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Doppeldiagnose
Down-Syndrom und autistische Stérungen

Barbara Jeltsch-Schudel

(unter Mitarbeit von Andrea Kiihne)

Down-Syndrom-Plus — ein neues Projekt

In diesem Beitrag geht es um Kinder mit Down-Syndrom, die eine zusdtzliche Behin-
derung aufweisen bzw. bei denen eine Doppeldiagnose gestellt wurde. Eine Fachfrau
und eine betroffene Mutter aus der Schweiz griffen dieses Thema auf, wobei sie ihr
Augenmerk auf die Doppeldiagnose Down-Syndrom und Autismus legten.

Es werden im Folgenden Aspekte dieser Doppeldiagnose dargestellt und anhand ei-
ner Lebensgeschichte illustriert. Zum Schluss wird auf eine Diplomarbeit verwiesen,
die als Beginn des Projektes ,, Down-Syndrom-Plus“ an der Abteilung Klinische Heil-
pddagogik und Sozialpddagogik des Heilpddagogischen Instituts der Universitdt
Freiburg/Schweiz von einer Studierendengruppe erarbeitet wurde. In diesem Projekt-
rahmen ist der anschliefSende Aufruf an betroffene Eltern zu sehen.

1. Zum Down-Syndrom-Plus

In Fachkreisen ist die Tatsache lingst
bekannt, dass die Bandbreite der Ent-
wicklung von Kindern mit Down-Syn-
drom sehr grof} ist (Wilken 1997a, Kut-
scher 1997), dass sich bei Kindern mit
Down-Syndrom einzelne Entwicklungs-
bereiche unterscheiden kénnen (Rauh
1992, 1997) und dass sich das Tempo
ihrer Entwicklung allméhlich verlang-
samt (Dittmann 1982, Wendeler 1988).
Diese Befunde beruhen auf Untersu-
chungen von Entwicklungsverldufen
von Kindern mit Down-Syndrom, die
nicht ausgelesen wurden und sich daher
im ganzen Entwicklungsspektrum be-
finden.

Das pddagogische Augenmerk dage-
gen war in der Literatur oft stirker auf
jene Gruppe von Kindern mit Down-
Syndrom gerichtet, deren Entwicklung
gut verlduft. Forderung und (schulische)
Integration dieser Kinder wurden ein-
gehend untersucht und auch publik ge-
macht. Erst in den letzten Jahren wur-
de jenen Kindern mit Down-Syndrom
mehr Beachtung geschenkt, die schwe-
rer behindert sind, etwa Kindern, deren
Sprachschwierigkeiten besonderer bzw.
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syndrom-spezifischer Férderung bediir-
fen (Wilken 1997a und b).

Der Begriff Down-Syndrom-Plus, der
hier eingefiihrt wird, wurde von Miit-
tern mit Kindern mit Down-Syndrom
der EDSA in der Schweiz geprégt. Leid-
volle Erfahrungen mit den eigenen Kin-
dern lieBen sie feststellen, dass sich
nicht alle Kinder mit Down-Syndrom
gleich gut bzw. schnell entwickeln, dass
es Entwicklungserschwernisse durch
zusétzliche Schiddigungen oder durch
Doppeldiagnosen gibt. Als heilpddago-
gische Beraterin der EDSA (Schweiz)
wurde ich in diese Diskussion einbezo-
gen und auch aktiv (siehe Jeltsch-Schu-
del/Kithne-Francescon 2002, Jeltsch-
Schudel 2003). Unter Doppeldiagnose,
in der Literatur auch ,dual diagnosis®
genannt, werden zwei Diagnosen ver-
standen, die unabhéngig voneinander
sind, d.h. weder beziiglich Ursache noch
Pathogenese zusammenhéngen.

Down-Syndrom-Plus bezeichnet also
die Behinderung jener Menschen mit
Down-Syndrom, deren Entwicklung aus
verschiedenen Griinden verzogert oder
behindert ist. Solche Griinde konnen
Fehlbildungen und spezielle Erkran-

kungen (wie etwa Herzfehler) sowie
Funktionsbeeintrdchtigungen von Oh-
ren und Augen sein (Wilken 1997b) oder
sich auch als tief greifende Entwick-
lungsstorungen (Pervasive Develop-
mental Disorders (PDD) (Cohen & Volk-
mar, 1997) zeigen.

Down-Syndrom-Plus ist somit ein
Sammelbegriff, nicht aber an sich schon
eine Doppeldiagnose. Im Folgenden
wird einer Form des Down-Syndrom-
Plus besondere Beachtung geschenkt:
der Doppeldiagnose Down-Syndrom
und autistische Storungen.

Down-Syndrom und

autistische Storungen

Diese Doppeldiagnose ist im deutschen
Sprachraum wenig bekannt: eine einzi-
ge Publikation, eine Ubersetzung, ist
vorhanden (Capone 2000, iibersetzt von
Cora Halder) und im Internet finden sich
erst seit kurzer Zeit Hinweise (zum Bei-
spiel als Link der Homepage der EDSA,
Schweiz: www.edsa.ch). Dabei ist diese
Doppeldiagnose relativ hdufig: Auch
wenn die Angaben etwas variieren, so
findet man zumeist einen Wert von fiinf
bis sieben Prozent, d.h. dass flinf bis sie-
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ben von 100 Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen mit Down-Syndrom auch
autistische Storungen aufweisen (etwa
Capone 1999, Kent, Perry, Evans 1998,
Kent, Evans, Moli, Sharp 1999, Ghazi-
uddin 1997, 2000, Lashno 1999, Nord-
hauser 1997). (Zum Vergleich: In der Li-
teratur wird das Vorkommen von autis-
tischen Stérungen bezogen auf die Nor-
malbevélkerung mit 0,5 bis zwei pro
Tausend angegeben, etwa Coleman
1986.)

Die Zahlenangaben stammen insbe-
sondere aus klinischen Studien, die in
den USA und in England durchgefiihrt
wurden, und zwar von (psychiatrischen)
Fachpersonen, die sich vorwiegend mit
Down-Syndrom beschiftigen (also an
Down-Syndrom-Kliniken, oft im Zusam-
menhang mit einer Medical School, z.B.
Capone 1999), oder die in der Autismus-
forschung tétig sind (z.B. Howlin, Wing,
Gould 1995) oder von betroffenen El-
tern (Guthrie Medlen 1999, Vatter
1997). Solche klinischen Studien wur-
den seit Ende der 70-er Jahre durchge-
fiihrt. Sie beinhalten zumeist differen-
zierte Beschreibungen einzelner, weni-
ger und mehrheitlich ménnlicher Kin-
der, Jugendlicher oder Erwachsener und
deren Verhaltensweisen. Nur ausnahms-
weise sind die untersuchten Personen
junger als achtjdhrig. In diesen Fallana-
lysen wird oftmals auch nach Hinweisen
gesucht, wodurch bzw. in welchen Zu-
sammenhédngen diese Doppeldiagnose
entstanden sein konnte, z.B. familidre
Konstellationen oder weitere Comorbi-
ditdten (d.h. zusétzliche Beeintréchti-
gungen).

Pddagogische Fachpersonen setzten
sich bislang — so zeigt die Analyse der
Autorenschaft der klinischen Fallstudi-
en zur Doppeldiagnose — noch kaum
und therapeutische (z.B. der Sprachthe-
rapie oder Ergotherapie) nur wenig mit
der Thematik auseinander. In Eltern-
kreisen dagegen scheint das Bewusst-
sein dafiir zu wachsen (siehe die Unter-
suchung zu Down-Syndrom und Autis-
mus der Elterngruppe von Toronto).

Die Fallstudien enthalten vor allem
deskriptives Material, das heil3t, es kon-
nen noch wenige Zusammenhénge, ge-
schweige denn Erkldrungsansitze for-
muliert werden. Vielmehr geben Listen
von Verhaltensweisen den Stand der
Untersuchungen wieder. In einer Uber-
blicksarbeit stellt Capone (2002) Ver-
haltensweisen zusammen, die Kinder

mit Down-Syndrom und Autismus ofter
zeigen:

1 Entwicklungsriickschritte, inklusive
Verlust von Sprache und sozialen Féhig-
keiten

I wenig Kommunikationsfahigkeiten
(viele Kinder hatten keine sinnvolle
Sprache, benutzen auch keinerlei Ge-
bédrden)

1 selbstverletzendes oder zerstoreri-
sches Verhalten (wie Hautpfliicken,
beiBlen, sich auf den Kopf hauen, den
Kopf anschlagen)

1 repetitive motorische Manierismen
(Zdhneknirschen, schnelle Bewegungen
von Hénden, Schaukeln mit dem Kor-
per)

I ungewdhnliche Laute (Brummen,
Summen oder heisere Laute)

I ungewohnliche Sensibilitdt (Starren
auf Lichter, Empfindlichkeit bei be-
stimmten Gerduschen)

I Probleme bei der Nahrungsaufnahme
(Verweigerung oder eine starke Vorlie-
be fiir bestimmte Speisen)

1 ibertriebene Angstzustinde oder
auch fehlende Angst vor realen Gefah-
ren, Reizbarkeit, groBes Unbehagen ge-
geniiber Anderungen in der alltiglichen
Umgebung, Hyperaktivitdt, Schlaf-
storungen.

Diese Auflistung zeigt, verglichen mit
den diagnostischen Kriterien der ,Autis-
tischen Stérungen® (z.B. nach DSM-IV
oder ICD-10, siehe Cohen & Volkmar
1997), Ubereinstimmungen in vielen
Verhaltensweisen.

Es stellt sich natiirlich sofort die Fra-
ge, inwieweit diese Verhaltensweisen
mit Down-Syndrom und inwieweit mit
Autismus in Verbindung gebracht wer-
den miissen. Einige Uberlegungen dazu
wurden bereits festgehalten. Vatter
(1998) verweist auf Verhaltensweisen
von Kindern mit Down-Syndrom ohne
Autismus:

I Soziale Interaktionen: Bei Kindern mit
Down-Syndrom (ohne Autismus) kon-
nen spontanes Suchen und Freudeteilen
oder soziale und emotionale Gegensei-
tigkeit auch fehlen oder wenig vorkom-
men.

I Probleme in der Kommunikation:
Normalerweise haben auch Kinder mit
Down-Syndrom Miihe, eine Konversati-
on von sich aus aufzunehmen; auch
Menschen mit Down-Syndrom beniitzen
Sprache manchmal stereotyp und repe-
titiv.

I Repetitives, restringiertes und stereo-
types Verhalten: Dies ldsst sich bei Kin-
dern mit Down-Syndrom kaum feststel-
len.

Der aktuelle Stand der Forschung lisst
indes bislang keine geniigend fundierte
Beantwortung der Fragen nach Zusam-
menhéngen zu. Erschwerend hierbei
ist, dass sich in der Fachliteratur zum
Down-Syndrom keine mit der DSM-IV
oder ICD-10 vergleichbare Systematik
findet. Zwar kann — im Gegensatz zum
Autismus — die Trisomie 21 objektiv,
aufgrund der Chromosomenuntersu-
chung, festgestellt werden. Deren Dia-
gnose allein jedoch kann nichts iiber die
Entwicklung bzw. die Verhaltensweisen
der davon Betroffenen aussagen, also
eine Prognose stellen. Dennoch kénnen
aufgrund untersuchter Entwicklungs-
verldufe von Kindern mit Down-Syn-
drom verallgemeinernde Feststellungen
gemacht werden:

I In den ersten flinf Lebensjahren er-
folgt die Entwicklung von Kindern mit
Down-Syndrom etwa im halben Tempo
wie bei nicht behinderten Kindern.

I Thre geistige Entwicklung schreitet
schneller voran als die motorische.

1 Kinder mit Down-Syndrom brauchen
mehr Zeit, um auf Reize zu reagieren.

1 Siereagieren bereits auf geringste An-
forderungen hochst empfindlich und mit
ausweichendem Verhalten (vgl. Jantzen
1998, bezugnehmend auf Siiss und
Schédler).

Autistische Storungen werden also auf-
grund eines Klassifikationssystems
(DSM-1IV oder ICD-10) beschrieben, das
auf der Beschreibung bestimmter Ver-
haltensweisen beruht; fiir das Down-
Syndrom dagegen sind eher Verallge-
meinerungen im Bezug auf die Entwick-
lung festzuhalten, insbesondere auch
deren Bandbreite. Diese Unterschied-
lichkeit der Betrachtungsweisen er-
schwert die Doppeldiagnose Down-Syn-
drom und autistische Stérungen.
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2. Fabios Entwicklung aus der Sicht
seiner Mutter (Andrea Kiihne)

Fabio wurde 1991 mit einem Down-
Syndrom geboren. Er kam mit einem
sehr schwachen Muskeltonus zur Welt,
hatte aber keine weiteren Down-Syn-
drom-spezifischen medizinischen Pro-
bleme. Wéahrend der ersten fiinf Jahre
bekam Fabio regelméfig Physiothera-
pie nach Bobath. Eine heilpddagogische
Fritherzieherin begleitete Fabio und uns
Eltern seit seinem ersten Lebensjahr,
als Kleinkind, in der Spielgruppe und
wihrend der Integration im Regelkin-
dergarten.

Fabios korperliche Entwicklung ver-
lief sehr langsam. Aber er machte alle
entsprechenden Entwicklungsschritte,
wie Drehen, Rollen, Robben, Sitzen
Kriechen, Barengang, und schlussend-
lich mit drei Jahren seine ersten freien
Schritte.

Wihrend dieser Zeit sprach er ein
paar Worte, einen einzigen Dreiwort-
Satz, benutzte einfache Gebédrden, lern-
te mit dem Loffel essen und aus der Tas-
se und dem Glas trinken. Er hatte grof3e
Miihe mit der Feinmotorik. Das Deckel-
Aufschrauben hat er widhrend Jahren
immer wieder mit der Friiherzieherin
gelibt. (Er schaffte es schlieflich zum
ersten Mal selbststindig im Alter von
neun Jahren in der Ergotherapie). Auch
musste man ihn immer wieder zu einem
Blickkontakt zwingen.

Nach den ersten vier Jahren ist uns
klar geworden, dass sich Fabio sehr
langsam entwickelt. Was ich auch im-
mer wieder feststellte und mich verun-
sicherte, waren gewisse stereotype Be-
wegungen, er setzte sich immer ofter
auf den Boden und schaukelte hin und
her und machte dazu eigenartige Gerdu-
sche. Ich suchte Rat bei den Fachleuten:
Die einen meinten, er mache das, wenn
er milde sei, andere sagten, er mache
dies, um sich wahrzunehmen.

Da Fabio keinen Platz an der heil-
pddagogischen Schule (HPS) in der Re-
gion bekam, besuchte er den Regelkin-
dergarten, wo er in eine Gruppe mit
zwolf Kindern integriert wurde. Wahrend
drei Stunden pro Woche wurden er und
die Gruppe von Fabios heilpddagogi-
scher Fritherzieherin begleitet. Einmal
pro Woche bekam er Psychomotorik
und im zweiten Kiga-Jahr besuchte er
eine zusétzliche Therapiestunde bei der
Friitherzieherin ~ mit  Schwerpunkt
Sprachanbahnung. Fabio machte wih-
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rend dieser zwei Jahre vor allem in der
Grobmotorik Fortschritte. Zusammen
mit der Kindergruppe vermochte er all-
méhlich gréfere Distanzen zu gehen,
fing an zu klettern und konnte allméh-
lich aufrecht die Treppe hochsteigen.

Er war gern mit den Kindern zu-
sammen, blieb jedoch oft Zuschauer
und zog sich widhrend der Stunde im-
mer wieder zuriick, entweder in eine
Sitzecke, von wo er das Spiel der ande-
ren Kinder beobachtete oder aber in
sein stereotypes Spiel versinken konnte.
Er lie die Tiere vom Stall von einer
Hand zur anderen wandern. So hantier-
te er mit den Tieren, bis er von der Kin-
dergértnerin unterbrochen wurde. Es
gab aber auch Spielsituationen mit den
anderen Kindern, z.B. mit dem Ball.

Mit sieben Jahren kam Fabio an ei-
ne heilpddagogische Schule in unserer
Region. Nach einer Woche wollte ich
von seiner damaligen Lehrerin wissen,
wie es lauft: Sie sagte mir, dass sie er-
staunt sei, dass wir unseren Sohn in den
Regel-Kindergarten integriert hétten,
zumal er sich weder selbststindig an-
ziehen konne noch trocken war. Ich
fithlte mich schuldig, dass er eigentlich
auBer selbststindig essen und malen
noch nichts konnte. Was hétten wir
mehr machen sollen? Wir haben das
Therapieangebot genutzt, das uns da-
mals in unserer Region angeboten wur-
de — er ist wiahrend sieben Jahren von
denselben Fachleuten begleitet worden
und ich habe mich auch immer wieder
in verschiedenen Seminaren weiterge-
bildet.

Ich setzte also alle Hoffnung in die

heilpddagogische Schule, das vielféltige
Therapieangebot und die gut ausgebil-
deten Fachleute. Fabio kam in eine
Klasse mit sechs Kindern mit unter-
schiedlichen Behinderungen. Er bekam
zweimal die Woche Ergotherapie, ein-
mal Logopéddie und einmal Rhythmik.
Heilpddagogische Schulen in der Schweiz
geniefen einen sehr guten Ruf.

Als sich in keinem Bereich Fort-
schritte abzeichneten, merkte ich, dass
Fabio sich nicht einfach nur langsamer
als andere Kinder mit Down-Syndrom
entwickelt, sondern dass er sich iiber-
haupt nicht wie die meisten Kinder mit
Down-Syndrom entwickelt. Die Arzte
meinten, er sei einfach schwerer behin-
dert, dasselbe sagten Lehrer in der Schu-
le. Rundherum sah ich nur Kinder mit
Down-Syndrom, die langsam, aber si-
cher etwas selbststindiger wurden, die
Buchstaben und Zahlen iibten, sich
selbststdndig an- und ausziehen konn-
ten, auch gewisse Gefahren erkennen
konnten, sich ausdriicken konnten,
wenn nicht verbal, dann doch mit Hilfe
von Gebdrden. Unser Fabio konnte
nichts von all dem. Die Erkenntnis, dass
Fabio in seiner Entwicklung stehen ge-
blieben ist und mir niemand erkldren
konnte warum, stiirzte mich in eine tie-
fe Krise.

Sein Spielverhalten wurde zuneh-
mend stereotyp. Er ldsst sich heute nur
sehr schwer zu sinnvollem Spiel bewe-
gen. Wenn er von der Schule heim-
kommt, isst er etwas, zieht sich dann in
sein Zimmer zuriick, setzt sich ans Fens-
ter, hantiert mit zwei Gegenstdnden und
macht Gerdusche dazu.
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Er hat gerne Kinder um sich, setzt sich
dann aber daneben und schaut zu, oh-
ne aktiv am Spiel teilzunehmen.

Er ist zunehmend immer auf diesel-
ben Abldufe fixiert, wie z.B. Spazier-
gidnge in immer nur die eine Richtung.
Er hat groBe Miithe mit allem Neuen.
Wenn wir zum ersten Mal irgendwo auf
Besuch sind, miissen wir ihn ins Haus
tragen und er setzt sich dann in eine
Ecke und nimmt keinen Anteil am Ge-
schehen, ldsst sich nicht einmal zum Es-
sen liberreden.

Gebédrden iibernimmt er nicht (auf
Antrag von uns Eltern haben wir vor
zwei Jahren zusammen mit der Schule
versucht, systematisch Gebédrden fiir
Menschen mit geistiger Behinderung
einzufithren). Er macht zwar nach wie
vor die Gebdrden der frithen Kinderzeit
(essen, trinken, schlafen), hat aber von
den neuen Gebédrden nur gerade zwei
iibernommen (arbeiten und Seilbahn).

Da mir niemand sagen konnte, was
mit meinem Sohn los ist, warum er sich
ganz anders entwickelt als die meisten
Kinder mit Down-Syndrom, bin ich im
Internet auf die Suche gegangen und ha-
be vor eineinhalb Jahren einen engli-
schen Bericht iiber Down-Syndrom und
autistische Storungen gefunden (Disabi-
lity Solutions, Volume 3, ,Down Syn-
drome and Autistic Spectrum Disor-
der®). Da habe ich mein Kind wieder ge-
funden — aufler dem moglichen aggres-
siven Verhalten konnte ich die ganze
Verhaltenscheckliste, anhand von Fabi-
os Verhalten, abhaken. Fiir uns war das
Rétsel gelost. Fabio hat Down-Syndrom
und autistische Storungen und es ist der
Autismus, der zu diesem Entwicklungs-
stillstand fiihrte, es sind die autisti-
schen Storungen, die Fabio in seiner
Entwicklung behindern.

Fabio

I macht keine Fortschritte in der Sprach-
entwicklung/Kommunikation

I erkennt keine Gefahren, z.B. im Stra-
Benverkehr

1 ist fixiert auf gewisse Speisen

I macht schnelle Bewegungen mit Hin-
den und Fingern (repetitive motorische
Manierismen)

I lacht unkontrolliert und gibt Gerdu-
sche von sich

I hat groe Mithe mit dem Einschlafen
I beschéftigt sich beharrlich mit Objek-
ten (hantiert, dreht, schligt Gegenstin-
den aneinander)

I zeigt ungewdhnliche Reaktionen auf
Gerdusche und Berithrung, z.B. beim
Haareschneiden

Einerseits war ich erleichtert, dass ich
endlich eine Antwort auf unsere vielen
Fragen gefunden habe, auch fiihlte ich
mich entlastet, dass ich Fabios Verhal-
ten einen Namen geben konnte und
nicht mehr nur dastand mit einem Kind
mit Down-Syndrom, das bestimmt
falsch oder zu wenig gefordert wurde.
Andererseits traf mich natiirlich auch
die Erkenntnis, dass diese schwer wie-
gende Behinderung nicht einfach weg-
therapiert werden kann, sondern dass
die Zukunft fiir Fabio und unsere Fami-
lie ganz anders sein wird, als urspriing-
lich angenommen.

Ich habe den ca. 40-seitigen Bericht
kopiert und an Fabios Kinderarzt, Leh-
rerinnen und Therapeutinnen weiterge-
leitet. Bei Autismus-Schweiz habe ich
angefragt, was man iiber diese Doppel-
diagnose weill und wer in der Schweiz
Erfahrung mit der Doppeldiagnose
Down-Syndrom und Autismus hat. Nie-
mand wusste dariiber Bescheid. Ich ha-
be in Deutschland nachgeforscht und im
Heft Leben mit Down-Syndrom Nr. 34,
vom Mai 2000 die deutsche Uberset-
zung vom medizinischen Teil des Disa-
bility Solution Reports: ,Down-Syndrom
und autistische Stérungen. Was wir
heute wissen?“ von George T. Capone,
gefunden. Und ich bin zum Schluss ge-
kommen, dass man im deutschen
Sprachraum praktisch nichts weil3 iiber

die Doppeldiagnose Down-Syndrom
und Autismus.

Doppeldiagnose anerkannt

Mit oben genanntem Bericht bin ich zur
Autismus-Beratung und habe die Psy-
chologin gebeten, zuerst den Report zu
studieren, bevor ich Fabio zur Ab-
kldrung bringe. Zu Anfang dieses Jahres
bekamen wir die offizielle Diagnose, die
auch von der Schweizer Invalidenversi-
cherung akzeptiert wurde.

Die Diagnose hat auch Konsequen-
zen flir Fabios Forderung. Die Autis-
mus-Beratung wird Fabio und seine
Lehrkrifte und Therapeuten begleiten.
Fabio wird ab dem neuen Schuljahr
mehr 1:1-Férderung wihrend der Klas-
senstunde erhalten. Auch wird seit ei-
nem Jahr vermehrt mit PECS gearbeitet.
(Unterstiitzte Kommunikation mit Fo-
tos, Bildern und Symbolen). Die Ergo-
therapeutin hat sehr viel Erfahrung mit
Kindern mit Autismus und arbeitete
schon vor der Diagnosestellung mit der
sensorischen Integrationstherapie.

Seit der Diagnosestellung fiihle ich
mich stiarker, nicht mehr allein gelassen
mit unseren Forder- und Erziehungs-
problemen. Ich mache mich nicht mehr
personlich dafiir verantwortlich, dass
Fabio kaum Fortschritte gemacht hat
und schwer behindert ist. Es ist mir ein
Anliegen, dass solche Stérungen in Zu-
kunft von Fachleuten erkannt werden
und Kindern und deren Familien ent-
sprechende Hilfestellung geboten wird.
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3. Stationen im Leben mit einem mehrfach behinderten Kind -
Reflexion aus sonderpiddagogischer Sicht

Es sollen nun einige Aspekte herausge-
griffen werden, die Impulse fiir die (son-
derpddagogische) Arbeit geben.

Eine doppelte Leidensgeschichte

Die Schilderung von Andrea Kiihne ist
zundchst eine personliche. Sie bringt je-
doch in den Fachdiskurs neue Elemen-
te. Die geschilderten Stationen kdonnen
folgendermafen zusammengefasst wer-
den (Tab. 1):

In der sonderpéddagogischen Fachli-
teratur findet sich eine breite Diskussi-
on dariiber, wie Familien mit der Dia-
gnose einer Behinderung eines Kindes
umzugehen lernen - und ihnen dies
auch zumeist gelingt. Die Familie Kiih-
ne hat sich offenbar mit der Diagnose
Down-Syndrom auseinander gesetzt

und einen Weg gefunden, ihr Leben mit
einem behinderten Kind zu gestalten.
Auch die sie begleitenden Fachpersonen
scheinen sich auf die Diagnose Down-
Syndrom eingestellt zu haben und zu
versuchen, zusammen mit den Eltern,
Fabio die bestmoglichen Entwicklungs-
angebote zu machen.

Die Abweichungen der Entwicklung
Fabios konnten die Eltern und die Fach-
personen aufgrund der vorhandenen
Kenntnisse tiber das Down-Syndrom in
dieser Weise nicht voraussehen und
auch nicht vermuten. Somit wurden sie
fiir alle Beteiligten zur Belastung: Die
Gefiihle und die Reaktionen der Familie
(der Mutter) sind hier formuliert wor-
den. Aber auch die Fachpersonen — ver-
mute ich — sind verunsichert und hilflos
geworden, weil ihre Férder- und Thera-

pieangebote so wenig griffen. (Ausdruck
davon mogen die Aussagen der Lehrerin
bei der Einschulung gewesen sein.)

Die daraus entstandenen Schuldge-
fithle belasteten die Mutter Fabios sehr,
sodass sie zunéchst in eine Krise geriet.
Diese veranlasste sie, selber auf die Su-
che zu gehen, da ihr auch die Fachleute
nicht weiterhelfen konnten.

Die Feststellung, die Formulierung
der Doppeldiagnose also, dass neben
dem Down-Syndrom autistische Stérun-
gen vorhanden seien, fithrte allerseits
zu einer Entlastung. Nun konnen ange-
messenere Forderangebote gemacht
werden. Die Vorstellungen {iber die kiinf-
tige Entwicklung Fabios kénnen realis-
tischer (aber nicht pessimistischer!) an-
tizipiert werden.

Die Erzdhlung der Mutter zeigt einen
eigentlich zweiteiligen Leidensweg: zu-
erst die Feststellung der ersten Diagno-

Tab. 1: Stationen im Leben mit einem mehrfach behinderten Kind: Fabios Familie

Frau Kithne

Fabio Fachangebote
1991 Geburt Fabios
Diagnose Down-Syndrom
1991-1996 Entwicklungsfortschritte in allen Be- Heilpddagogische Friiherziehung
reichen verlangsamt Physiotherapie
1996 Fortschritte in Grobmotorik Besuch des Regelkindergartens
Spielverhalten z.T. stereotyp Psychomotorik
Sprachanbahnung
1998 GroBer Entwicklungsriickstand Einschulung in die heilpddagogische
Schule
Therapieangebote: Ergotherapie,
Logopadie, Rhythmik
1999-2000 Entwicklungsstillstand
Spielverhalten stereotyp
Besondere Verhaltensweisen
2000-2001
Fachleute wissen nichts tiber Down-
Syndrom und Autismus
2002
., Offizielle" Diagnosestellung
Anpassung der Férderangebote

Erkenntnis, dass Entwicklung lang-
sam verlauft

Verunsicherung durch ,aufféllige"
Verhaltensweisen

Schuldgeftihle wegen Entwicklungs-
rickstand/Verhalten

Erkenntnis, dass Entwicklung anders
verlauft, stehen bleibt

Krise

Keine Hilfe durch Fachpersonen
Suche im Internet, Lichtblick

Suche nach Diagnosestellung
Erleichterung

Anliegen, Fachleute mit der Doppel-
diagnose bekannt zu machen
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se, des Down-Syndroms, die eine Aus-
einandersetzung und Neuorientierung
erforderte, und dann die Belastung
durch die abweichende Entwicklung,
die — dank des besonders hohen Einsat-
zes der Mutter — endlich zu einer zwei-
ten Diagnose, der Feststellung autisti-
scher Storungen, fiihrte, die alle ein
Stiick weit entlastete.

Es war also die Mutter, die den ent-
scheidenden Schritt zur zweiten Dia-
gnosestellung selber fand, trotz eines im
GroBen und Ganzen guten fachlich-son-
derpddagogischen Angebots. Diese Tat-
sache stellt uns Fachpersonen vor die
Aufgabe, solche und dhnliche Leidens-
wege von Familien zu vermeiden helfen.
Dies allerdings setzt eine intensive Zu-
sammenarbeit mit den betroffenen El-
tern voraus, da die Diagnose zusétzli-
cher Behinderungen sehr schwierig zu
stellen ist.

Die Bedeutung

der zweiten Diagnose

Fabios Geschichte gibt weitere Reflexi-
onsanstoBe an die Adresse von Fach-
personen: Fiir seine Familie und offen-
bar auch die die Familie begleitenden
bzw. mit Fabio arbeitenden Fachperso-
nen ist die Feststellung, dass er neben
dem Down-Syndrom auch noch autisti-
sche Storungen hat — wie erwdhnt —, ei-
ne Entlastung. Dies wohl deshalb, weil
dadurch verschiedene Perspektiven er-
offnet werden. Die Erziehungs- und For-
derungsarbeit kann nun besser ange-
passt werden, indem Ansédtze und
Kenntnisse aus dem Bereich der
pddagogischen Arbeit mit autistischen
Menschen miteinbezogen werden (al-
lenfalls in adaptierter Art und Weise).
Fabios individuellen Besonderheiten,
beispielsweise im kommunikativen Be-
reich, kann besser Rechnung getragen
werden, d.h. seine personlichen (und
vielleicht ungewdhnlichen) Moglichkei-
ten konnen mehr beriicksichtigt und
weniger ,libliche Kommunikationsfor-
men* antrainiert werden.

Fabios Zukunft kann realistischer
eingeschétzt werden. Auch Gefiihle ei-
genen Ungeniigens oder eigener Schuld,
wenn sichtbare Entwicklungsfortschrit-
te fehlen, moégen durch die Doppeldia-
gnose sowohl bei Eltern wie bei Fach-
leuten sich verringern.

Auch wenn fiir Fabio, seine Familie
und die begleitenden Fachpersonen of-
fenbar Vorteile aus der Kenntnis der dif-

ferenzierten und genauen Diagnose er-
wachsen und auch wenn in der Fachli-
teratur die Stellung der dualen Diagno-
se als wichtig erachtet wird, um geeig-
nete Therapien einzusetzen (Nordhau-
ser 1997, Patterson 1999), kann eine
Feststellung einer Diagnose oder Dop-
peldiagnose auch Nachteile mit sich
bringen. Zu denken ist dabei an Stigma-
tisierungsprozesse oder an den Pygma-
lioneffekt (siehe hierzu Cloerkes 2001)
oder an Verunsicherungen von Eltern
und Fachpersonen durch die hohe Kom-
plexitdt einer Doppeldiagnose. Es gilt
daher in jedem einzelnen Falle, sorgfal-
tig und sorgsam zu sein.

Die Formulierung von Diagnosen

Im vorliegenden Text sind Listen aufge-
fithrt, die beobachtete bzw. beschriebe-
ne Verhaltensweisen von Kindern mit
Down-Syndrom und autistischen Sto-
rungen enthalten. Es fillt auf, dass in
diesen Listen ausschlieBlich negativ
Konnotiertes, also Fehlendes, Auffalli-
ges festgehalten ist. Auch wenn sie er-
moglichen, das eigene Kind wieder zu
erkennen (wie dies fiir Andrea Kiihne
der Fall war), wird doch der Fokus weg
vom Kind an sich und auf seine Abwei-
chungen gelenkt. Diese Defizitorientie-
rung in der Beschreibung von Behinde-
rungen wird bekanntlich bereits seit
langem in der Sonderpddagogik kritisch
diskutiert. Auch im Versuch der WHO,
einen internationalen Konsens zu fin-

den (in der ICF), wird dies sichtbar. In
der Literatur zur Doppeldiagnose
Down-Syndrom und autistische Stérun-
gen jedoch finden sich lediglich negati-
ve Zuschreibungen. Dies driickt wohl
die Hilflosigkeit gegeniiber Kindern aus,
die komplex behindert sind, mit denen
zu kommunizieren schwierig ist und die
sich nicht so einfach fordern lassen.

Eine sonderpddagogische Sichtwei-
se erfordert es, sich in die Diskussion
einzumischen und Formulierungen zu
wiéhlen, die (pddagogische) Perspekti-
ven erdffnen.

4. Einblicke in das angelaufene
Projekt ,,Down-Syndrom-Plus"

Die Geschichte von Fabio und seiner Fa-
milie fordert uns als Sonderpadagogin-
nen und Sonderpddagogen heraus,
zundchst mehr Erkenntnisse iiber diese
Doppeldiagnose im Speziellen und im
Allgemeinen {iber das Down-Syndrom-
Plus in seiner Komplexitat herauszufin-
den.

Eine erste explorative Studie zum
Thema wurde im Rahmen einer Di-
plomarbeit in diesem Jahr durchge-
fithrt: ,Down-Syndrom und Autismus:
eine explorative Untersuchung betroffe-
ner Kinder und ihrer Familien“ (Annen,
Bader, Bellwald, Bless, v. Weissenfluh,
2003). Die fiinf Studierenden setzten
sich zundchst aufgrund vorhandener
deutschsprachiger und englischer Lite-
ratur eingehend mit Down-Syndrom
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und Autismus als einzelnen Diagnosen
und als Doppeldiagnose auseinander.
Fragestellung des explorativen Teils der
Studie war es, Kinder mit Down-Syn-
drom, Kinder mit Autismus und Kinder
mit der Doppeldiagnose in ihrem Ver-
halten und in ihrer Entwicklung zu ver-
gleichen.

Um diese Fragestellung zu bearbei-
ten, besuchten die Studierenden fiinf
Kinder, zwei Jungen mit Autismus, zwei
Méadchen mit Down-Syndrom, einen
Jungen mit einer Doppeldiagnose (ge-
boren zwischen 1991 und 1996), bei
sich zu Hause, filmten sie und fiihrten
Interviews mit ihren Miittern durch.
Drei verschiedene Situationen und de-
ren Ubergéinge wurden in der Videoauf-
zeichnung festgehalten. Ausgewertet
wurden die Videos nach Blickkontakten,
Bewegungen und sprachlichen Aufe-
rungen, im Bezug auf Kontakte zur Mut-
ter, auf Kontakte zur Fremdperson und
auf das Handeln des Kindes (ohne Part-
ner). Zur Auswertung beigezogen wur-
den die Informationen der Miitter aus
den Interviews tiber ihre Kinder, deren
Entwicklung und soziales Umfeld.

Diese kleine Gruppe von Kindern
zeigte vor allem, wie verschieden Kinder
sich entwickeln und wie unterschiedlich
sie auf Situationen mit Fremdpersonen
(die besuchenden Studierenden) reagie-
ren konnen. Beim Blickkontakt lésst
sich beispielsweise aufgrund der Aus-
zdahlungen feststellen, dass ein autisti-
scher Junge weniger Blickkontakte zu
Personen zeigt als alle anderen, also
auch als der Junge mit der Doppeldia-
gnose. Ein Médchen mit Down-Syn-
drom dagegen nimmt sehr héufigen
Blickkontakt mit der Fremdperson auf,
deutlich mehr als zur Mutter. Erwéh-
nenswert ist auch die Entwicklungs-
bandbreite der Sprache, die von Mehr-
wortsdtzen mit korrekter Satzstellung
und dem eigenen Formulieren von Fra-
gen (Madchen mit Down-Syndrom) bis
hin zu Einwortsdtzen bzw. Lauten und
geringer (sprachlicher) Reaktion auf An-
sprache (Junge mit Doppeldiagnose)
reicht.

Allerdings ging es in dieser Studie
nicht nur um die Beschreibung der Kin-
der. Denn je differenzierter Kinder er-
fasst werden, besonders dann, wenn ih-
re Umwelt in die Beschreibung mitein-
bezogen wird, als umso einzigartiger er-
weist sich jedes Kind. Dennoch macht es
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Sinn, nach Kriterien und somit nach Me-
thoden zu suchen, die eine gewisse Ver-
gleichbarkeit ermdglichen. Die im ge-
samten Projekt erste explorative Studie
erdffnete uns eine Reihe von Fragen und
Méglichkeiten, wie weiteres methodi-
sches Vorgehen geplant werden kann.
Vorab aber brauchen wir mehr Infor-
mationen iber Kinder mit Down-Syn-
drom-Plus, deren Verhalten und deren
Entwicklung. Um solche Informationen
zu gewinnen, wenden wir uns mit unse-
rem Aufruf an betroffene Eltern (siehe
Kasten).

Wir haben uns zum Ziel gesetzt, zusam-
men mit Studierenden und Eltern

I mehr Erkenntnisse itber Down-Syn-
drom-Plus (d.h. iiber Kinder mit Down-

Syndrom, deren Entwicklung aus ver-
schiedenen Griinden schwierig verlduft)
ZUu gewinnen,

I diese Erkenntnisse an Fachpersonen
weiterzugeben,

I diese Erkenntnisse fiir moglicherwei-
se betroffene Eltern aufzubereiten,

I und damit einen Beitrag zur Friiher-
kennung zu leisten, die Grundlage fiir ei-
ne Verbesserung der Forderangebote
fiir betroffene Kinder und ihre Familien
sind.

Literaturliste kann bei der Redaktion
angefordert werden.

wickeln.

1 falls bekannt die Diagnose(n)

behandelt! Vielen Dank!

Aufruf

Zur Weiterfithrung des Projektes Down-Syndrom-Plus gelangen wir an
betroffene Eltern mit folgender Bitte:

Senden Sie uns eine Beschreibung des Verhaltens und der Entwicklung
Ihres Sohnes oder Threr Tochter, wenn fiir Sie Folgendes zutrifft:

I Sie haben eine Tochter oder einen Sohn mit Down-Syndrom (das Al-
ter spielt keine Rolle), bei der/dem eine weitere Diagnose (z.B. eine Hor-
behinderung, Autismus oder etwas anderes) gestellt wurde.

I Sie haben eine Tochter oder einen Sohn mit Down-Syndrom (das Al-
ter spielt keine Rolle) und stellen fest, dass es andere Kinder mit Down-
Syndrom gibt, die sich im gleichen Alter schneller und ,besser” ent-

Formulieren Sie bitte die Beschreibung frei.

Wir sind Thnen dankbar, wenn Sie zusétzlich folgende Angaben machen:
1 Alter und Geschlecht Ihres Kindes

I kurze Beschreibung der Umgebung lhres Kindes (Familie, wer da-
zugehort; Institution oder anderes)

Sofern Sie eine kurze Riickmeldung zu Ihrer Beschreibung wiinschen,
geben Sie Thre Anschrift oder Thre E-Mail-Adresse an (freiwillig).

Wir sind sehr froh, wenn Sie uns die Beschreibung bis Ende 2003 zu-
schicken konnen. Ihre Angaben werden selbstverstdndlich vertraulich

Senden Sie Thre Beschreibung bitte an:

Dr. Barbara Jeltsch-Schudel, Heilpddagogisches Institut der Universitit
Freiburg, Petrus-Kanisius-Gasse 21, CH-1700 Fribourg

oder per E-Mail: barbara.jeltsch@unifr.ch




