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Abstract

Dieser Beitrag befasst sich mit der Frage, wie Eirmdknken lernen, wie eine geistige Behinde-
rung entsteht und wie sie sich gegebenenfalls ndenn lasst. Er beruht auf theoretischen
Grundlagen und Modellen sowie hermeneutisch-inggpiven Videoanalysen von Interaktio-
nen einer Montessoritherapedtinit Kindern, die wegen einer genetischen Syndrogmnbae
und motorischen Entwicklungsverzdgerung a priarigéistig behindert gehalten werden.

Anhand einer detaillierten Einzelfallbeobachtungdaéxemplarisch gezeigt, dass es sich hier-
bei um eine Fehlinterpretation ihres Verhaltensdeétn Wahrend die Kinder nonverbal ihre

verzdgerte Sprachmotorik kompensieren, versuchemisht selten, sich gegen eine wahrge-
nommene Unterschatzung und Unterforderung zu wel@®@&anbar beschrankt sich die Macht

ihrer Gene auf das kdrperliche Erscheinungsbildmotbrische Funktionen. lhre psychomenta-
len Prozesse sind davon unabhéangig, da sich dam@est postnatal und unter dem induktiven
Einfluss der Umwelt zum Denkorgan entwickelt.

Unbeeintrachtigt von ihren Genen kommunizierenkdieler von Anfang an mit inrem sozialen
Umfeld, das sie durch ihre Gegenwart prdgen unddemn auch sie gepragt werden. lhre Wahr-
nehmungen werden als elektrische Impulse an diedden der Hirnrinde geleitet und dort als
Erfahrungen gespeichert. Neu eintreffende Imputsenkn nun anhand verfligbarer Erfahrun-
gen bewertet und mit kérperlichen Reaktionen bearitwwerden, deren Sinn in ihrer Umge-
bung gedeutet wird und wiederum Reaktionen ausldst.

Altersentsprechende Erfahrungen im normalen saoriagden fihren zur Entwicklung umwelt-
adaptierter psychomentaler Fahigkeiten. Vorausegtzst eine Erziehung unter der Annahme
eines primar offenen Geistes. Eventuell erfordedi@herapien sollten auf wirksame Maf3nah-
men beschrankt und nicht von einer padagogischadesbehandlung begleitet werden, die von
der unzutreffenden Vorannahme reduzierter Potenaiasgeht.

Das aktuelle neurophysiologische Wissen Uber detnatale Konstruktion und Differenzierung
neuronaler Netzwerke bezieht sich offenbar auchKader mit genetischen Syndromen. Kon-
nen sie in den ersten Jahren altersentsprecherfdbriirgen machen, so bilden und nutzen
auch sie funktionsfahige synaptische Verbindungeinrier Hirnrinde, die ihnen eine optimale
Anpassung an die Erfordernisse des normalen soZiglbens ermdglichen. Dies provoziert ein
kritisches Hinterfragen des Phanomens ,Geistigerigienung”. Offenbar handelt es sich hier-
bei nicht um einen genetisch determinierten Zustaaddern um einen verhinderbaren Prozess.
Reduktionistische Vorstellungen tber die Potenzigser Kinder flhrten in der Vergangenheit
zu falschen Umweltantworten auf ihre genetische Hfitmtion. Wéhrend in einzelnen Féallen
medizinische Interventionen zur Kompensation kdigleer Hemmnisse erforderlich sind, ist in
allen Fallen eine radikal geanderte Erwartungshgludtig, um eine sekundare geistige Behin-
derung zu verhindern.

Die dieser Arbeit zugrunde liegenden teilnehmer8ienbachtungen stimmen mit Rainer Hohl-
felds von Hume (1739) zitiertem Satz Uibeteitass es nicht moglich sei, aus einer endlichen
Kette von beobachteten Ereignisfolgen auf eine tges#ige kausale Folge zu schlieRen. Im
Sinne des aristotelischen Denkens ist ,Geistigeir@lgiung” vielmehr als etwas Gewordenes
zu verstehen. Daraus ergibt sich die Notwendig&iies Perspektivenwechsels. ,Denn dem
Vermdgen nach kann dasselbe zugleich Entgegentesedein, der Wirklichkeit nach aber
nicht" (Aristoteles 4. Jhd. v. Ch.).

Z Lore Anderlik, Montessoritherapeutin, Puchheim Méinchen
% Vgl. Rainer Hohlfeld in diesem Band.



Einleitung

Bei der Frage, ob Motive und Beweggrinde fir fré#ssdeln mit den naturwissen-
schaftlichen Begriffen von Ursache und Wirkung a@rklwerden konnen, fuhrt uns die
freie Enzyklopadie Wikipedia zu dem Buch ,Alice’sd¥entures in Wonderland”. In
der Szene ,Through the Looking Glass and What Aloend There" beschreibt Car-
roll (1865) den Blick durch einen Spiegel auf emaech den Regeln des Schachspiels
vollstandig bestimmte Welt mit lebenden FiguremdSwir wirklich Schachfiguren in
einem fur uns nicht erkennbaren Spiel? GezogenNamrgesetzen, die an die Stelle
eines lenkenden Gottes getreten sind? Ist unsaetelen vorbestimmt und unser freier
Wille nicht mehr als eine lllusion?

Aufgrund meiner langjahrigen Beschaftigung mit déarhalten von Kindern, die auf-
grund einer genetischen Syndromdiagnose und mokbemsEntwicklungsverzogerung a
priori als geistig behindert gelten, halte ich di€dleichsetzung von biologischer Ursa-
che und individuellem Beweggrund fur einen kateglen Denkfehler. Um dies zu be-
grinden, will ich meine Ausflihrungen mit biologisch psychologischen, padagogi-
schen und sozialen Aspekte zum Thema ,Geistigeri8ielnung bei Kindern mit geneti-
schen Syndromen* beginnen und mit eigenen Untetswggn beendén

1. Erbe und Umwelt

Bevor gegen Ende des letzten Jahrtausends eineseratd Zahl von Chromosomen-
veranderungen und Genmutationen bei Kindern entdegide, standen frihe Umwelt-
einflisse wie Sauglingspflege und Erziehung im ¥ogdund des wissenschaftlichen
und gesellschaftlichen Interesses. Danach schieeea Erkenntnisse der padiatrischen
Genetik den Glauben an die Macht der Umwelt aufElewicklung des kindlichen
Geistes zu verdrangen. Es hat sich jedoch nichbewitet, dass beobachtete Denk-
schwierigkeiten monokausal durch veranderte Getstedren. In der Kinder- und Ju-
gend-Psychiatrie wich diese Vorstellung schon fdéh Annahme einer multikausalen
Atiologie bei den meisten diagnostizierten Konsiitnen (Rutter et al. 2006). Geneti-
sche und exogene Faktoren wurden als Ursache amnethrscheinlichen als determi-
nierenden Effekten angesehen. So trat die Umwe#utrin den Fokus wissenschaftli-
cher Disziplinen, die sich mit der frihkindlichentiicklung beschéftigten.

Etwa zur gleichen Zeit ergaben eigene BeobachtungenKindern mit genetischen
Syndromen unterschiedliche Einflisse von Erbe undvdlt auf ihre kérperliche und
psychomentale Entwicklung (Stengel-Rutkowski undléaik 2005): Nur ihre korper-
lichen Merkmale und motorischen Funktionen schestegng genetisch determiniert zu
sein. Sie fuhren zu Erscheinungsbildern, die vanlrewelt nicht wesentlich verandert
werden kdnnen. Fir ihre psychomentalen Fahigkeitame ihre Personlichkeits- und
Verhaltensmerkmale trifft dies nicht zu. Video geste Beobachtungen von Spielinter-
aktionen im Rahmen einer Montessoritherapie (Anki@006) lieRen bei Kindern mit
genetischen Syndromen keine anderen psychomenka®mziale erkennen wie bei
allen Kindern. Sie scheinen sich unter normalen @ithwedingungen ebenso vielfaltig
zu entfalten wie diese. Um altersentsprechendehEnfgen machen zu kdnnen, missen
jedoch eventuelle kérperliche Hemmnisse behoben askastierend ausgeglichen wer-
den. Gelingt dies im Rahmen einer inklusiven Emaregj) so erweist sich ihre friher
konstant wahrgenommene geistige Behinderung néoidgdr als ein unveranderliches,
genetisch verursachtes Merkmal, sondern als elmnagrbares Umweltproblem.

* Teile dieses Textes wurden bereits in einem andéassammenhang verdffentlicht (Stengltkowski
20009).



Wenige Jahre zuvor hatte die neurobiologische karsg das Wissen lber die Bedeu-
tung der Umwelt fir die postnatale Hirnentwickluggundlegend verandert (Shore
1997; Shonkoff und Phillips 2000). Obwohl seit langbekannt war, dass sich die Ex-
pression von Genen immer im Zusammenhang mit Unfakétiren vollzieht, beschéf-
tigt sich die Molekularbiologie erst seit kurzemtrepigenetischen Phdnomenen, zu
deren Entstehung die aufl3ere Umwelt nicht unweséartkitragt. Es werden Regulator-
substanzen erforscht, die als Antwort auf Umweleeinnerhalb und auf3erhalb von
Zellkernen und Zellkorpern gebildet werden. Siea#teim bestimmte Gene zu bestimm-
ten Zeiten in bestimmten Zellen an, andere ab umdckeiden so, welche Teile des
Genoms zusammenwirken, um ein Merkmal auszupréagead,welche dabei stumm
bleiben. Obwohl noch weitgehend unklar ist, wie des1schliche Genom wahrend der
kindlichen Entwicklung durch exogene Faktoren miadift wird, gelten Erbe und
Umwelt heute als untrennbare Partner eines Tanddimsniteinander kooperieren, um
das Ziel einer optimalen gegenseitigen Anpassungyraichen. Dies &ndert den starren
Blick auf die Gene als Schicksalsdeterminanten astgn ihrer Anpassungsfahigkeit an
und durch die &uRere Umwelt.

2. Geistige Behinderung

Zwei Grunde haben offenbar in der Vergangenheit dgefuihrt, dass bestimmte Ver-
haltensweisen von Kindern mit genetischen Syndroategeistige Behinderung fehlin-
terpretiert wurden:

Erstensschien dabei ihre etwas langsamere motorische i€kitwag im Vergleich
zur Altersnorm eine Rolle zu spielen, die oft auwhSprechvermégen betrifft. Da
Sprache generell mit Denken und Verstehen assbuwiigt, schien es nahe liegend,
von einer verlangsamten Sprachmotorik auf ein redies Denkvermégen zu
schlieBen. Dieser Trugschluss verstarkte sich, wiamAussehen der Kinder und
weitere Kdrperfunktionen anders als gewohnt undaget waren. So entstand die
ungeprufte Annahme, dass ihr Sprachverstandnisumdchvermdgen in gleicher
Weise genetisch gepragt seien. Dabei blieb unbsitltikgt, dass das Sprachver-
standnis auf geistigen Fahigkeiten beruht, deretwiEklung umweltabhangig ist,
wéahrend das Sprechen motorische Funktionen bendiggen Entwicklung gene-
tisch determiniert wird.

Zweitensfuhrten beobachtbare Assoziationen charakterigtis¥erhaltensphanoty-
pen mit spezifischen Genotypen zur ungepriften Ameaeines Kausalzusammen-
hangs. Wahrend wir heute davon ausgehen, dassl&@hgkch zu Verhaltensdispo-
sitionen fuhren, die durch Umwelteinflisse modédrhbar sind, resultierte friher aus
den meisten Syndromdiagnosen die Antizipation ejeeetisch bedingten geistigen
Behinderung. Die ganze Fruhférderung stand unter Benfluss dieser Annahme,
die von der Entwicklungspsychologie mit scheinhbagjektiven Verfahren verifiziert
wurde. Niemand schien sich daran zu storen, dase diests an Normalkollektiven
standardisiert waren, zu denen Kinder mit genegéiscByndromen nicht gehdren.
Anhand definierter Kriterien wurde ihnen eine ménRetardierung attestiert, ohne
andere Ursachen fir ihr Verhalten in Erwagung ehemn oder die sich daraus erge-
bende, sich selbst erfillende Prophezeiung zu néenn. Eine normale Erziehung
entfiel, da die Kinder sprachliche Aufforderungeichh oder nur ungentigend zu
verstehen schienen. Sie lernten weder zu folgeh macantworten und taten, was
sie wollten.

Aus heutiger Sicht sollte das Merkmal ,Geistige Bdlrung” bei Kindern mit geneti-
schen Syndromen revidiert und neu definiert werdex. 1):



Geistige Behinderung ist kein genetisch bedingterustand,

sondern ein verhinderbarer Prozess (Boban und Hin2993).

» Das Phanomen ,Geistige Behinderung” beruht bei &indmit genetischen Syndromen
primér auf einer Fehlinterpretation ihres Verhadten

» Dies fuhrte in der Vergangenheit zu einer fehledrafUmweltanpassung an ihre geneti-
sche Konstitution und hatte eine sekundare geiafgnderung zur Folge.

» Eine sekundare geistige Behinderung kann durchreitigal geanderte gesellschaftliche
Erwartungshaltung und geanderte Rahmenbedinguregéimdert werden.

Tab.1: Geistige Behinderung — Begriffsrevision inelidefinition

3. Entwicklung des Gehirns zum Denkorgan

Die hier vorgeschlagene Neudefinition des Begri@gistige Behinderung” wird durch
die Neurowissenschaften gestitzt, die bei der Ektwng des menschlichen Gehirns
zum Denkorgan auf ein beachtenswertes ZusammenapieErbe und Umwelt hinge-
wiesen haben.

3.1. Pranatalzeit

Im Gegensatz zur postnatalen wird die pranataledfiwicklung relativ streng von den
Genen kontrolliert. Sie sorgen dafur, dass diesgai®zum Zeitpunkt der Geburt eine
typische Struktur aufweist und Uber bestimmte Baslgionen verfugt (Fig.1).

A) Der Neocortex(,Menschen Gehirn”) ist
entwicklungsgeschichtlich das jungste Hirnt
areal. Hier lernen wir auf hohem Niveau zu
denken und komplexe integrative Aufgaberj
zu erledigen. Auch andere Sauger haben
diese Hirnstruktur; deren Anteil am gesam-
ten Hirnvolumen ist jedoch relativ klein.

B) Das Limbische Systen{,Sauger Ge-
hirn“) ist fir unsere Emotionen und Erinne-
rungen von entscheidender Bedeutung.

C) Das Kleinhirn und Stammhirn (,Rep-
tilien Gehirn“) reguliert grundlegende Vital-
funktionen wie Atmung, Herzschlag und
motorische Koordination.

Fig.1: Die drei wichtigsten Systeme unseres Gemglen nach der evolutionéaren Perio-
de benannt, in der sie vermutlich entstanden e, nach der Spezies, mit der wir diese
Strukturen teilen.

Schon kurz nach der Empfangnis differenzieren sictbryonale Vorlauferzellen
des Nervensystems, die sich vermehren und Vorlgtuidgturen fir Rickenmark
und Hirn (Neuralrohr) bilden. Hier entwickeln sielste Nervenzellen (Neuronen),
die sich ungeheuer rasch vermehren und Uber Fretgéiteinander kommunizie-
ren. Im fiinften Monat organisieren sich am oberehdes Neuralrohrs verschie-

® sharpbrains.wordpress.com/.../the-it-in-use-itesie-it/ (with permission of R.C.L., school of wisd)



dene Hirnsysteme, in die bis zum sechsten Mona¢zwahlle Neuronen einwan-
dern, die dort postnatal bendtigt werden. lhre Zedgt bei etwa hundert Milliar-
den (16Y). In einigen dieser Systeme bilden sich neuroBalealtkreise, die wich-
tige Korperfunktionen wie Herzschlag, Bewegungen @chlaf-/Wachrhythmus
regulieren. Sie ermdglichen den Kindern schon \ar @eburt sensorische Wabhr-
nehmungen und Lernprozesse.

3.2. Geburt

Beim Ubergang zum extrauterinen Leben sorgt dasapaée Nervensystem fiir die
notwendigen Anpassungsprozesse wie Atmung, VerdguDemperaturregulation und
Reflexe. Rickenmark und Hirnstamm sind zur Zeit@eburt in der Regel voll funkti-

onsfahig, wahrend die Hirnrinde und das limbisclst&n beim Menschen viel gerin-
ger entwickelt sind als bei anderen Primaten (SH9&7). Menschliche Neugeborene
haben noch vergleichsweise wenig neuronale Verng&ruin diesen Arealen, die fur
Sinneswahrnehmungen, assoziatives Erinnern, wiksteuertes Handeln, Emotionen
und Lernerfahrungen vorgesehen sind. Offenbar wudiese Teile des menschlichen
Gehirns von den genetisch gesteuerten Prozessgrateatalen Entwicklung dazu be-
stimmt, vor ihrer Differenzierung auf Erfahrungarsaler aul3eren Umwelt zu warten.

3.3. Postnatalzeit

Tatsé&chlich wird das menschliche Gehirn erst péaknend in Interaktion mit der Um-
welt zu einem individuellen, funktions- und anpaggfahigen Denk- und Kontrollor-
gan. Dies scheint eine evolutiondre Antwort auf glielien Anforderungen an dieses
Organ zu sein, das nicht nur alle Vitalfunktiondxeivacht, sondern auch alle Informa-
tionen Uber die innere und aulRere Umwelt entgeganhi die ihm Millionen von Re-
zeptoren der Haut und Organe zuleiten. Es musges@beiten und speichern, mit fri-
heren Informationen vergleichen, bewerten und lveamén. Dabei werden seine Erfah-
rungsspeicher standig aktualisiert, umorganisied gestrafft. Um dies zu meistern,
nutzt das Gehirn seine Neuronen als effektive Komkations- und Speichersysteme.

3.3.1. Null bis drei Jahre

Die Neuronen der Hirnrinde von Neugeborenen wurddrspindeldirren jungen Bau-
men verglichen, die sich in den ersten drei Lelsdnsp zu ausgefeilten Systemen von
Asten (Dendriten) und Wurzeln (Axone) entwickelrenm sie die hierfiir notwendigen
Umweltimpulse erhalten (Lessen-Firestone 1998/@@jfangs haben sie nur wenig
Kontakt miteinander. Wenn aber die Aufmerksamkaieg Kindes durch interessante
Dinge in seiner Umwelt erregt wird und seine Siongane das Gehirn dariber mit
elektrischen Signalen informieren, beginnen dierNieenfortsatze zu wachsen und sich
zu verzweigen. Stellt das Kind fest, dass zwei Bigteich sind oder zwei Ereignisse
zusammenhangen, so nehmen seine Neuronen Ubdfatisditze miteinander Kontakt
auf und teilen sich dies mit. Je mehr das Kindhetfaimso starker kommunizieren sei-
ne Neuronen. lhre vielfach verzweigten und veréstefFortsatze werden zu einem Fa-
sergestripp. Die Hirnrinde wird dicker, der Kopfamg gré3er. Bis zum dritten Le-
bensjahr vervierfacht sich das Hirngewicht. Jedegedne der nun reifen Neuronen
besitzt mehrere hoch verastelte Dendritenbaumendieahllosen, winzigen Dornfort-
satzen Signale aus der Umwelt empfangen. Das bmhf&ls verzweigende Axon leitet
die Signale an die Dendriten anderer Neuronen wédabei dockt das Axonende unter
Bildung einer kleinen Spalte (Synapse) an das Deménde eines anderen Neurons an.

Synapsen sind die Schaltstellen der neuronalen Kunkation. Die am Axonende ein-
treffenden Signale eines Neurons werden mit chdrais®otenstoffen (Neurotransmit-
ter) durch die Spalte transportiert. Deren Bindanglie Rezeptoren angedockter Dend-



riten 16st unter dem Einfluss von Regulatormoleki#geneut ein elektrisches Signal aus.
Dies kann auf das Empfangerneuron erregend odemkeech wirken. Treffen mehrere
erregende Signale gleichzeitig oder rasch nachdaraan einem Empfangerneuron ein
und Uberschreitet deren Intensitat am Axonursperingn Schwellenwert, so wird wie-
der ein Signal ausgel6st, das durch die Synapespoatiert, von dendritischen Rezep-
toren empfangen und weiter geleitet werden kangnade, deren Starke unterhalb der
Schwelle eines Empfangerneurons liegen, gehenreerlo

Bei der neuronalen Kommunikation l6sen eintreffetagulse Signalwege aus, die
bestimmte Neuronen miteinander verbinden. Sie Hagsen dabei Spuren, die bei er-
neut eintreffenden Impulsen zu festeren Verbindarfgéren. Macht ein Kind wieder-
holt gleiche Erfahrungen, so treffen wiederholtigtartige Impulse an bestimmten
Neuronen ein. Dies verstarkt die Effizienz besteleenSynapsen und erleichtert die
neuronale Kommunikation. Treffen nur wenige Sigralesiner Synapse ein, so werden
die vorhandenen Verbindungen schwach und geherdeniZeit verloren. Auf diese
Weise verandern sich die neuronalen Signalwegeebr&tich.

Die neuronalen Kommunikationskreislaufe der Hirdendienen als Erfahrungs- und
Erinnerungsspeicher. Sie funktionieren durch Veeamdgen der synaptischen Impuls-
Ubertragung (synaptische Plastizitat). Dabei kaepem verschiedene Mechanismen,
die durch Art, Frequenz und Dauer der eingehendgnaf induziert werden. Sie
betreffen die Menge, Art und Aktivitdt der prasytisghen Neurotransmitter, der
postsynaptischen Rezeptoren und Signalmolekileesdigi Gré3e, Form und Zahl der
dendritischen Dornfortsatze. So konstruiert die Witwn Abhangigkeit von den Nei-
gungen und dem Willen des Kindes sein Gehirn alskDeyan. Dabei wird jeder Lern-
erfolg mit Glickshormonen aus dem limbischen Sydtetahnt.

Mit zwei Jahren haben Kinder etwa ebenso viele Bs®a wie Erwachsene, mit drei
Jahren doppelt so viele. Da jedes Hirnrindenneundgnmehr als zehntausend anderen
kommunizieren kann, werden eingehende Signale detwh eine Billiarde Synapsen
vernetzt (16°). Wichtige Signale kénnen nun anhand der verfigbairfahrung rasch
bewertet und beantwortet werden. So entwickeln bkitfftose Neugeborene aufgrund
ihrer Erfahrungsspeicher zu Kleinkindern, die Bewegen erproben, wiederholen und
verfeinern, ihre Umgebung erforschen, Beziehunggnedamen, Uber Erfahrenes nach-
denken und eigene Ideen verwirklichen. Sie lermernnteraktion mit ihrer Umwelt,
diese mitzugestalten und sich dabei wohl zu fu&mgleichende Untersuchungen von
gut versorgten und deprivierten Kindern zeigensdase neuronalen Netzwerke Funk-
tionen ihrer Umwelt sind und von ihr induziert wend(Eluvathingal et al. 2006).

3.3.2. Drei bis neun Jahre

Auch nach dem dritten Lebensjahr bleiben Synapseluption und -elimination die
formenden Krafte der menschlichen Hirnentwickluigg(2). Anfangs uberwiegt die
Produktion, weil fast jede Erfahrung neu ist. Desige neuronale Input der ersten drei
Jahre fuhrt jedoch zu wild wuchernden Verbindungdie, nun vermehrt beschnitten
werden. Indem wenig genutzte Synapsen vermehrerantiverden, pendelt sich auf
dem hohen Niveau von einer Billiarde Synapsen gmathisches Gleichgewicht zwi-
schen ihrer Produktion und Elimination ein. Das @ekion Kindergarten- und Grund-
schulkindern ist in Abhangigkeit von ihren komplexgerdenden Erfahrungen und
Lernprozessen dicht mit Nervenfasern bepackt. Seeugonalen Netzwerke erneuern
und reorganisieren sich standig. Synaptische Ritidgtiermoglicht den Kindern eine
rasche Anpassung an verschiedenste Umwelten. iBienledarin zu leben, erfolgreich
zu sein und daftir belohnt zu werd&lielche ihrer neuronalen Netzwerke ausgebaut
werden und welche verschwinden, héngt von den Erfejen ab, die sie in ihrem



Adaptationsprozess machen. Da dieser Erfahrungzsolegleich ist, entwickelt sich
jedes menschliche Gehirn zu einem individuell gaten Unikat.

I I
Synapsen Produktion Synapsen Elimination
N I
0 - 3 Jahre 3 - 9 Jahre > 10 Jahre
0 - 10°Synapsen 10" Synapsen '/, x 10** Synapsen

Fig.2: Verhaltnis der Produktion und EliminationmvBynapsen
wahrend der postnatalen Hirnentwicklung (nach Shé&¥).

3.3.3. Adoleszenz und Erwachsenenalter

Von der Pubertat an Uberwiegt die Synapsenelindnativas nicht gebraucht wird, geht
verloren. Nur diejenigen Netzwerke bleiben, die Vvamfang an regelmafiig genutzt
wurden und fir die Jugendlichen von Bedeutung dimdGehirn wandelt sich in ein
stabiles, leistungsfahiges Organ, mit dem sie iand¢In aufgrund ihrer Erfahrungen
zunehmend selbstbestimmt steuern. Am Ende der Rulistrdie Synapsenzahl auf die
Halfte reduziert¥(, Billiarde). Wahrend standig neue Neuronenverbimgumproduziert
und andere eliminiert werden, bleibt diese Zahldnis Lebensende konstant.

Der Prozess der synaptischen Konsolidierung, mit &efahrungen dauerhaft gemacht
werden, ist eine Folge hochfrequenter Synapsenktiion beim Lernen durch Wieder-

holen und sinnvolles Assoziieren. Dies l6st im @Geldie Produktion von Wachstums-
faktoren aus, die zu spezifischer Genaktivitat Bnateinsynthese fuhrt und die Struktur
der postsynaptischen Dendriten verandert. Indemedsech vergroéfRern und strukturell
festigen, wird die synaptische Signaltransduktiesténdig (Soulé et al 2006).

4. Padagogische und soziale Aspekte

Piaget sah schon in seinem Frihwerk (1936/1937)18k5kognitive Entwicklung der
Kinder als Adaptationsprozess an ihre Umwelt. Bergchatzte jedoch die intellektuel-
len Fahigkeiten von Vorschulkindern, deren konmiich wachsende Gedachtnisleis-
tungen ihm ebenso entgingen wie die soziokultundmfliisse beim Lernen (Woolfolk
und Schdopfling 2008). Im Folgenden wird tber didagbgischen und sozialen Model-
le berichtet, die uns zur Entdeckung normaler psyamtaler Fahigkeiten und Erzie-
hungsbediirfnisse bei Kindern mit genetischen Syndrogefiihrt haben.

4.1. Qualitatives Denken

Die Sonderpadagogik stellt die Exklusion behindeldimder aus dem normalen sozia-
len Leben und die traditionellen Deutungsmustegsh¥erhaltens seit langem in Frage.
1993 wiesen Boban und Hinz darauf hin, dass diesdd von der medizinischen For-
schung aus einem Defekt-Blickwinkel betrachtet werdTab.2). Mit ihrem Dialog-



Blickwinkel, der auch den Einfluss der Umwelt béichtigt, konfrontierten sie das
medizinische Denken Uber geistige Behinderung @istmit qualitativen Modellen.

DEFEKT-BLICKWINKEL DIALOG-BLICKWINKEL

Geistige Behinderung als Zustand Geistige Behinderung als Prozess
- geistig behindert sein - geistig behindert werden

Genetisch determinierte Organdysfunktion  Umweltrfikdiion von Genwirkungen

Arbeit an den Problemen des Kindes Unterstitzundgidelichen Entwicklung

Das Kind als abhéngiges, passives Objekt Das Kmdwonomes, aktives Subjekt

Wissen, was fur das Kind das Beste ist Offenheisituationen und Erfahrungen
Vorbereiteter Therapieplan Beobachtung und indeilduReaktionen
Ubung praktischer Funktionen Unterstitzung vonrbgsen und Fahigkeitgn

Erziehung und Entwicklungsférderung aterziehung und Entwicklungsférderung inngr-
Berhalb des normalen sozialen Umfelds | halb des normalen sozialen Umfelds

Tab.2: Defekt- versus Dialog-Blickwinkel, modificienach Boban und Hinz (1993).

Das qualitative Denken geht auf Aristoteles zurleg.sieht humanwissenschaftliche
Forschungsgegenstédnde als dem Werden und Vergatemvarfen. Daher wird in qua-

litativen Analysen auf historische Einflussfaktorg@achtet. Ein induktives Vorgehen
erlaubt es, die Intentionen von Kindern durch wspeuchsfreie Interpretationen zu
erschlielRen. Einzelfallanalysen kénnen zu einea#Zusenhangsvermutung fiihren und
weitere, systematische Untersuchungen nach sidtezjelie eine argumentative Ver-
allgemeinerung ermoglichen (Mayring 2002).

4.2. WHO Definitionen

1980 definierte die Weltgesundheitsorganisationi#drung noch als ,Einschrankung
oder Verlust der Fahigkeit, Handlungen in der ArtlWeise oder innerhalb der Band-
breite durchzufuhren, die fur ein menschliches Weaks normal angesehen wird*
(ICIDH, WHO 1980). 2001 distanzierte sie sich voneen Normbereich, der aus ver-
schiedenen Griinden fir manche Menschen unerreicsb@CF, WHO 2001/2005).
Die neue Klassifikation beschreibt Prozesse vonkkomsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit, die neben den medizinischen auch ohadlle und soziale Aspekte be-
ricksichtigen. Damit soll in Disziplinen, die sichit Gesundheitsfirsorge befassen,
eine weltweite Kommunikation tber relevante Umvaddtbren und deren wissenschaft-
liche Analyse angeregt werden. In diesem Kontexdauf gegensatzliche Modelle fir
Behinderung in der Medizin und den Sozialwissenfsehdingewiesen:

Das medizinische Modell betrachtet BehinderungPatsblem einer Person, das un-
mittelbar von einer Krankheit, einem Trauma oderem anderen Gesundheitszu-
stand verursacht wird und medizinischer Versorduedgrf.

Das soziale Modell betrachtet Behinderung hauptsdchls ein sozial verursachtes
Problem und grundsatzlich als eine Frage der vdheggration von Einzelpersonen
in die Gesellschaft. Behinderung ist hier kein Megk einer Person, sondern eher
eine komplexe Ansammlung von Bedingungen, von defigle vom sozialen Um-
feld geschaffen werden. Sie erfordert soziales demadim Gberwunden zu werden.

Wahrend im medizinischen Modell unterschiedlichestdnde als gesund (erwinscht)
oder krank (unerwiinscht) kategorisiert werden,olgtfdas soziale Modell ein integra-
tives Konzept, das die Vielfalt menschlicher Kongionen ohne Wertungen nebenein-



ander bestehen lasst. Um beide Modelle zu veresieit die ICF eine kohéarente Sicht
von Gesundheit und Funktionsfahigkeit auf biologesc individueller und sozialer
Ebene an und empfiehlt einen bio-psycho-sozialemkbend Arbeitsansatz.

4.3. Paradigmenwechsel

Zu Beginn unserer Arbeit Uber geistige Behinderuog Kindern mit genetischen Syn-
dromen flihrte uns die Reflexion des Polaritatenrt®den Boban und Hinz (Tab.2) zu
einem Bruch mit dem Defekt orientierten medizinexectDenken. Wir verliel3en das
Paradigm&vom geistig behindert sein und wandten uns derlidikgit zu, durch die
Umwelt geistig behindert zu werden. Dieser Paradigwechsel liel3 sich einige Jahre
spater auch neurophysiologisch begriinden und diasisoziale Modell der ICF erhéar-
ten. Unsere Frage nach der Entstehung und Verhindeginer geistigen Behinderung
entsprach dem Auftrag der WHO zur Erfassung fomiernind hemmender Umweltfak-
toren fur die Funktionsfahigkeit von Menschen nasbnderen Konstitutionen.

Das Denkmodell der hermeneu-
tischen Spirale (Fig.3) war flr
unsere Antwort richtungwei-
send. Es beschreibt die Abhan-

gigkeit der Reaktionsmoglich-
/\ keit eines Kindes von den Er-
E

wartungen seiner Umwelt sowie
die Veranderungen dieser Er-

Ko
wartungen und Reaktionsmdg-
v } lichkeiten im Erziehungs- und
Forschungsprozess.

Wir erlebten, dass hohere Er-
wartungen zur Wahrnehmung

Fig.3: Modell der hermeneutischen Spirale: Reakti@rofierer kindlicher Fahigkeiten
onsmoglichkeiten des Kindes (K), Erwartungen dednd Lernbedlrfnisse flhrten,
Umwelt (E), veranderte Reaktionsmoglichkeiten degie durch eine Steigerung des
Kindes (K, K, etc.) in Abhangigkeit von sich andern-Anforderungsniveaus befriedigt
den Umweterwartunger(E,, E,, etc). werden konnten (positive Spira-
le). Umgekehrt fuhrten niedrige
Erwartungen zur Wahrnehmung von Unfahigkeiten,sittd durch eine Reduktion des
Anforderungsniveaus verstarkten (negative Spirddas Wirkprinzip sich selbst erful-
lender Prophezeiungen notigte uns, hohe Erwartungelre Potenziale der Kinder zu
setzen. Dabei orientierten wir uns an ihrem Lebézisavas sich im Nachhinein als
begriindet erwies. Seither sehen wir die SyndromneKdeler nicht mehr als Defekte,
Krankheiten oder Stérungsbilder, sondern als seliéorkommnisse im Rahmen einer
genetischen Vielfalt, die fir Homo sapiens normsa($tengel-Rutkowski 2002).

4.4. Montessori Prinzipien

Da die zentrale Aussage dieser Arbeit auf Inteoalsibeobachtungen im Rahmen einer
Montessori-Therapie beruht, werden hier auch dieziien dieses padagogischen An-
satzes beschrieben, mit dem uns die Entdeckungatermpsychomentaler Fahigkeiten

und Erziehungsbedurfnisse von Kindern mit geneéiscByndromen gelang.

Montessori stellt das individuelle Kind in den Mitpunkt ihres padagogischen Denkens
und Handelns (Montessori 1950a, 1950b; Polk-Lill&aB¥2/1988). In einer auf seine
Bedurfnisse vorbereiteten Umgebung kann es seirfaaselbst wahlen, damit arbei-

® Der Begriff ,Paradigma*“ wird hier gleichbedeutemit Modell, Konstrukt oder Konzept verwendet.
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ten und Erfolg erleben. Didaktische Prasentatiomed Hilfe zur Selbsthilfe fordern

seine Selbstandigkeit. Die Erziehung beruht auéminmespektvollen, partnerschattli-
chen Umgang mit dem Kind, der die Entwicklung zueeiin sich ruhenden Personlich-
keit unterstutzt. Hinsichtlich seiner geistigen\iicklung gehtMontessori von der Idee

eines inneren Bauplans aus, den das Kind von sishza verwirklichen sucht. Die

Umwelt muss ihm dafir die Mittel zur Verfugung el Seine Gesundheit und sein
Wohlbefinden hangen davon ab, dass ihm diese geiSelbstkonstruktion gelingt.

Hierfur werden zwei Grundvoraussetzungen genannt:

- Zuerst braucht das Kind eine integrale BeziehundezuDingen und Personen seiner
Umwelt. Indem es ein umfassendes Verstandnis fiendBedeutung und den richti-
gen Umgang mit ihnen erwirbt, lernt es, sich sellmat die Grenzen seines Univer-
sums zu verstehen. Wahrend es seine Aufmerksambkkeibestimmte Gegenstande
und Ereignisse richtet und sich damit auseinantarserbindet es verschiedene Fa-
cetten seines Selbst zu einem Ganzen. Zyklen vau&vholung, Konzentration und
Befriedigung fuhren es zu Selbstsicherheit, inn&iseiplin und dem Wunsch nach
sinnvollem Tun. Dieser Zustand wird Normalisatia@ngnnt. Er stellt sich spontan
ein, wenn die Umwelt dem Kind die benétigten Mitbereithalt.

- Das normalisiertKind besitzt den Schlissel zu seinem geistigens$elbd wird
von seinen eigenen Entwicklungsgesetzen gestebért.sein weiteres geistiges
Wachstum braucht es Freiheit. Sie beruht auf seiéiten und seiner Macht zum
Gehorsam gegenuber den universalen Kraften deskeflreEvolutionsprozess.

Ist eine dieser Bedingungen nicht erfullt, so egtldas Kind die Linien seiner Selbst-
konstruktion. Es kann die mégliche Entwicklung ssirgeistigen Lebens nicht errei-
chen. Seine Personlichkeit verkimmert. Es reagmrtStorverhalten, das trotz bester
FlUrsorge heftig sein kann, denn das Kind kampfhbtéblich um sein Leben.

Montessori-Padagogik beachtet bei der Friherzieldiagsensiblen Phasen der Ent-
wicklung. Das sind Zeitfenster, in denen das Kidid bBestimmte Lernerfahrungen be-
sonders empfanglich ist und seine Lernprozesseonalibegunstigt werden (Knudsen
2004). Im Alter von 0 - 3 Jahren geht es vor allemSprache, Sinneswahrnehmungen,
Ordnung und Bewegung, im Alter von 3 - 6 JahrenSonialverhalten und Kulturtech-
niken. Auch Kinder mit Syndromdiagnosen verflugereritiese zeitlich begrenzten
Sensibilitaten, die ihnen den frihen Erwerb zabher Kompetenzen ermoglichen.

Montessori-Therapie hilft Kindern mit Syndromdiagea bei dem oft schwierigen Pro-
zess ihrer geistigen Selbstentwicklung und tragtitiau ihrer Gesundheit bei. Sie un-
terstitzt die Erziehungskompetenz der Eltern urdksr Personen mit dem Ziel, die
Kinder zu férdern und in ihrer sozialen Umgebungraegrieren. Sie sollte moglichst
frih beginnen und enden, sobald die Ratsuchendhbrsslbst helfen kénnen.

5. Das Madchen Raquel

Im Folgenden wird von dem Méadchen Raquel bericlas$, 1997 wegen einer seltenen
Chromosomenveranderung (Fig.4) untersucht wurdeedénalysen, die acht Jahre
spater im Rahmen einer medizinischen Dissertatiarchdjefiihrt wurden (Damke
2010), fuhrten zur Entdeckung altersentsprechegdestiger Fahigkeiten, die wahrend
der Interaktion nicht wahrgenommen wurden.

5.1. Kurzbiographie bis zur Syndromdiagnose

Raquel wurde als drittes von vier Kindern gebotbre alteren Schwestern und ihr jin-
gerer Bruder entwickelten sich altersentsprech@vi@hrend der Schwangerschaft wur-
den ihre Bewegungen wenig gespirt. In der 34. Wocieeine vortibergehende Herz-
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rhythmusstorung auf. Ihre Geburtsmal3e waren nor8ial.konnte gut von der Brust
trinken. Ein kleiner Herzfehler verschloss sichrgpa. Ihre Muskulatur war schlaff und
sie bewegte sich wenig. Mit sechs Monaten begambeii Zuwendung zu lacheln. Mit
neun Monaten hob sie den Kopf aus der Bauchlagéntéresse fur Spielangebote war
gering. Vom zehnten Monat an erhielt sie Physi@pier. Mit 18 Monaten begann sie
zu laufen, mit 20 Monaten zu lautieren. Inr Umwekresse nahm zu, sie reagierte aber
wenig auf Aufforderungen. Nach ihrem zweiten Gedtag wurden Untersuchungen
zur Atiologie ihrer Entwicklungsverzogerung durcfidet, die zunachst ohne Ergebnis
blieben. Mit 3'/1, Jahren erhielt sie Logopadie.

Mit 3 ¥/,, Jahren wurde sie in einem sozialpadiatrischenrdemvorgestellt. Dort zeig-
te sie sich als kontaktfreudiges, bewegungsakiil@&dchen, das schwer lenkbar wirkte.
Ihre Muskulatur war schlaff. Sie lautierte wenigstandlich und reagierte verzdgert auf
verbale Aufforderungen. Testpsychologisch entsprackntwicklungsstand dem eines
zweijahrigen Kindes. Die Chromosomenanalyse ergab €etrasomie 15pter - ql2
aufgrund einer Inversionsduplikation 15pter-ql22:giter (Fig.4).

} Bei der genetischen Beratung erfuh-

ren die Eltern, dass Raquels Erschei-
A B nungsbild auf diese Chromosomen-

Chromosom 15 inv dup 15 veranderung zurlckzufiihren sei. Da

paternal maternal Neumutation es sich um eine Neumutation handel-
te, war die Wiederholungswahr-
kurzgrArm kurzgrArm kurzé)r Arm scheinlichkeit gering. Auf die MGAg-

lichkeiten und Grenzen der Pranatal-

diagnostik wurde hingewiesen.

Raquels Entwicklungsprognose wur-
de offen gelassen, weil die Auswir-

kungen ihrer Syndromdiagnose zu
wenig bekannt waren. Paradigmen-
wechsel und hermeneutische Spirale
wurden erwahnt, der Begriff ,,Geisti-

ge Behinderung® nicht verwendet.

kurzer Arm
p

Den Eltern wurde eine Strategie zur
Trauerbewaéltigung Uber den Verlust
Fig.4: Raquels Chromosomenveranderung| ihrer imaginierten Wunschkinder

A: normale Chromosomen 15 mit kurzem Arm | angeboten und eine padagogische

langer Armj langer Arr’r
q

(p) und zentromernaher Langarmregion (q) Unterstlitzung durch die Montessori-
B: Inversionsduplikation 15pter-q12::q12-pter therapeutin Lore Anderlik vorge-
O aktives Zentrome® inaktives Zentromer schlagen.

5.2. Videosequenz

Raquels erste Begegnung mit der Montessoritherapfamdim Alter von 4%/, Jahren
statt. Die Eltern erlaubten eine Videoaufzeichnaieg gesamten Interaktion und die
nachfolgende wissenschaftliche Analyse.

Es wurden die ersten sieben Minuten ausgewertetb&nhalten die Kontaktaufnahme,
die Wahl des Arbeitsmaterials sowie Beginn, Verlaod Ende der ersten Spielsequenz.
Raquel hatte sich fir ein Material zum Farbensetieentschieden. Es bestand aus ei-
nem Teller mit vier Glasern, die mit verschiedebigen Deckeln verschlossen waren.
Darin befanden sich je 10 kleine Holzzylinder imd&arben der Deckel. Nach dem Off-
nen der Drehverschliisse wurden die Zylinder aufTidler geschiittet, die Glaser wie-
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der verschlossen und die Zylinder ihren Farbenpeathiend durch eine enge, zentrale
Offnung der gleichfarbigen Deckel in die Glaserimligesteckt.

5.3. Videoanalyse
Die hermeneutisch interpretative Videoanalyse gtéoin drei Schritten:

1) Einzelbilderfassung:

Mit Hilfe der Zeitlupe wurde jeder Moment, in dertwas geschah, als Einzelbild er-
fasst, mit einer Bild verarbeitenden Softwaaeisgeschnitten, in eine Tabelle transfe-
riert, mit einem kurzen Text beschrieben und nnieeiZeitangabe versehen.

2) Deskription

Bei der Deskription der Einzelbilder stand RaquelMordergrund der Beobachtungen.
Die zum Verstandnis ihrer Reaktionen erforderlicidstivitaten der Montessorithera-
peutif wurden ebenfalls notiert. Subjektive Bewertungearden vermieden oder
durch Formulierungen wie ,scheinbar* oder ,offerfbgekennzeichnet. Die Bildtexte
wurden in einem strukturierten Protokoll zusamméagst und dabei sprachlich, gege-
benenfalls auch inhaltlich Uberarbeitet.

3) Interpretation

Anhand des Protokolls und der erfassten Bilder emrdie Beobachtungen hinsichtlich
Raquels Fahigkeiten und Erziehungsbedurfnissenpirgiert. Dieser Prozess verlief in
mehreren Zyklen mit dem Ziel, den subjektiven Shrer Handlungen zu verstehen.

5.4. Ergebnisse einer teiinehmenden Beobachtung

Die Ergebnisse dieser Analyse werden anhand infivereBilder und Texte prasentiert
(gekurzt gegenuber der Originalfassung; vgl. And&009 und Damke 2010).

5.4.1. Die ersten 4 Minuten

Raquel zeigt sich von Anfang an als intelligented®hen mit bemerkenswerten non-
verbal-dialogischen Fahigkeiten. Sie kann sich diire Sache entscheiden, selbstbe-
stimmt handeln und ihr Lerninteresse mitteilé&ufforderungen befolgt sie nicht im-
mer. Bleibt ihr Lerninteresse unbertcksichtigt, zeiget gnre Unzufriedenheit durch
Abwendung, Provokation oder verstarkte nonverbalmiunikation (Abb. 1-3).

o] CHWILL EIN GLAS OFFNEN, SCHAFF ES ABER NICHT."

u:_l!‘.' » |
- ]
Raquel tragt das Materii Sie nimmt ein Glas in jed Sie versucht vergebens Als es ihr genommen

mit Hilfe der Therapeutit Hand. Die Bitte, sich zu ein Glas zu 6ffnen. wird, nimmt sie das
zum Tisch%*7* setzen, ignoriert sié>?**’ 02:23.09/02:24.12 andere Glag?>%*%

Abb.1: Selbstbestimmtes Handeln

’ Pinnacle Studio Plus, Version 10.8
® Lore Anderlik, abgekiirzt L.A.
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»W ENN SIE MIR NICHT HILFT , MACH ICH WAS ANDERES !*

: 2 : 17 i ‘
Als L.A. sich setzt, stellt LSetz dich Raquel, Raquel wendet sich ab Das Gerausch der in den
Raquel das Glas zurticl komm!“, sagt L.A. und L.A. 6ffnet das Glas mit Teller rollenderBLAUEN

und schaut zum Regal. will sie zu sich ziehen.  demBLAUEN Deckel.  Zylinder lockt sie zuriick,
02:40.12 02:44.06 03:00.22 03:08.08

Abb.2: Abwendung und Ruckkehr

»| CHWILL DIE ZYLINDER AUSSCHUTTEN . BITTE HILF MIR , DAS GLAS ZU OFFNEN!*
“ L]

Sie bertihrt L.A.’s Raquel nimmt L.A.’s

Zylinder, Raquel das Gle Raquel versucht vergebe Hand mit dem Glas, die Hand, dreht sie um unc

mit demGRUNEN Deckel.  den Deckel zu 6ffnen.  darauf nicht reagiert. stellt das Glas hinein.
03:12.05 03:18.21 03:22.03 03:26.12

Abb.3: Verstarkte nonverbale Kommunikation

Als Raquels Wunsch zurlickgewiesen wird, reagiextmsit provokativer Opposition.
Die nachdrucklichen Ich-Botschaften der Therapekiéinn sie jedoch respektieren, ei-
genes Interesse zuruckstellen und sich auf siassah. Sie beobachtet genau und zeigt
durch iiberlegtes Handeln, dass sie versteht woslbeiedieser Ubung geht (Abb.4-7).

»| CH LASS' MICH NICHT ZURUCKWEISEN !“

L.A. nimmt das Glas uncL.A. hélt das Glas mit de ,Ja, wir kénnen alle auf- Raquel halt das Glas m
stellt es ab. ,Ich mochte GRUNEN Deckel fest. Ra- machen®, hort sie. ,AbeidemGELBEN Deckel in bei-
erst die anderen einste quel nimmt das mit demr erst muss ich das hier fer den Handen und schaut

8.11

cken®, sagt sie”*? GELBEN Deckel %317 machen* 233310 bis L.A. fertig ist.?*372%

Abb.4: Zurlckweisung, Provokation, Ich-Botschaften
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»| CH KANN UND WILL SELBST TATIG SEIN !“
—

Raquel sieht, wie L.A. Sie sieht, wie sie die  Sie packt das Glas mit Lachelnd leert sie das

denBLAUEN Deckel vom BLAUEN zu denGelLBEN beiden Handen, um selt  Glas mit L.A.’s Unter-

Glas dreht®380" Zylindern schiittet®>3-18 zu schiitten®™#+% stlitzung 23424

Abb.5: Beobachten und Handeln - Ausschiitten

»A HA, ICH SOLL BLAU ZU BLAU STECKEN *
. Vil

Raquel nimmt einesELBEN Zy- L.A. schiebt ihnre Hand VOrBLAUEN  Sie nimmt einemLAUEN Zylinder.
linder. Ihre linke Hand liegt auf Deckel und verschlieBtihn. Raqu  Die Offnung imBLAUEN Deckel
demsLAUEN Deckel.”**"2 legt den Zylinder zuriick®*3*3 wird frei gegeben’*%%

Abb.6: Beobachten und Handeln - Einstecken

»B LAU ZU BLAU UND GELB ZU GELB - ICH HAB ‘S KAPIERT!“

el

Raquelr betrachtet den Sie steckt ihn durch die  Sie nimmt einerGeL- Sie steckt ihn durch die

L §

BLAUEN Zylinder in Offnung imBLAUEN De-  BEN Zylinder vom Tel-  Offnung imGELBEN De-
ihrer rechten Hand. ckel und hort pLau®. ler und betrachtet ihn.  ckel und hort GELB".
03:50.23 03:51.12 03:54.08 03:55.05

Abb.7: Beobachten und Verstehen - Sortieren
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5.4.2. Die nadchsten 1 ¥ Minuten

Raquel glaubt, das didaktische Handeln der Thetapébernehmen zu missen, um
selbstandig arbeiten zu konnen. Die Therapeutisvaisteht dies und meint verhindern
zu missen, dass Raquel die Zylinder falsch eins{édio.8)

»| CHMACH ‘S DOCH GENAU WIE SIE. WARUM LASST SIE MICH NICHT 2

iaad
Raquel nimmt mit der C
linken Hand einemsLAU-  legt sie auf die Offnung den rechten Finger mit d Deckel. Raquel steckt de:n

EN Zylinder vom Teller. im GELBEN Deckel. linken Hand verteidigen Zylinder ins andere Glas:.
03:46.14 03:57.24 03:58.07 04:00.03

Abb.8: Missverstandnis

Raquel demonstriert ihre feinmotorische Kompeternizdam Pinzettengriff und kom-
muniziert dartiber mit den Eltern und der Kamera. &lmoh ihre kognitive Kompetenz
zu zeigen, erhoht sie den Schwierigkeitsgrad. Bexaht aber ihr Ziel nicht, selbstandig
zu handeln (Abb. 9). Auf die wahrgenommene Untéitating reagiert sie mit provoka-
tiver Opposition. Zur Selbstreflexion fahig vermetigie es, die Erwartung zu erfillen,
nur mit didaktischer Hilfe korrekt arbeiten zu k@&m(Abb.10). Da sie nicht auf ihrem
Kompetenzniveau arbeiten kann, bringt sie ernergnil_ernwunsch in Erinnerung.
Fassungslos erlebt sie, wieder zurtickgewiesen uhdas Ende der begonnenen Arbeit
vertrostet zu werden (Abb. 11).

»] CHMACH ‘S KOMPLIZIERTER , DASS SIE SIEHT, WAS ICH KANN .“

Sie wechselt deGELBEN Raquel weicht lautierend

und ,Hab-Acht-Gesicht* ZzZylinder in das Glas mit nach rechts. L.A. schliel:  zuriick. Sie will nicht

zwei Zylinder vom Teller ~ demBLAUEN Deckel. denBLAUEN Deckel. unterschéatzt werden.
04:07.15 04:10.09 04:11.24 04.13.01

Abb.9: Kognitive Kompetenz
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»W ENN SIE MICH FUR DOOF HALT , MACH®' | CH WEIR, DASS DER GELBE ZYLINDER
ICH WAS ICH wWiLL !“ NICHT ZU DEN GRUNEN GEHORT .“

—

Mit dem GELBEN Zy- Blitzschnell nimmt sie das Glas mit desRUNEN  ,Nein, das iStGELB", hort
linder in der erhobener Deckel, um dersELBEN Zylinder einzustecken, hal sie und lasst deGELBEN
Hand geht sie lautieren  aber inne, dreht die Hand und betrachtet ihn leis  Zylinder auf den Tisch

um den TiSCh(.M:lS'ZS Iautierend.°4:15'22 -04:17.24 faIIen.°4:21'°6

Abb.10: Protest und Selbstreflexion

»| CH WILL WISSEN , WIE MAN DEN DECKEL AUF MACHT .“

{ - [ ) :
Raquel versucht erneu Sie neigt es lautierend ui,Ja machen wir, sagt L.A ,Aber erst die, dann die
vergebens, debeckel betrachtet die zur Offnun nimmt ihr das Glas aus d anderen®, hort Raquel, die

vom Glas zu entfernen  rutschenden Zylinder. Hand und stellt es weg. dies konsterniert verfolg.
04:26.07 04:27.00 04:28.05 04:31.00

Abb.11: Erneute Zurlickweisung

Raquel wendet sich ab. Bei der nun folgenden Aaselarsetzung wehrt sie sich gegen
die korperliche Einschréankung ihrer Handlungsautoieo akzeptiert aber die konse-
guent wiederholte Regel der Therapeutin und ist@rkooperationsbereit (Abb. 12a/b).

,| CH MAG NICHT MEHR ! SIE SOLL MICH NICHT FESTHALTEN !“
: ¥ '

Raquel will weg. ,Ich  Raquel st63t L.A.’s linke  Sie versucht sich aus ,Danach hol'n wir uns we
mochte gerne, dass du  Hand von sich, mit der L.A.’s Haltegriff zu win- anderes*, hort sie undast

dich setzt®, sagt L.A. diese sie halten will. den, die mit ihr reden wil L.A.’s rechte Hand weg.
04:41.09 04:44.02 04:46.20 04:47.19

Abb.12a: Auseinandersetzung
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+E S INTERESSIERT MICH ABER DOCH !*

")9‘

Raquel geht zum Rega Sie wird zurtickgeholt.  Sie enifent sich lautie-  Sie stellt sich L.A. ge-
und beschaftigt sich mi ,Wir machen alles fertig“ rend, sieht aber, dass L.. gentber und greift in

anderen Dingerf**"% hért sie. > weiter arbeitet”™°**® den Teller %%

Abb.12b: Auseinandersetzung

Der didaktische Zeigefinger kommt wieder. Raquéfeznt ihn nun handgreiflich, um

selbstandig arbeiten zu kdnnen. Danach versuchtisistrategisch zu tuberwinden. Da-
bei fuhrt sie das padagogische Handeln der Thetiapeut ihrer raschen Wahrneh-
mungs- und Handlungskompetenz ad absurdum (Abl6)13-1

»| CHWILL DEN FINGER DA WEG HABEN !“

-

+GELB!", hort sie und Sie will ihn mit dem  ,Du hastGeLB!", hort sie  L.A. steckt ihn ein. Ra-

sieht L.A.’s Finger auf GELBEN Zylinder vom  und wird angetippt. Der quel fixiert L.A.’s Fin-

demBLAUEN Deckel.  BLAUEN Deckel schieber Zylinder springt davon. ger amBLAUEN Deckel.
05:08.08 05:11.16 05:12.14 05:16.24

Abb.13: Erneute Unterschéatzung

»| CH KANN UND WILL ALLEINE ARBEITEN !“

of d \.‘_

Raquel packt L.A.'s L.A. nimmt einen
Finger und zieht ihn von  BLAUEN Zylinder vom ,BLAU® sagt L.A. und  steckt ihn gelassen in die
BLAUEN Deckel.”>'#1° Teller, ®*9%7 reicht ihn jhr.%*%% 952114

befreite Offnung:
Abb.14: Handgreifliche Selbsthilfe
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»W ENN SIE NICHT SIEHT , WAS ICH EINSTECKE , KANN SIE NICHTS ZUHALTEN .“

| y _ ; 4
Sie fuhrt sie ZunBLAUEN »,DuU musst schauen!”, Raquel zeigt ihr den

Raquel nimmt mit der

linken Hand vier Zylin- Deckel, der verschlosse sagt L.A. und halt ihre BLAUEN Zylinder, den sie
der vom Teller?>?*% wird., 9% Hand fest™>?"% einstecken wollte™?*®

Abb.15: Strategische Selbsthilfe

+W ENN SIE DAS RICHTIGE LOCH ZUHALT , MACH‘ ICH‘S HALT FALSCH !*

! | LY f |

: i . — )

Raquel will derBLAUEN  ,BLAU!“, sagt L.A. und  DerBLAUE Deckel wird ~ Sie steckt ihn im Pinzet-
Zylinder nun beGELB  schlielt auch de@eLBEN frei. Raquel wechselt de  tengriff ein und hért

einstecken®2%:02 Deckel.%%%% Zylinder nach recht§>3-% BLAy*, 053119

Abb.16: Fihren und Gefiihrtwerden

5.4.3. Die letzten 1 % Minuten

Als Raquel begreift, dass sie das Handeln der Peetan nicht &ndern kann, verwei-
gert sie lustlos die Kooperation. Um die Arbeittzenden und ihren Lernwunsch er-
fullt zu bekommen, akzeptiert sie den padagogis@eigefinger. Dabei analysiert sie
das System und schafft es, einmal selbstbestimmbatieren (Abb.17-19).

»SIE VERSTEHT MICH NICHT !“

'f' )

Raquel nimmt einen  Sie versucht damit ver-

Sie legt ihn auf den  Als sieBLAU einstecken

GELBEN Zylinder aus ihre  gebens, deBLAUEN Tellerrand. Er rollt da- will, wird GELB verschlos-
linken Hand. Beide Glas Deckel frei zu kriegen.  von. L.A. fangt ihn ein.  sen. Sie wendet sich ab.
Sind ZU.05:35'12 05:39.00 05:45.01 05:53.09

Abb.17: Resignation
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»W ANN DARF ICH DEN ZYLINDER EINSTECKEN ?“

AR "
i . i

- , - . e X7 174
Abgewandten Gesichts Einen legt sie lautierenc  ,BLAU®, hort sie. Die Sie steckt ihn im
nimmt Raquel drei Zylin- auf den verschlossener  Offnung wird frei gege- Pinzettengriff ein.
der aus dem Tellef>*°*?  pLAUEN Deckel.”>**% ben.%>>%1° 06:00.19

» ,WENN SIE SIEHT DASS DERZYLINDER DIE FARBE DESDECKELS HAT."

; I
: aw |
i i ™ e &
Sie zeigt L.A. einen en Zylinder Ubi Sie steckt ihn im Pinzetten-

GELBEN Zylinder in ihrer rechts. DeBLAUE Deckel das verschlossene Glas griff in das Glas mit denr
Y g
linken Hand 269213 wird verschlossef®®% dempLAUEN Deckel %% GELBEN Deckel.?%6%8

» ,WENN SIE DEN ANDERSFARBIGENDECKEL VERSCHLOSSEN HAT*

Abb.18: Systemanalyse

» WENN ICH SIE DAZU BRINGE , EIN GLAS ZU SCHLIEREN, KANN ICH DEN ZYLINDER
FUR DAS ANDERE GLAS IN MEINER HAND WAHLEN .“

} i&\‘.
[ .- - - _— a

Raquel nimmt linkshandi Sie fﬁhrt sie verdeckt zui  Sie wahlt eineBLAUEN  Sie steckt ihn im Pinzet:
drei neue Zylinder. Beid GELBEN Deckel. Er wird  Zylinder aus ihrer linken tengriff durch den freien

Deckel sind frei®*?*  verschlosser?®***° Hand. %" BLAUEN Deckel. %722

Abb.19: Freiheit im System

Nun pruft Raquel das System auf Zuverlassigkeit fomdert den Zeigefinger ein. So
kann eine ,Geistige Behinderung“ entstehen. Umalagnige Einstecken der letzen,
einfarbigen Zylinder etwas lustiger zu machen bafigt Raquel die Therapeutin mit
feinmotorischen Schlampereien und unterhalt siekieinen Spielchen. Als sie fertig
ist und gezeigt bekommt, wie man das Glas o6ffrieth# sie vor Freude (Abb.20-21).
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»W O BLEIBT IHR FINGER? RICHTIG , ER KOMMT !*

Mit gespreizten Fingerr ,GELB, sagt L.A. und  Raquel steckt ihn in das Sie zeigt L.A.GELB in ihrer
fuhrt sie einerGELBEN  schlielt das Glas mitde ~ Glas mit denGELBEN ~ Hand. DeBLAUE Deckel
Zylinder zusLau. %" BLAUEN Deckel %2> Deckel %%%1 wird verschlosserf>?8

Abb.20: Prifung auf Zuverlassigkeit

»F ERTIG! JETZT WILL ICH LERNEN , WIE MAN DEN DECKEL AUFKRIEGT !*

P

JA-al“, lautiert Raquel un ,Wir drehen®, sagt LA. Schwungvoll schiittet  Sie betrachtet sie freu-

dreht am Deckel ,Aufma und fihrt Raquels Hand Raquel dieBLAUEN Zy- destrahlend und stellt
chen!”, verbalisiert L.A. zum Offnen des Glases linder in den Teller. das leere Glas ab.
07:05.00 07:09.00 07:19.05 07:23.14

Abb.21:Wie man ein Glas 6ffnet

Zusammenfassung und Schlussbemerkung

Weil Raquel sich aufgrund ihrer Chromosomenveramtemotorisch verzogert entwi-
ckelt hat und im Alter von 4/;, Jahren noch nicht sprechen kann, wird sie firtigeis
behindert gehalten, ohne es zu sein. Sie verstafaicBe altersentsprechend und kann
sich nonverbal verstandlich machen. Von Anfangeigtzsie, dass sie mit dem gewahl-
ten Material selbstandig arbeiten und eigene Zseteichen will. Die Therapeutin ak-
zeptiert das nicht, da sie bei ihr eine allgemdtmdwicklungsverzogerung erwartet.
Obwohl Raquel zeigt, dass sie Objekte nach Farbdreen kann, bleibt ihr Wunsch
dies alleine zu tun unerfillt, da die Therapeutinselbstbestimmtes Handeln fehlinter-
pretiert. Sie will lernen, wie man einen Drehvetash Offnet, muss aber warten, bis das
fur sie unbefriedigende, didaktisch gefuhrte Scetiebeendet ist. So kann sie nicht auf
ihrem Kompetenzniveau arbeiten. lhre ,unerwinscht@rhaltensweisen (autonomes
Handeln, Ausweichen, Provozieren) sind in Wirkliehkunverstandene nonverbale
Kommunikationsbeitrage, mit denen sie sich unters&iz ihrer feinmotorischen und
intellektuellen Fahigkeiten gegen die padagogisddhterforderung und Unterschéatzung
ihrer Kompetenzen wehren will.
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Die in Zeitlupe durchgeflihrte Videoanalyse zeige wiedrige Erwartungen zu behin-
dernden Umweltfaktoren werden. Sie kbnnen zu esekundéren geistigen Behinde-
rung fuihren, die als primar chromosomal bedinglgfetheutet wird. Raquel braucht eine
Umwelt, die ihr altersentsprechendes Sprach- urerdktionsverstandnis erkennt und
ihre nonverbale Kommunikation kompetenzorientiateipretiert. Sie braucht eine ge-
anderte gesellschaftliche Erwartungshaltung, ura Potenziale im normalen sozialen
Leben entfalten zu kénnen. Sie braucht Lehrpersatienihre Lernfahigkeit und ihren

Lernwillen sehen und ihre Lernbedurfnisse erfulldme sprachmotorische Retardie-
rung darf weder eine kognitive noch eine sozialprivation zur Folge haben.

Das Denken der Kinder beruht auf ihren Erfahrundgenwird weder von einem len-
kenden Gott, noch von Naturgesetzen bestimmt, sonam ihrer Umwelt gepragt, die
ihnen Erfahrungen erméglichen oder vorenthaltemk&o wird auch das Denkvermo-
gen von Kindern mit genetischen Syndromen durcenihndividuell gesammelten Er-
fahrungsschatz gepréagt. Er charakterisiert ihr sken und formt ihre Personlichkeit.
Unter dem Einfluss der Umwelt kann ihr freier Wilhes zur Selbstverantwortlichkeit
wachsen oder bis zur lllusionslosigkeit verkimmétach Hume (1739) kann aus einer
endlichen Kette beobachtbarer Ereignisfolgen racliteine gesetzmallige, kausale Fol-
ge geschlossen werden. Die geistige EntwicklungKileder ist etwas Gewordenes. So
kénnen Kinder mit gleichen Genveranderungen im &won Aristoteles dem Vermo-
gen nach zugleich geistig behindert oder nicht rtdrit sein, der Wirklichkeit nach
aber nicht. Denn nicht ihre Gene bestimmen ihr Lebensschickeadern ihre Umwelt.
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