ein kühle Erfri-
schung im nahen Freibad laden ein.

Hinweise auf der Website

Alle angebotenen Veranstaltungen aus 
den einzelnen Regionen sind natürlich 
für alle Mitglieder, egal aus welcher 
Regionalgruppe, zugänglich. Sie finden 
jeweils eine Einladung auf der Website, 
unter dieser können Sie sich gerne an-
melden. Schauen Sie mal rein.



42

Unser Beirat
 

Endokrinologie

Prof. Dr. Helmuth-Günther Dörr
Leiter Pädiatrische Endokrinologie
Universitätsklinikum Erlangen

HNO

Dr. Christiane Hey
Klinik für Phoniatrie und Pädaudiologie
Universitätskliniken Frankfurt

Humangenetik

Prof. Dr. Anita Rauch
Lehrstuhlinhaberin für 
Medizinische Genetik
Universität Zürich

Immunologie

Prof. Dr. Stephan Ehl
Abt. Immunologie am Zentrum für 
Kinderheilkunde und Jugendmedizin
Universitätskliniken Freiburg

Kardiologie

Prof. Dr. med. Michael Hofbeck
Abt. Kinderkardiologie
Universitätskliniken Tübingen

Kinder- und Jugendpsychiatrie

Prof. Dr. Marcel Romanos
Klinik und Poliklinik für Kinder- und 
Jugendpsychiatrie
Universitätsklinikum Würzburg

Lernen

Prof. Matthias Grünke
Heilpädagogische Fakultät
Universität Köln

MKG-Chirurgie

Prof. Dr. med. Dr. dent. Robert Sader
Klinik und Poliklinik für Kiefer und 
plastische Gesichtschirugie
Universitätskliniken Frankfurt

Orthopädie

Prof. Dr. Ralf Stücker
Abt. Kinderorthopädie
Altonaer Kinderkrankenhaus Hamburg

Psychiatrie

Prof. Dr. Klaus Peter Lesch
Klinik f. Psychiatrie u. Psychotherapie
Universitätskliniken Würzburg

Sozialpädiatrie

Prof. Dr. Harald Bode
Sozialpädiatrisches Zentrum
Universitätskliniken Ulm
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Regionale Ansprechpartner
 

PLZ (01…–16…) (39…)
Ursula Maedel
Pfannschmidtstraße 12
13125 Berlin-Karow
T +49 (0)30 47556518
Ursula.Maedel@KiDS-22q11.de

PLZ (17…–19…) (23…–25…)

PLZ (20…–22…) (26…–28…) (49…)
Elke Tischler
Küfergasse 9
49434 Neuenkirchen
T +49 (0)5493 996034
Elke.Tischler@KiDS-22q11.de

PLZ (29…–33…) (38…)
Nicole Grave
Am Schachtacker 25
31311 Uetze
T +49 (0)5173 690708
Nicole.Grave@KiDS-22q11.de

PLZ (34…–37…) (99…)
Christina Lang
An der Kippe 
34582 Borken
T +49 (0)5682 738921
Christina.Lang@KiDS-22q11.de

PLZ (40…–48…) (50…–54…) (56…–59…)
Marion & Thomas Franken
Falkenberg 44 
42113 Wuppertal
T +49 (0)202 716101
Thomas.Franken@KiDS-22q11.de 

PLZ (55…9) (66…–69…)

PLZ (60…–65…)
Andrea Kraft
Albrecht-Dürer-Straße7
63456 Hanau
T +49 (0)6181 659265
Andrea.Kraft@KiDS-22q11.de

PLZ (70…–79…) (87…–89…)
Martina Metzger
Zerbertstraße 39
73431 Aalen
T +49 (0)7361 376018
Martina.Metzger@KiDS-22q11.de
und
Mascha Reichle
Wifl ingshauser Straße 129
73732 Esslingen
T +49 (0)711 3911082
Mascha.Reichle@KiDS-22q11.de

PLZ (80…–86…)
Vera Weindel
Brunhamstraße 50d
81249 München
T +49 (0)89 78064519
Vera.Weindel@KiDS-22q11.de
und
Irmgard Kunzmann
Haspelstraße 6
82276 Adelshofen
T +49 (0) 8202 905765
Irmgard.Kunzmann@KiDS-22q11.de

PLZ (90…–98…)
Yvonne Bögner
Richtweg 22
90530 Wendelstein
T +49 (0)9129 2549
Yvonne.Boegner@KiDS-22q11.de

Landesgruppe Österreich (A)

Landesgruppe Schweiz (CH)
Beatrice Schaller Günter
Paradisli 3
6017 Ruswil · SCHWEIZ
T +41 (0)41 4952719
Beatrice.Schaller@KiDS-22q11.ch

Unsere regionalen Ansprechpartner stehen
für Familien, Ärzte, Therapeuten und alle 
Interessierten als primärer regionaler 
Kontakt für Informationen zum Deletions-
syndrom 22q11 sowie regionale Aktivitäten 
und Kontakte zur Verfügung.

PLZ (55…9) (66…–69…)

Sucht dringend
 eine/n

neue/n Region
alleiter/in

PLZ (17…–19…) (23…–25…)

PLZ (20…–22…) (26…–28…) (49…)

Sucht dringend
 eine/n

neue/n Region
alleiter/in

Landesgruppe Österreich (A)

Landesgruppe Schweiz (CH)

Sucht dringend
 eine/n

neue/n Region
alleiter/in
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Kontaktadressen
 

Geschäftsstelle

KiDS-22q11 e.V.
Wiesstraße 13a
87435 Kempten
T +49 (0)8379 7288-0
F +49 (0)8379 7288-44
info@KiDS-22q11.de

Mitarbeiterin der Geschäftsstelle

Teresa Kämmerer
Teresa.Kaemmerer@KiDS-22q11.de

Koordination KompetenzZentren

Dr. Daniela Graser
Brennereistraße 66
85662 Hohenbrunn
T +49 (0)8102 778855
Daniela.Graser@KiDS-22q11.de

Redaktion

Stephan Schmid
Blumenweg 2
87448 Waltenhofen
T +49 (0)8379 7288-0
F +49 (0)8379 7288-44
Stephan.Schmid@KiDS-22q11.de

Medizin

Thomas Franken
Falkenberg 44
42113 Wuppertal
T +49 (0)202 16101
Thomas.Franken@KiDS-22q11.de

Wer macht was?

Vorstandsvorsitzender  ............................................................................. Stephan Schmid
Stv. Vorstandsvorsitzende  .............................................................................  Claudia Lüke
Vorstand Finanzen  .........................................................................................  Kerstin Lange
Schriftführerin  .....................................................................................  Dr. Daniela Graser
Beisitzerin  ......................................................................................................... Andrea Kraft
Mitgliederverwaltung ................................................................................  Geschäftsstelle
Presse / Öffentlichkeitsarbeit  ..............................  Stephan Schmid und Claudia Lüke
Redaktion  ..................................................................................................... Stephan Schmid
Jugendarbeit  ............................................................................................................  Vorstand
Messeplanung  ..............................................................................................  Geschäftsstelle
Kontakt zum Beirat  ..................................................................................  Thomas Franken
Kontakt zu Selbsthilfeverbänden / Dachorganisationen  ................. Stephan Schmid
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Spendenkonten
D
eutschland

C
om

m
erzbank Kem

pten
B

LZ 733 800 04
Konto 222 200 000
B

IC
 D

R
ES

D
E

FF733
IB

A
N

 D
E

84 7338 0004 0222 2000 00

Ö
sterreich

O
berbank

B
LZ 15005

Konto 791-0324.51
B

IC
 O

B
K

LAT2L
IB

A
N

 AT44 1500 5007 9103 2451

Schweiz
M

igrosbank
B

LZ 08401
Konto 161.339.450.06
B

IC
 M

IG
R

C
H

ZZ80A
IB

A
N

 C
H

25 0840 1016 1399 4500 6

Ich bin damit einverstanden, dass meine Angaben elektronisch
gespeichert werden. Diese Daten unterliegen dem Datenschutz 
und werden nicht an Dritte weitergegeben.

Den jährlichen Familienmitgliedsbeitrag von  €/SFR
 (Mindestbeitrag 30 €)

  lasse ich mittels Einzugsermächtigung erheben

Neben mir treten dem Verein noch weitere Mitglieder unserer 
Familie bei. (Betroffenes Kind bitte mit Sternchen * markieren)

Hiermit möchte ich dem Verein KiDS-22q11 e.V. beitreten.

GeburtsdatumVorname

Name

Straße

Land-PLZ / Ort

Telefon / Fax

E-Mail-Adresse

Bank / Sparkasse / Postbank

KontonummerBankleitzahl

Datum Unterschrift Abbuchungserlaubnis

GeburtsdatumVorname / Name

GeburtsdatumVorname / Name

GeburtsdatumVorname / Name

Datum Unterschrift Vereinsbeitritt
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