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sterben aus! — Eine Folge der prinatalen Diagnostik» (Bonfranchi 1996), dessen

" Aussagen kein konkretes Zahlenmaterial zugrunde liegt, hat die Autorin dazu be-

wogen, nach statistischem Material iiber Menschen mit DS in der Schweiz zu
suchen. Die Frage nach konkreten Zahlen hat auch Markus Lehmann von der Kin-
dernachrichtenagentur Ziirich beschiftigt, der im Zuge seiner Recherchen auf
unterschiedliche Antworten gestossen ist: eine leichte Zunahme, wie sie vom Ge-
netiker fiir das Einzugsgebiet von Ziirich festgestellt und fiir die ganze Schweiz
vermutet wird; eine Stagnation laut seiner «Gewiihrsfrau» im Kanton Waadt; ein
Riickgang, der im Zusammenhang mit der Prinataldiagnostik stehen konnte —
durch verschiedene Griinde belegt (Lehmann 1996 in Weltwoche vom 10. Okto-
ber, 49-50).

Die Situation stellt sich also nicht eindeutig dar, insbesondere, weil sich die In-
formantInnen auf unterschiedliche Quellen stiitzen. Diesen Eindruck erhieit auch
die Schreibende, die eine Odyssee des Sich-Durchfragens von einer Stelle zur an-
dern hinter sich hat, dhnlich wie sie Lehmann beschreibt (ebd.).

Die erste Projektarbeit — entstanden am Institut fiir Sonderpidagogik der Uni-
versitét Ziirich —, in der Eltern einerseits zu ihren allt4dglichen und praktischen Er-
fahrungen, andererseits zu Erlebnissen mit Aussenstehenden, mithin zu Einstel-
lungen ihnen und ihrem Kind mit DS gegeniiber, befragt wurden, stellt mit 567
ausgefiillten Fragebogen bereits eine grosse Datenmenge aus der Deutschschweiz
zur Verfiigung (Decurtins et al. 1995). Die Resultate warfen jedoch eine Reihe
neuer Fragen auf, etwa jene, wo denn Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
DS leben, wenn nicht in ihrer Familie. Im Rahmen von zwei Diplomarbeiten — ent-
standen am Heilpddagogischen Institut der Universitit Freiburg — wurden Heime
aus der Deutschschweiz angeschrieben, um u. a. herauszufinden, wieviele Kinder
bzw. Erwachsene mit DS dort leben (Schefer/Wiigeli 1997; Schaller/Schwegler

1998). Die Frage, wo Menschen mit Down-Syndrom in der Schweiz leben, ist da-
mit allerdings noch nicht beantwortet, denn es fehlen beispielsweise Angaben aus

den Psychiatrischen Kliniken.

2. Faktoren, welche die Situation von Menschen mit Down-Syndrom in der
Schweiz beeinflussen

Die Situation von Menschen mit DS in der Schweiz wird geprigt durch das ge-
selischaftliche Umfeld, was Auswirkungen hat auf die zur Verfiigung stehende
Angebotsstruktur und die gesetzlichen Regelungen!.

Menschen mit DS leben mit uns in einer Gesellschaft und Kultur, in der Ge-
sundheit, jugendliche Schonheit und Leistungsstirke einen hohen Stellenwert
einnehmen. Wer diese Kriterien nicht erfiillt, wer also krank, alt, hiisslich oder
leistungsschwach ist, wird an den Rand der Gesellschaft gedringt. Oberfléichlich
gesehen konnen Menschen mit DS den genannten Kriterien wenig entsprechen,
was die Einstellungen ihnen gegeniiber prigt. Allerdings werden Einstellungen
auch stark durch direkte Beziehungen beeinflusst. Reale Kontakte zu einem be-
hinderten Menschen fiithren viel eher zu einem plastischen, an der Wirklichkeit
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orientierten Bild als eine vage Vorstellung, die fiir Phantasien und falsche Zu-
schreibungen viel Raum lisst. Kenntnisse iiber Behinderungen, Kontakte zu be-
hinderten Menschen und deren Alltagsrealititen und vor allem gemeinsame
Erfahrungen konnen zu ganz anderen Einstellungen gegeniiber Menschen mit
Behinderungen fiihren (Kontakthypothese).

In einem gross angelegten Forschungsprojekt hat Bichtold die Einstellung der
Bevoélkerung in der Schweiz gegeniiber behinderten Menschen untersucht. Er
weist darauf hin, dass fiir die Bildung von Einstellungen der Informations-
stand iiber Schidigung und Behinderung eine wichtige Rolle spielt (1981, 93).
Zu realititsgerechten Kenntnissen gehoren aber nicht nur diese Informationen,
sondern ebenso das Wissen iiber die Ursachen von Schidigungen und Behinde-
rungen. Das Ursachenkonzept, das fiir die Einstellung eine wichtige Rolle spielt,
kann mit Schuldzuschreibungen verkniipft werden. In Bdchtolds Untersuchung
von 1981 werden pri- und perinatale Schédigungen noch nicht mit Schuld ver-
kniipft; dabei ist zu bedenken, dass dies in der Zwischenzeit geindert haben
konnte,

Vor gut zehn Jahren hat die Autorin selbst im Rahmen eines Forschungspro-
jektes Gespriche mit Eltern geistig behinderter S6hne und Téchter gefiihrt
(Jeltsch-Schudel 1988). Unter den befragten Eltern waren Miitter und Viter mit
einem Kind mit DS anteilméssig ziemlich hoch vertreten. Sie schienen den Alltag
mit ihrem behinderten Kind recht gut zu bewiltigen, unter anderem auch darum,
weil sie nicht von Schuldgefiihlen geplagt wurden, sondern weil sie biologische
und damit rationale Erklirungen fiir die Schidigung ihres Kindes hatten. Eine
Mutter dusserte dazu: «Und es ist auch so bei einem mongoloiden Kind, dass man
sich keine Vorwiirfe machen muss. Das finde ich positiv. Also es ist niemand
<schuld>. Und dadurch hatten wir keine Schwierigkeiten, dass wir hiitten griibeln
miissen, warum wohl. (...) Und ich gab dann meinen Eltern und auch denen des
Mannes ein Buch zu lesen iiber ein mongoloides Kind, einfach damit sie ein biss-
chen wussten, was das ist. Und dort steht auch drin, welcher — eben, dass das ein
Chromosomenfehler ist, fiir den man nichts — von dem man nicht weiss, woher er
kommt. Und dass wir jetzt dieses Kind haben, das ist einfach so» (unveréffent-
lichte Transkription eines Interviews).

Hatte frither das DS als durch eine Chromosomenaberration bedingte Schidi-
gung bei den Eltern wenig oder keine Schuldgefiihle ausgeldst, diirfte sich dies,
bedingt u.a. durch die Einfiihrung vorgeburtlicher Untersuchungen sowie die ra-
sante Entwicklung und Verfeinerung der Testverfahren, geindert haben. Die
«Routinisierung» der prinatalen Diagnostik kann dazu fiihren, dass heute im Zu-
sammenhang mit dem Down-Syndrom Schuldzuschreibungen immer héufiger
werden. Sitze wie «Ein solches Kind miisste heute nicht mehr geboren werden»,
oder bereits wihrend der Schwangerschaft «Du lisst doch die Untersuchungen
machen, nicht wahr?» diirften Eltern namentlich Jungerer Kinder bekannt sein
(vgl. hierzu auch Schindele 1990, 149 f).

In diesem Zusammenhang ist die sogenannte St. Galler Studie von Interesse
(Maeder 1992). Am Soziologischen Institut der Hochschule St. Gallen wurde
eine breit angelegte Untersuchung zur Reproduktionsmedizin in der Schweiz
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durchgefiihrt, in der eine représentative Stichprobe von iiber 1000 .wnnmonw.:
aus allen Landesteilen der Schweiz iiber ihre Meinung. zu reproduktionsmedi-
zinischen Verfahren befragt wurde. Insbesondere die Frage nach der Akzeptanz
der Prinataldiagnostik ist fiir die vorliegende Thematik von Belang (vgl. Tabel-
~ ; . .
e _uww hohe Akzeptanz der Préinataldiagnostik generell @38 .No:@ sowie A.:o >_m-
zeptanz des Aborts bei prinataler Diagnostik (zweite Zeile) sind mcmosww:_m. Zei-
le zwei driickt aus, dass dem Abort als letzter Moglichkeit zugestimmt wird, wenn
«eine prinatale Diagnose eine schwere Krankheit des Ungeborenen voraussagt»

(1992, 380).

Tabelle 1: Zustimmung zu einzelnen Verfahren nach Geschlecht (der Befragten)

(aus Maeder 1992, 380)

Verfahren Zustimmung in % der Befragten p-Wert E.n
Unterschied
nach Geschlecht

Minner Frauen je Landesteil

dt frz it dt  frz it dt  frz it

prdnatale Diagnostik allgemein 80 8 92 72 92 95 0.06 - -
Abort bei prinataler Diagnostik 81 88 87 82 92 90 - - -

Prinatale Geschlechtswahl 18 16 30 14 16 25 0.00 - -
Kryokonservierung* von Sperma

bei Krankheit 77 75 72 70 64 71 007 - 008
Embryonenforschung 53 57 70 42 S50 67 0.00 - -

* Aufbewahrung auf ‘Samenbanken

Die referierten Studien widerspiegeln deutlich die .mwnwﬂn:znm gegeniiber
Menschen mit DS in der Schweiz: Einerseits dominiert eine hohe thE:m..m- und
Gesundheitsorientierung, welcher diese Menschen nicht m.oRoE werden konnen.
Andererseits — und damit im Zusammenhang — Nowmﬁ. sich eine ro_.gn >WN.om8=N der
Abtreibung bei positivem Befund (wobei das U.m eine @on am oEmoE.ummﬁg vor-
geburtlich diagnostizierbaren Storungen ist). Beides spricht nicht fiir eine .vom:Eo
Einstellung gegeniiber Menschen mit DS, so ammw.mﬁmg mcmwcn.moa sind: mSmo.s
danach, wie sich solche Einstellungen auf die Situation von Kindern, Jugendli-
chen und Erwachsenen mit DS und deren Angehérigen auswirken, Fragen %Sw.o?
welche Angebotsstrukturen in diesem mmmw:mo:mw.:org No_:mxw. <o%m.:ao.= sind
(z.B. konkrete Angebote unterstiitzender, pddagogisch-therapeutischer, institutio-
neller, finanzieller Art).
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3. Ausgewiihlte Ergebnisse aus den Befragungen

Im m@_mgag werden aus den erwihnten Untersuchungen einige ausgewihlte
m.nmchmmn dargestellt. Aus den Fragestellungen der ersten, der Elternbefragung,
mEm.Sn:mnm Themen herausgewachsen und von Studierenden — in Zusammen-
arbeit und unterstiitzt von der EDSA — bearbeitet worden. Das Gesamtprojekt
wurde so angelegt, dass weiterhin Themen und Fragestellungen aufgegriffen und
bearbeitet werden knnen.

3.1 Projektanlage und Fragestellungen
Die Projektanlage lasst sich in einem Wiirfel abbilden:

Abbildung 1: Projektanlage
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Bedeutung

Umw obere Wiirfelseite zeigt die Systeme, die fiir das Leben von Menschen mit
_.um eine tragende Rolle spielen: das Familiensystem sowie jene Systeme institu-
cozocon Hilfe, die fiir Kinder, J ugendliche und Erwachsene mit DS und deren An-
gehorigen bereitgestellt werden (stellvertretend die Heilpidagogische Friiherzie-
g.um, Schule/Heim sowie Wohnheim/Werkstatt). Dabei ist zu beachten, dass bei-
spielsweise «Schule» nicht selbstredend als Heilpddagogische Schule verstanden
wird, denn es ist durchaus moglich, dass Kinder mit DS mit geeigneten Stiitz-
massnahmen die Regelschule besuchen konnen.

Die vordere Wiirfelseite verweist darauf, dass verschiedene Ebenen untersucht
werden konnen, die — von oben nach unten — zunehmend mehr den Bereich ein-
zelner Familien bzw. einzelner Lebensgeschichten gewichten. Entsprechend den
zu formulierenden differentiellen Fragestellungen werden unterschiedliche For-
mov:ﬁmmamgomos angewendet. Wihrend die Ebene der «Fakten» hauptsichlich
ncwzaﬂmmwm ‘Methoden erfordert, kénnen Fragen der Bedeutungsebene insbeson-
Qn&.@:m_:mﬁ? angegangen werden. Die Ebene der Erfahrungen kann sowohl mit
@:.m_:m:Sw: wie auch quantitativen bzw. gemischten Forschungsstrategien bear-
beitet werden.
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Die dritte Wiirfelseite orientiert sich an den eingangs gestellten Fragen, welche
die beiden Dimensionen des Projektes angeben: die praktische Dimension des
Alltags sowie die Einstellungs-Dimension.

Hauptziel der Untersuchungen ist es, die Situation von Menschen mit DS in der
deutschsprachigen Schweiz zu beschreiben, deren (lingerfristige) Verédnderungen
darzustellen und sich fiir die Verbesserung der Lebenssituation dieser Menschen
einzusetzen. Studierenden wird mit der oben dargestellten Projektanlage ermog-
licht, kleinere Fragestellungen in einem grosseren Rahmen zu bearbeiten und da-
mit einen Baustein zu einem heilpadagogischen Projekt zu liefern. .

Das Projekt ist in diesen drei «Wiirfelseiten» vielfiltig und flexibel angelegt.
Dies entspricht der Absicht, iiber ldngere Zeit zu einer komplexen Thematik ver-
schiedene und verschiedenartige Facetten bearbeiten zu konnen. Die Offenheit der
Projektanlage erlaubt es zudem, aktuelle Themen und Probleme aufzugreifen.

In den bis jetzt durchgefiihrten studentischen Arbeiten wurden unter anderen
einige Fragestellungen bearbeitet, die insbesondere auf der Faktenebene eine er-
ste Beschreibung der Situation von Menschen mit DS in der deutschsprachigen
Schweiz geben.

Ausgewihlte Ergebnisse aus drei Arbeiten werden anschliessend — nach fol-
genden Fragen geordnet — dargestelit:

* Wie alt sind Menschen mit DS in der Deutschschweiz?
* Wo leben sie?
* Welche Angebote steher ihnen offen und werden von ihnen genutzt?

3.2 Die Stichproben und ihre Einbettung

a) Elternbefragung (Decurtins/Engel-WolffHabermacher 1995)

Der Fragebogen wurde im Friihjahr 1995 an Eltern mit Kindern mit DS ver-
sandt (mit Unterstiitzung der beiden Elternvereinigungen EDSA Schweiz und-
«Lebensfreude»). Es wurden 567 beantwortete Fragebogen zuriickgeschickt, wel-
che die Auskiinfte der Eltern (oder anderer enger Bezugspersonen) von 263 Toch-
tern und 301 S6hnen mit DS (bei zwei Fragebogen fehlt die Geschlechtsangabe)

enthalten.

b) Schulheime (Schefer/Wiigeli 1997)

Im Januar 1997 wurden 77 Institutionen in der deutschsprachigen Schweiz an-
geschrieben, in welchen geistig behinderte Kinder im Schulalter leben. Von den
44 zuriickgesandten Fragebogen konnten 32 ausgewertet werden, wobei nur in 15
dieser Institutionen Kinder mit DS betreut werden. Die Gesamtzahl der Bewoh-
nerlnnen dieser 15 Einrichtungen betrigt 508, darunter sind 41 Kinder mit DS, 16
Maidchen und 25 Knaben.

¢) Wohnheime/Werkstditten (Schaller/Schwegler 1998)

Fiir die Untersuchung der Situation Erwachsener mit DS wurden 254 Institu-
tionen der deutschsprachigen Schweiz angeschrieben, und zwar Wohnheime mit
und ohne Werkstitten. 115 Fragebogen wurden zuriickgeschickt, von denen 54
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ausgewertet werden konnten. 2167 HeimbewohnerInnen wurden mit diesen 54
Fragebogen erfasst; darunter sind 406 Erwachsene mit DS,

Tabelle 2: Uberblick iiber die Stichproben

y . Wohnheime/
m:on_co?wm::m Schulheime Werkstitten
N (total)
pro Untersuchung 567 41 406

Die Reprisentativitit der einzelnen Stichproben Iisst sich infolge der fehlen-
den NwEmcmEs&mmg nicht feststellen. Es lassen sich lediglich einige Beziehun-
gen herstellen, die Hinweise auf die Reprisentativitit geben konnen. Solche Be-
zlige werden weitgehend bej der Behandlung der drej Fragen aufgezeigt.

Hinsichtlich der befragten Institutionen jst der Anteil von Kindern bzw. Er-
wachsenen mit DS zu erwiihnen: Wihrend in den Schulheimen Kinder mit DS in
der Gruppe der geistig behinderten Kinder mit 8,1 % vertreten sind, betrigt der
Anteil von Menschen mit Down-Syndrom in den Wohnheimen/Werkstiitten
18,7 %.

Interessant ist ein Vergleich mit der Studie von Lambert (1997) fiir die Ro-
mandie: Zusammen mit Studierenden hat er fiinf HsmmamosouEnmgmo:mmzo B:

3.3 Wie alt sind Menschen mit DS in der Deutschschweiz ?

Das Alter der Kinder und Erwachsenen in der Elternbefragung liegt zwischen
einem Monat und 66 Jahren. Zwei Drittel sind Jiinger als 18 Jahre. In den Schul-
heimen sind die Kinder mit DS im Schulalter (inkl. Kindergarten), d.h. 4- bis
19jéhrig; in den Wohnheimen/Werkstdtten leben Erwachsene mit DS ab 18 Jahren.

Einen Uberblick iiber die Verteilung der Geburtsjahre insgesamt (zusammen-
gefasst sind jeweils fiinf Jahrginge) bietet Abbildung 2.

Aus Abbildung 2 geht hervor, dass die Zahl der Menschen mit DS Zunimmt, je
jiinger die Menschen mit DS sind. Dies l4sst aber nicht auf eine gesamthafte Zu-
nahme der Geburtsraten von Kindern mit DS schliessen, da von den vor 1945 Ge-
borenen kaum mehr alle am Leben sind. Eher erstaunen mag die Zunahme nach
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Abbildung 2: Insgesamt der V:NNE der Menschen mit DS aus allen drei Stichproben,
geordnet nach Geburtsjahren
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lduft also nicht proportional mit der N::m.:Bo der w_ma%%mw.:mmm Uom Wwwﬂ MMMMMM
—trotz Schwankungen — zu steigen und dies, ocs.\o 9 mit der Ei :
HM%M.HM&M auch %om Frauen unter 35 Jahren Kinder mit DS zunehmend bereits

dnatal entdeckt (und abgetrieben) werden. . )
@nmwﬂwwmww auf mwm Gebiralter der Miitter der 1980 v_m 1994 geborenen W:amm
zeigt, dass die Anzahl der Kinder mit DS bei Miittern im Alter von 35 Jahren :%.
Borm abnimmt, und dass die Zahl der DS-Kinder von Z.czonz.cama wm. .M&Jo:\w mm
1993 steigt. Die Abnahme von 1993 bis 1994 darf allerdings nicht voreilig als Ab-

artstrend interpretiert werden (vgl. Abbildung 3).
émwwmmm_sm wnw&mﬁ auch, dass nicht von klaren Trends .mamvnoor..o: Son.aan. WMSP
zumal die Stichproben ~ wenn auch hoch — nicht ==¢09.=mn reprisentativ M: .

Moglicherweise treffen die Beobachtungen von M&:.:N.& (zitiert in N.L.m»w:ma.\m
1996) zu, dass «die globale Inzidenz von Trisomie NQH HQ_WE ~%mmmmmamwzﬂwﬂ\ W ﬁm_o
? . . . . . 0:

i Schwangerschaft mit Trisomie 21; die tot- und leben gebor !
Mwwmnﬂimvo:gmasaﬂ eingerechnet) seit 1988 Emnwmjﬁ zugenommen hat ﬁ-m M_o
Zahl der DS-Kinder merklich im Steigen begriffen wére — hiitte nicht parallel da-
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Abbildung 3: Gebiralter der Miitter aus der Elternbefragung
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zu auch jene der vorgeburtlichen Untersuchungen und der Schwangerschaftsab-
briiche (nach <auffilligems Testbefund) zugenommen» (Lehmann 1996, 50, Her-
vorhebung im Original).

3.4 Wo leben die Menschen mit DS?

Aus der Elternbefragung geht hervor, dass von 567 Séhnen und Tochtern etwas
mehr als drei Viertel in ihrer Familie, die anderen in einem Heim oder in einer
Pflegefamilie Ieben. Allerdings ist der Anteil altersabhingig: 98% der Kinder un-
ter sechs Jahren leben im Elternhaus, 92% der Schulkinder wohnen zuhause, und
in der Gruppe der Erwachsenen leben noch 32% in ihrer Familie.

Die Kinder aus der Befragung der Schulheime, ebenso wie die Erwachsenen aus
der Befragung der Wohnheime/Werkstitten, leben in einer Einrichtung.

Fiir die Beschreibung der Situation von Kindern mit DS ist es interessant,
die Familiengrésse, d.h. die Anzahl der in einer Familie zusammenlebenden Ge-
schwister, zu kennen.
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Abbildung 4: Familiengréssen
(CH: Bundesamt fiir Statistik; eigene Untersuchung: Elternbefragung)
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Im Vergleich mit der Statistik der Deutschschweiz zeigt sich in Abbildung 4
deutlich, dass die Familiengréssen differieren, wenn ein Kind mit DS dazu gehort.
Es gibt weniger Einzelkinder mit DS, etwas weniger Zweikindfamilien, dafiir
deutlich haufiger Familien mit drei und mehr Kindern?.

Bei den Wohnheimen/Werkstditten handelt es sich vorwiegend um kleine und da-
mit allenfalls familiendhnliche Einrichtungen. In mehr als der Hilfte davon leben
weniger als 50 Menschen mit geistiger Behinderung (bis max. 80). In
einem Drittel der Institutionen wohnen fiinf bis sieben Personen in einer Gruppe

zusammen.

3.5 Welche Angebote stehen Menschen mit DS offen und werden von ihnen
genuizt? .

a) Pddagogische Angebote

Pidagogische Angebote werden in allen Systemen, in denen Menschen mit DS
leben, gemacht. Tabelle 3 gibt einen Uberblick iiber die in Anspruch genomme-

nen Angebote:
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Tabelle 3: Padagogische Angebote

Eltern- Schul- Wohnheim/Werkstitte
befragung heim N (total): 406
N (total): | N (total): <1960 60-75 >1975
567 41 Nt: 161 121 23

Heilpad. Fritherziehung 396 1 * * 6
Regelkindergarten 122 0 * 11 1
Heilpid. Kindergarten 250 3 * 28 8
Regelschule 10 0 2 0 0
Regelschule m. Stiitz. * 0 * * *
Heilpéd. Sonderschule 259 30 107 105 20
Anthropos. Sondersch. 69 3 * 16 4
Anthropos. Schule 7 0 * * *
Privatschule 5 0 5 1 0
Sonderkl. f. Lernbeh. 5 4 * * *
Einfiihrungsklasse 2 0 * * *
andere 32 * 7 7 *
kein Schulbesuch * * 37 * *

* nicht erfasst

In der Elternbefragung wurden die Angebote iiber alle Altersstufen insgesamt
aufgelistet. Ergénzend dazu muss daher vermerkt werden, dass jene Kinder, die
den Regelkindergarten besuchen oder besuchten, alle unter 18jahrig sind, ebenso
jene, die die Regelschule besuchen. Der Besuch der Heilpddagogischen Sonder-
schule war fiir die Gruppe der heute Erwachsenen eine Errungenschaft, spiter, d.h.
fiir Kinder, die ab 1960 im Schulalter waren, galt er als Selbstverstindlichkeit. Es
lasst sich folgern, dass die bevorzugten Angebote sich #ndern.

Bei der Stichprobe der Schulheime sind nur die im Augenblick genutzten
Angebote zusammengestellt, dadurch ergeben sich die niedrigen Zahlen der
Heilpidagogischen Fritherziehung und des Kindergartens. Da es sich um Sonder-
schuleinrichtungen handelt, besuchen auch keine Kinder aus den Schulheimen
eine Regeleinrichtung.

Die Zahlen der Wohnheime/Werkstdtten sind in drei Spalten unterteilt. Der Zeit-
punkt des Jahres 1960 wurde gesetzt, weil damals die Invalidenversicherung ein-
gefithrt wurde, was die Moglichkeit des Schulbesuchs erhéhte. Man beachte, dass
37 (von 161) Erwachsene mit DS, die vor 1960 schulpflichtig gewesen wiren, kei-
ne Schule besuchten. Ab 1975 war ein flichendeckendes Netz der Heilpadagogi-
schen Friiherziehung vorhanden; sechs von 23 Personen kamen denn auch in de-
ren Genuss.

b) Therapeutische Angebote

Therapeutische Angebote werden aufgrund der Bediirfnislage eines Menschen
genutzt, d.h. bei Menschen mit DS konnen syndromspezifische Probleme be-
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stimmte therapeutische Interventionen erforderlich Bworo«r >=ma:.~.mm ist zu be-
merken, dass nicht alle Therapien von der 5<m:aw=<2m_oraﬁc=m iibernommen
werden (siehe Anmerkung 1). Bei einer Finanzierung iiber die Krankenkassen
miissen die Betroffenen den Selbstbehalt iibernehmen.

Kinder im Alter von sechs bis 18 Jahren nutzen eine Reihe von Angeboten, wo-
bei sich bei einer Gegeniiberstellung der Gruppe der M%:E.S.Sm und der .N.&RS-
befragung Unterschiede zeigen: Physiotherapie _En._ .romomm&a werden rw.cmmon
von Kindern mit DS beansprucht, die in ihren Familien Hmcmﬁ mnm.oﬂronm?o und
Rhythmik werden 6fter in Schulheimen angeboten. Die Situation fiir Erwachsene
mit DS iiber 18 Jahre ist in Abbildung 5 dargestellt:

Abbildung 5: Therapeutische Angebote im Erwachsenenalter (Elternbefragung und
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Auch Erwachsene mit DS bekommen haufiger Physiotherapie und Logopidie,
wenn sie in ihren Familien leben. Fiir Erwachsene in Wohnheimen/Werkstitten
werden im Vergleich zu Erwachsenen in Familien insgesamt weniger Therapien
angeboten. :

Die etwas auffallende Struktur mag damit zusammenhiingen, dass die Eltern

gewisse Angebote selber finanzieren miissen. Dies geht aus der Elternbefragung
hervor (Tabelle 4).

Tabelle 4: Zusitzliche Kosten, die nicht von der IV iibernommen werden

ja nein missings
Kleinkinder (N=177) 74 (42%) 79 (45%) 24 (13%)
Schulkinder (N=225) 112 (50%) 102 (45%) 11 ( 5%)
Erwachsene (N=158) 51 (32%) 80 (51%) 27 (17%)

Ein Teil der Eltern hat detailliert aufgelistet, was zu Mehrkosten fiihrt (Ta-
belle 5) und wer diese Mehrkosten iibernimmt (Tabelle 6):

Tabelle 5: Massnahmen mit zusitzlichen Kosten

j Kleinkinder Schulkinder Erwachsene
N=72 N=112 N=48

ja nein ja nein ja nein

% % % % % %

Therapien 50 50 38 62 19 71
Fahrkosten Therapie 44 56 20 80 13 87
Fahrkosten Schule 3 97 . 4 96 33 67
Hilfsmittel 25 75 16 84 4 96
Haushalthilfe 22 78 21 79 13 87
Mobiliar 15 85 14 86 19 81
Betreuungsperson 19 81 26 74 1 10 90

Die hichsten Anteile dessen, was Eltern zusitzliche Kosten verursacht, fallen
in allen Altersgruppen bei therapeutischen Massnahmen und Fahrkosten an. Beij
der Gruppe der Kleinkinder schlagen Hilfsmittel zu Buche, wihrend be; Kindern
im Schulalter Betreuungspersonen fiir zusitzliche Kosten sorgen. Bei der Gruppe
der Erwachsenen stehen Kosten fiir Mobiliar an dritter Stelle.
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Tabelle 6: Finanzierung der zusitzlichen Kosten

Kleinkinder - Schulkinder Erwachsene
N=72 N=112 N=48

ja nein ja nein ja nein

% % % % % %
Familie selber 68 32 81 19 81 19
Familie teilweise 30 70 17 83 10 90
Pro Infirmis 7 93 10 90 13 87
sonstige Quellen 15 85 12 88 * *

* Angaben nicht aussagekriftig, da zu viele missings

Bei allen drei Altersgruppen zeigt sich, dass die Hauptlast der Finanzierung zu-
sdtzlicher Kosten bei den Eltern liegt.
d) Ausbildung und Beruf

Diese Angaben sind der Gruppe der Erwachsenen der m:.mgw.m\xnwsam sowie
der Stichprobe der Wohnheime/Werkstiitten zu gEo:Bo:. Sie spiegeln die Aus-
EE:,:Mm- und Berufssituation von Erwachsenen mit DS. .

Tabelle 7. Ausbildung und Beruf (missings = keine Angaben)

Elternbefragung Wohnheim/Werkstatt
N=158 % N=406 %
BIGA-Anlehre 1 1 0 0
IV-Anlehre 56 4 40 68 24
andere Anlehre 17 12 36 13
keine . 66 47 181 63
missings 18 121

igt si in bei i i it DS keine be-
Es zeigt sich, dass in beiden Stichproben sehr viele anmnaw: mit :
rufliche Ausbildung bekommen haben, und zwar mehr als die ﬂ&mﬂm bei der El-
ternbefragung und fast zwei Drittel in den Wohnheimen/Werkstéitten!

e) Freizeitangebote )
Freizeitangebote gewinnen ab dem Schulalter own.o zunehmende Bedeutung.
Die Situation der Kinder und Erwachsenen mit DS zeigt sich in Tabelle 8.
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Tabelle 8: Freizeitangebote

Eltern- Wohnheim/W. Schulheim Eltern-
befr. (E) befr. (K)
Z.n..a.m N (total): 406 N=41] N=225
> 18-jihrig im auss. | imH.  auss. | 6-18jshr.
Kreative Angebote 36 204
(inkl. Musikstd./-gruppe) . 7 ° %
Kulturelle Angebote 30 122
(inkl. Konzerte usw.) 0 - : E
Bildungsangebote 34 28
(inkl. Bildungsklub) 126 " " ?
Angebote in der Natur * 219 89 34 6 *
Unterhaltung 36 1
Diseo KomE 29 51 25 2 33
Sportliche Angebote 41 141
(inkl. Sportverein) » ' ’ .
Angebote von Vereinen 70 13 .
(Freizeitn., kirchl., PTA) ° % ° ? 0
Personliche Hobbies * 136 30 8 0 *
anderes / sonstiges 42 1 8 * * 19
Angebote pro Person -|M,:m|||:||nxmuq||:4mwm ..... mn:w ||||| o. w ..... mlﬂ:n-

* nicht erfasst

Da Zmrnmmo::gz::mg vorkommen, konnen die ej
! : ) inzelnen Untergruppen (dar-
gestellt in den Spalten) EoE direkt miteinander verglichen werden. mﬁo_ﬂw SEM die

Die Ergebnisse der beiden Gruppen, die in den Familie i i
. s n leben, zeigen den glej-
chen Trend, der in der Gegentiberstellung von Schulheimen und %orc:nwwam\
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statten (Ausbildung, Arbeit, Beruf), was sich auch in den unterschiedlichen
Freizeitbediirfnissen der Menschen, die in diesen Institutionen leben, ausdriicken
kann.

- Ein Vergleich bei den padagogisch-therapeutischen Angeboten zeigt, dass Kin-
der, Jugendliche und Erwachsene, die in Familien leben, mehr solche Angebote
nutzen als Angebote im Freizeitbereich. Man kann sich fragen, ob die Eltern die
Entwicklungsforderung ihrer S6hne und Téchter stirker gewichten und deshalb
padagogisch-therapeutische Angebote den Freizeitaktivititen vorziehen, oder ob
ihnen schlicht die Zeit fehlt, tiberhaupt Freizeitangebote wahrzunehmen.

4. Fazit und Ausblick

Die hier vorgestellte, mit Zahlen untermauerte Beschreibung der Situation von
Menschen mit DS in der deutschsprachigen Schweiz regt zum Nachdenken an.
Dass sich Vergleiche zwischen Menschen, die in Familien zuhause sind, und sol-
chen, die in Institutionen leben, anbieten, liegt auf der Hand. Uber die Lebens-
qualitit dieser verschiedenen Gruppen ist damit allerdings wenig gesagt, diese
miisste mit anderen Methoden untersucht werden. Einige Ergebnisse sind trotz-
dem bemerkenswert, so etwa die zahlenmissige Entwicklung der Geburten von
Kindern mit DS, die sich nicht so einfach erkliren lisst.

Dass sich Familien mit Kindern mit DS von der «Normfamilie» unterscheiden,
ist padagogisch bedeutsam. Denn in den grésseren Familien leben mehr nichtbe-
hinderte Geschwister von Schwestern und Briidern mit DS. Die nichtbehinderten
Geschwister werden von der Heilpidagogik striflich vernachldssigt, und zwar in
der Praxis wie in der Forschung (von ganz wenigen Ausnahmen abgesehen, siche
z.B. Liischer 1997). Die Einfliisse, welche Geschwister — nicht nur im Kindesal-
ter — gegenseitig auf ihre Entwicklung ausiiben, legt eine intensive Beschiftigung
mit der Geschwisterthematik nahe.

Bedeutsam fiir verschiedene (heil-)padagogische Handlungsfelder sind die Be-
funde aus den Institutionsbefragungen. Die Unterschiede etwa, welche sich im
Vergleich zur Gruppe, die in der Familie lebt, bei den Therapieangeboten zeigen,
fallen auf und lassen vermuten, dass die Eltern mit einem zusitzlichen (auch fi-
nanziellen) Aufwand fiir die oft syndromspezifisch notwendigen Angebote Phy-
siotherapie und Logopidie sorgen. Diese Massnahmen sollten durch die IV mitfi-
nanziert werden.

Wer sich fiir Integration stark macht, wird zum einen die padagogisch-integra-
tiven Angebote genauer ansehen, zum andern aber auch die Freizeitangebote der
Einrichtungen. Hier wire ein Bedarf auszumachen, wobei differenziert iiberlegt
werden muss, wie Integrationsabsichten formuliert und auch erfolgreich umge-
setzt werden konnten. Es wire von Institutionen zu wiinschen, dass sie integrati-
ve Bemiihungen verstirken und politisch zu verankern suchen. Oft scheitern Pro-
Jjekte sonst an der Finanzierung!

Dieser erste Einblick zeigt, dass viele Fragen offen bleiben oder neu aufge-
worfen werden; es lohnt sich, diese von verschiedenen Seiten anzugehen.
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Fiir das vorliegende Projekt ist e iterfii
e : .:.w_n ist eine Weiterfiihrung geplant. Studi
Eo:mmammom% moto: durch ihre Mitarbeit im Laufe des mﬁﬂ&gmmsmmm MMMMM“@MMW

. Dies kann auf mehreren Zielebenen geschehen:
: in m@a _wummornﬁgzm von Einstellungen gegeniiber Menschen mit DS

Smcmnr MMHmNHMw%sm <ON Verinderungen der Angebote und gmwcoam_ﬁcwnzn@:

N mme . . . .

.wEa Koy nhang mit deren F:m:ﬁo:_:w (Stichwort; 2m=<o:m=:=m
. Mwhom .Chwﬁ.oam:orcsm von Entwicklungsverliufen von Kindern mit DS unter un-

s chie ._orm: Bedingungen (Stichworte: schulische Integration bzw. s

. Hﬂamﬂﬁmmono H:aBEnmsmncoav. o
* In der Beriicksichtigung erwachs . i i

e wchaamihasgw 1908 ener und alternder Menschen mit DS (siehe
* und weiteren mehr.

Nicht zuletzt hat sich die Zusamm it mi

. enarbeit mit der EDSA in verschiedenen Be-
ngmg Um_m fruchtbar erwiesen. An ihre Mitglieder sei, verbunden mit mEmEn NQM.
en Dank, der Wunsch auf eine weitere Zusammenarbeit ausgedriickt

Anmerkungen:

_ . .
WMM W%oﬂﬁm%mmﬁ MM mw\. aOnvn h._mmm a@r@acﬂ&%nc&a:g des Bundesgesetzes iiber die
n . I nicht enthalten, weshalb die Invalid i
fiir DS-Kinder keine Massnahmen izini ert. Als einsige ChE )
.. | medizinischer Art finanziert Als einzj
somenstorung ist das Turner-Syndrom (Nr. 488) aufgefii it der Bireehzimpns:
. . gefiihrt, mit der E )
mwo_d:mg ao-. Qo:mm.ﬁ.%c:w:o: und des Wachstums» (IVG 1997, ﬂmwvmnmnomwmnwﬂm
rungen, die als medizinisch beeinflussbar gelten, werden in die Liste am.a Geb
, mwvwoﬁrnn aufgenommen. e
Icht immer wurden die Fragebogen so ausgefii ir di
gefiillt, dass Zahlen fiir die pa Stich-
probe <o~.:m=ao~.~ waren. Ich habe darauf verzichtet, die jeweiligen N mommzmwm mmmw-

wmmﬂww ﬁw.Mn%mn% amm zcnmh Einzig .c& den Vitern sind Organisations-, Biiro- und Han-

oo Dl M MH. tichprobe deutlich schwiicher vertreten als im deutschschweizeri-

bt schnitt. Es _n.:S davon ausgegangen werden, dass es sich um Durch-
nittsfamilien handelt, die aber grosser sind als jene ohne Kind mit DS.

* Die Antwortraten si : inki i
e rtraten sind folgende: Kleinkinder: 4] %; Schulkinder: 50%; Erwachsene:
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