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1. Vorbemerkung

Im Rahmen der arztlichen Fortbildung zum Thema Down-Syndrom: Neonatales Management und
Outcome am 3. Februar in Ziirich war vorgesehen gewesen, einer betroffenen Mutter und einer
Sonderpadagogin das Wort zu geben unter dem Titel “Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom”.
Dieser Beitrag musste aus Krankheitsgriinden entfallen. )

Die angebotene Gelegenheit nutzend, méchte ich einige Inhalte dennoch zuginglich machen, die mir
fiir den Umgang mit der Erstmitteilung der Diagnose Down-Syndrom aus sonderpidagogischer Sicht
wichtig erscheinen.

Der Ausgangspunkt meiner Ausfithrungen ist also die Situation der Erstvermittlung. Diese lisst sich
nicht loslosen von der jeweiligen Familie und den geselischaftlichen und historischen Hintergriinden.
Auch sind Kenntnisse iiber das Down-Syndrom (DS), welche iiber eine blosse Aufzihlung von
moglichen Kennzeichen hinausgehen, ebenso von Bedeutung, wie das Wissen iiber Angebote fiir
Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit DS, welche in der am=~mn7m_u«wnzmm1 Schweiz vorhanden
sind.

Die schwierige Situation der Erstvermittlung setzt eine ganze Reihe von Kenntnissen voraus: Wissen
iiber klinische Symptome des DS, deren Bedeutung fiir das betroffene Kind und seine Familie,
Kennnisse iiber Entwicklungsméglichkeiten und (pidagogische) Angebote fiir Kinder, Jugendliche
und Erwachsene mit DS und Wissen iiber gesellschaftliche Rahmenbedingungen und Werte. Diese
Facetten aus sonderpédagogischer Sicht darzustellen ist die Zielsetzung meiner my:wmm—:.::mm:.

2. Kinder mit Down-Syndrom

Das klinisches Bild des DS bzw. der Trisomie 21 ist durch eine Vielzahl morphologischer und
funktioneller Anomalien gekennzeichnet. Die in der Literatur am meisten genannten sind im
folgenden aufgelistet. Die rechte Spalte enthilt erginzend dazu Auswirkungen auf die von Trisomie
21 betroffene Person, welche fiir die padagogische Arbeit relevant sind.

Veranderungen Auswirkungen

Augenabstand verbreitert, Epikantus

Nase klein Atmung

Gaumen hoch, Mundraum eng Probleme der Mundmotorik wirken sich aus auf
Tonusminderung auch von Lippen und Zunge Nahrungsaufuahme und Sprachentwicklung
Hinterkopf abgeflacht,

Verkiirzung des Schidels,

kurzer Hals, Nackenfalte

Grobmotorik z.B. Gehen, Feinmotorik z.B. Hand- und
Fingergeschicklichkeit

Hinder und Fiisse kurz und breit

Hautfurchen Haut kann trocken und schuppig werden im Alter,
niehr Falten bilden

Muskulére Hypotonie, schwicht sich im Alter Motorik allg., Feinmotorik, Bewegungsfreudigkeit

meist ab

Korpergrosse deutlich unter dem Durchschnitt Alltigliche Verrichtungen: Zugiinglichkeit

Gewicht anfanglich normal, spiter iibergewichtig | Problematik der Ernihrung
(Grundumsatz geringer)

Zu diesen, meist auch dusserlich sichtbaren Kennzeichen, kénnen Fehlbildungen, Storungen und
(spezielle) Erkrankungen dazukommen.

¢ Beeintrachtigungen der peripheren Sinnesorgane sowie der Verarbeitung; Horbeeintrachtigungen
(7-70 %) und Sehbeeintrachtigungen

¢ Angeborene Herz- und Gefassmissbildungen (40 - 60%)

» Fehlbildungen im Magen-Darmtrakt (10 - 18%)

e Verdnderungen am Skelettsystem und an den Extremititen

* Anfilligkeit fiir Infektionskrankheiten
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* atlanto-axiale Instabilitat; vermindertes Wachstum der langen Rohrenknochen
¢ Schilddrisenfunktionsstérungen

o Leukimie

* Hohes Risiko fiir Alzheimer / Depression (Differentialdiagnose!)

¢ Tiefgreifende Entwicklungsstorungen

Sowohl die erstgenannten Kennzeichen wie auch die danach aufgelisteten Fehlbildungen nennen
Abweichungen, die bei Menschen mit DS vorkommen konnen (aber nicht miissen). Diese
defizitorientierte Liste kann weder eine Person mit einer Trisomie 21 als solche charakterisieren, noch
vermag sie irgendwelche Aussagen oder woméglich Prognosen iiber deren Entwicklung zu geben.

2.1 Zur Entwicklung

Die Entwicklung eines Menschen ist bekanntlich interaktiv zu verstehen, d.h. Anlagen und
Umweltaspekte beziehen sich aufeinander, beeinflussen sich gegenseitig. Entwicklungsbedingungen
fiir Kinder mit DS konnen folgendermassen gefasst werden:

1. individuelles Potenzial

2. Bedingungen des sozialen Umfeldes

3. Syndromspezifische Beeintriachtigungen

4. Besondere gesundheitliche Probleme (Wilken, 1997, 40)

In Fachkreisen ist die Tatsache langst bekannt, dass die Bandbreite der Entwicklung von Kindem mit
DS sehr grof ist. Aus entwicklungspsychologischen und sonderpéadagogischen Forschungsarbeiten
lassen sich einige diagnostische Aspekte zusammentragen:

1. Die Entwicklungsbereiche sind unterschiedlich: Kinder mit DS kénnen sich in einzelnen Bereichen
unterschiedlich entwickeln. Die geistige Entwicklung verliuft beispielsweise anfanglich schneller
als die motorische; die visuelle Wahmehmungsfahigkeit ist oft besser als die auditive; simultane
Reize konnen besser verarbeitet werden als sequenzielle. Diese Diskrepanzen kénnen dazu
fiilhren, dass die einzelnen Bereiche nicht aufeinander abgestimmt sind. Ein Kind hat
beispielsweise seinen Sehplan so weit entwickelt, dass es zur Auge-Hand-Koordination fahig
wire, aber seine Motorik ist noch nicht weit genug entwickelt.

2. Verlangsamtes Entwicklungstempo: Es ist nicht linear, sondern verlangsamt sich allmihlich. Dies ist
auch bei sich normal entwickelnden Kindern der Fall, aber auf Dauer verlangsamt sich das
Entwicklungstempo der Kinder mit DS stirker und damit nimmt der Unterschied zur
durchschnittlichen Entwicklungsgeschwindigkeit von Kindern ohne DS zu. Dies fiihrt zu einer
immer grosser werdenden Diskrepanz, einem Schereneffekt, der allgemein bei Kindern mit
geistiger Behinderung zu beobachten ist. In den ersten fiinf Lebensjahren erfolgt die Entwickung
von Kindern mit DS etwa im halben Tempo wie bei nichtbehinderten Kindern.

3. Sprachentwicklungsstérungen: Diese werden durch die Sprechwerkzeuge einerseits bedingt, denn
zum klinischen Bild gehort ja eine kleine Nase, ein hoher Gaumen, eine relativ grosse und rauhe
Zunge, ein enger Mundraum und eine schlaffe Mundmuskulatur. Dies fithrt zu
Sprechschwierigkeiten. Andererseits spielen die auditiven Wahrnehmungsschwierigkeiten sowie
die verzogerte kognitive Entwicklung eine Rolle. Dies wirkt sich auf Sprachproduktion und
Sprachverstindnis aus. - Menschen mit DS zeigen also erhebliche Sprachentwicklungsstérungen,
wobei das Sprachverstindnis deutlich besser ist als die Sprachproduktion. Von den im
Mundbereich liegenden Schwierigkeiten sind auch die Atmung sowie die Moglichkeiten der
Nahrungsaufnahme betroffen. Kinder mit DS lassen sich oft Zeit damit, feste Kost zu essen.

4. Hypotonie: Die relativ schlaffe Muskulatur wirkt sich auf die gesamte motorische Entwicklung aus.
Betroffen davon ist die Fortbewegung, indem Kinder mit DS oft erst spit gehen lernen und ihr
Weg dazu nicht immer iber das Krabbeln fiihrt, sondern iiber andere Fortbewegungen (z.B.
rutschen auf dem Po). Bereits bei Sauglingen ist die Reaktivitdt schwécher und langsamer, was
sich auf den Sozialkontakt auswirken kann. Kinder mit DS brauchen mehr Zeit, um auf Reize zu
reagieren

5. Hohe soziale Anpassungsfihigkeit: Die soziale Anpassungsfahigkeit bzw. die mcu_w_ro::vaJN ist bei
Menschen mit DS hoch im Vergleich etwa zur Kognition

6. Neugierdeverhalten cher auf Gewohntes bezogen:  Kinder mit DS zeigen ein besonderes
Neugierdeverhalten; sie reagieren bereits auf geringste Anforderungen hochst empfindlich. Sie
entwickeln ein Vermeidungsverhalten bei sie iiberfordernden Aufgaben. Sie verharren auf
Gewohntem und wehren Veranderungen als Selbstschutz vor Misserfolg und Frustrationen ab.

Diese Befunde beruhen auf verschiedenen Untersuchungen von Entwicklungsverlaufen von Kindern
mit DS, die nicht ausgelesen wurden, weshalb das ganze Entwicklungsspektrum gespiegelt wird.

Man kann sich fragen, welchen Nutzen die Kenntnis dieser Besonderheiten bringt: Sie birgt die Gefahr
in sich, dass im Kontakt mit einem Kind nur noch das Augenmerk auf das Besondere gerichtet und
alles darauf bezogen wird, und dass das Kind als Kind zu wenig Beachtung findet. Die Kenntnis der
Besonderheiten kann aber auch eine Hilfe in der Erziehung und Férderung des Kindes sein, indem
man ihnen Rechnung tragt: beispielsweise, indem man im Kontakt mit dem Kind dessen Langsamkeit
beriicksichtigt, also auf seine Reaktionen wartet, ihm Zeit lisst und ihm so Erfolgserlebnisse
ermoglichen kann.

3.2 Zur Forderung syndromspezifischer Merkmale

Im vorangegangegen Abschnitt wurden bereits Aspekte dargestelit, die fiir das DS spezifisch sind und
die in einer angemessenen Erziehungs- und Forderarbeit beriicksichtigt werden kénnen. Am Beispiel
der Sprachentwicklung und deren Forderung soll dies illustriert werden.

Es wurde bereits festgestellt, dass die visuelle Wahrnehmung besser sei als die auditive und dass
simultane Reize besser aufgenommen werden kénnen als sukzessive. Diese Befunde fithrten zu zwei
Unterstiitzungsmoglichkeiten beim Erwerb der Lautsprache: zum Sprechenlernen tiber Lesenlernen
(die wesentliche Exponentin ist Sue Buckley) und zur Gebirdenunterstiitzten Kommunikation (GuK
von Etta Wilken).

Etta Wilken sieht folgende “Griinde fiir die positiven Auswirkungen von Gebidrden auf die

lautsprachliche Entwicklung

e Gebirden sind frither und leichter zu lernen als Lautsprache. Die Auswahl der
gebardeten Worter erfolgt unter entwicklungsentsprechender und subjekt-
bezogener Bedeutung,.

¢ Die Aufmerksamkeit und das genaue Hinsehen der Kinder wird unterstiitzt.

o Die visuelle Verdeutlichung der Schliisselworter erleichtert das Verstehen der wichtigen
Informationen. Die simultane visuomotorische Darbietung ist besser zu erfassen als die auditiv
sequenzielle Kodierung. .

¢ Viele Gebirden enthalten deutliche Merkmale des Bezeichneten, z.B. bezogen auf die Form, die
Tatigkeit oder eine wesentliche Eigenschaft. Gebardensprache ist deshalb oft bildhatt, und diese
Nihe von Zeichen und Bezeichnetem erleichtert das Verstandnis.

¢ Gebirden sind nicht so schnell wie gesprochene Sprache. Zudem ermoglicht eine langsame
Ausfithrung der Gebirde ein lingeres Betrachten. Das Wort n_memm: kann nicht ohne
Bedeutungsverlust verlangsamt gesprochen werden.

» Die Verbindung von Wort und Gebirde unterstiitzt die Fahigkeit, sich an die Worter zu erinnern,
und bei dhnlich klingenden Wortern wird ein Verwechseln vermieden” (Wilken 2002, 7).

Die Gebirden begleiten also die Lautsprache. Ausserdem werden fiir den Spracherwerb Bilder
verwendet, die mit den Gebirden und geschriebenen Wortern ebenso verwendet werden konnen wie
mit gesprochenen Wortern. Dies erméglicht es Kindern mit DS nicht nur, besser zu verstehen, sondern
auch, sich auszudriicken (und verstanden zu werden) und so insgesamt mehr an der Umwelt zu
partizipieren.

2.3 Besonderheit: Down-Syndrom-Plus
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In verschiedenen Untersuchungen wurde festgestellt, dass die Entwicklungsméglichkeiten von
Kindern mit DS sehr weit gestreut sind; es finden sich Angaben von einer Schwankung des
Intelligenzquotienten von 20-100, bei einem Durchschnitt von 50. Es sind mir indessen keine
Untersuchungen bekannt, die systematisch nach der Wirkung syndromspezifischer Besonderheiten
auf die Entwicklung gesucht hitten. Diese Frage stellt sich besonders fiir jene Gruppe von Kindern
mit DS, welche grossere Entwicklungsschwierigkeiten zeigen, welche als schwerbehindert bezeichnet
werden. Dieser Gruppe wurde bislang in der psychologischen und pidagogischen Forschung wenig
Beachtung geschenkt. Angestossen durch meine Titigkeit als pidagogische Fachberaterin der EDSA
(Schweiz) begann ich mich mit dieser Gruppe zu beschéftigen. Denn betroffene Miitter der EDSA
hatten, geprégt von eigenen leidvollen Erfahrungen, dieses Thema aufgegriffen und angefangen, von
Down-Syndrom-Plus zu sprechen. Diese Bezeichnung iibernehme ich im folgenden.
Down-Syndrom-Plus verwende ich als Sammelbegriff, der nicht mit prizisen Symptomen umschrieben
werden kann, sondern vieles offen lisst. Dies liegt vor allem darin begriindet, dass sich die
Bedingungen, unter denen ein Mensch sich entwickelt, nicht in klare Faktoren zerlegen lassen. Neben
dem individuellen Potenzial spielen Bedingungen des sozialen Umfeldes eine Rolle.

Es kann nicht von ursiichlichen oder konsekutiven Verkniipfungen gesprochen werden werden,
sondern von einem Bedingungsgefiige. So kommen also nicht zu einem DS additiv eine oder mehrere
weitere Schidigungen oder Behinderungen dazu, sondern Entwicklung bedeutet ein Zusammenspiel
aller Faktoren.

Dennoch macht es Sinn, das “Plus” differenzierter anzusehen. Ich méchte in meinen Ausfithrungen
einen Schwerpunkt legen auf ein Geflige, welchés sich beziiglich Diagnose und Erziehung bzw.
Forderung als besondere Herausforderung erweist. Ich meine damit das Vorkommen von DS und
tiefgreifenden Entwicklungsstérungen, hier: autistischen Verhaltensweisen.

Im deutschen Sprachraum bislang wenig bekannt, ist dieses Gefiige relativ hitufig. Auch wenn die
Angaben etwas variieren, so findet man zumeist einen Wert von 5 - 7%. Zum Vergleich: in der
Literatur wird das Vorkommen von autistischen Stérungen bezogen auf die Normalbevolkerung mit
0,5 - 2 pro Tausend angegeben.

Die ersten Berichte zu diesem Thema stammen insbesondere aus klinischen Studien, die in den USA
und in England durchgefiihrt wurden. Sie beinhalten zumeist differenzierte Beschreibungen einzelner
- weniger und mehrheitlich ménnlicher - Kinder, Jugendlicher oder Erwachsener und deren
Verhaltensweisen.

Diese Fallstudien enthalten vor allem deskriptives Material, d.h. es kénnen noch wenige
Zusammenhinge, geschweige denn Erklirungsansitze formuliert werden. Vielmehr geben Listen von
Verhaltensweisen den Stand der Untersuchungen wieder. In einer Uberblicksarbeit stellt Capone (2002)
Verhaltensweisen zusammen, die Kinder mit DS und Autismus fter zeigen:

1. Entwicklungsriickschritte, inklusive Verlust von Sprache und sozialen Fahigkeiten*

2. Wenig Kommunikationstzhigkeiten (viele Kinder hatten keine sinnvolle Sprache, benutzen auch
keinerlei Gebarden)*

3. Selbstverletzendes oder zerstorerisches Verhalten (wie Hautpfliicken, beiflen, sich auf den Kopf
hauen, den Kopf anschlagen)

4. Repetitive motorische Manierismen (Zahneknirschen, schnelle Bewegungen von Hinden,
Schaukeln mit dem Kérper)*

5. Ungewohnliche Laute (Brummen, Summen oder heisere Laute)*

6. Ungewdhnliche Sensibilitit (Starren auf Lichter, Empfindlichkeit bei bestimmten Geriuschen)

7. Probleme bei der Nahrungsaufnahme (Verweigerung oder eine starke Vorliebe fiir bestimmte
Speisen)

8. Ubertriebene Angstzustande oder auch fehlende Angst vor realen Gefahren, Reizbarkeit, groes
Unbehagen gegeniiber Anderungen in der alltaglichen Umgebung, Hyperaktivitit,
Schlafstorungen*

* Diese Verhaltensweisen kommen auch bei autistischen Kindern vor (Vgl. Diagnostischen Kriterien
der DSM-1V)

Ein Vergleich mit den vorher genannten diagnostischen Aspekten des DS soll nun die
Unterschiedlichkeiten aufzeigen:

1. Entwicklungsbereiche  unterschiedlich: hierzu liegen fiir eine Beurteilung zu wenig
Untersuchungsdaten vor. Auch sind die klinischen Fallbeispiele Beschreibungen von sehr
unterschiedlichen Menschen beziiglich Alter und Lebenssituation

2. Verlangsamtes Entwicklungstempo: es scheint, dass bei Down-Syndrom-Plus - dhnlich wie bei
Autismus — das Entwicklungstempo sich nicht nur allméhlich, sondern ab einem gewissen Alter
(in der Kindheit) abrupt verlangsamt und nahezu zu Entwicklungsstillstinden oder gar
Riickschritten fiihrt

3. Sprachentwicklungsstorungen: kommen bei DS und bei Down-Syndrom-Plus vor. Sie unterscheiden
sich aber insofern, als Kinder mit DS kommunikativ sind und statt Sprache auch Gebérden lernen
und einsetzen konnen, (dies gilt iibrigens wahrscheinlich auch fiir Kinder mit DS und
Hérbehinderungen ). Kinder mit Down-Syndrom-Plus (i.S.v. autistischen Stérungen) verfiigen
iiber wenig kommunikative Moglichkeiten, sprachlicher und nonverbaler Att.

4. Hypotouie: hierzu fehlen ebenfalls noch Untersuchungsdaten.

5. Hohe soziale Anpassungsfihigkeit: ist in einem engen Zusammenhang mit dem Kommunikations-
und Interaktionsverhalten zu sehen, welches bei Kindern mit Down-Syndrom-Plus als gering
einzuschitzen ist.

6. Neugierdeverhalten eher auf Gewohntes bezogen: Dies wird bei Kindern mit DS oft als gewisse
Sturheit erlebt. Dennoch ist es anders als das Festhalten an Gewohntem, das bei Kindern mit
Down-Syndrom-Plus beobachtet wird und geradezu zu Angstzustinden oder Panikanfillen
fithren kann.

Dies verdeutlicht nochmals, dass die Bandbreite einer moglichen Entwicklung bei Kindern mit DS
sehr gross ist. Aufgrund der Feststellung einer Trisomie 21 konnen noch iiberhaupt keine
Entwicklungsprognosen gemacht werden. Autistische Verhaltensweisen sind nicht nachweisbar wie
ein zusitzliches Chromosom und nicht messbar wie eine Hoérbehinderung, sondern sie werden fiir die
nahe soziale Umgebung eines betroffenen Kindes erst aus seiner Entwicklung und seinem Verhalten
erfahrbar und sind nur schwer diagnostizierbar.

3. Menschen mit Down-Syndrom in der deutschsprachigen Schweiz

Die folgenden Ausfithrungen beziehen sich weniger auf den einzelnen Menschen mit DS als auf seine
Situation in unsererm gesellschaftlich-historischen Kontext, also in der deutsprachigen Schweiz.

3.1 Geselischaftliche Hintergriinde

Menschen mit DS leben mit uns in einer Gesellschaft und Kultur, in der Gesundheit, jugendliche
Schonheit und Leistungsstirke einen hohen Stellenwert einnehmen (vgl. Seifert 1990, 104). Wer diese
Kriterien nicht erfiillt, wer also krank, alt, hisslich oder leistungsschwach ist, wird an den Rand der
Gesellschaft gedrangt.

Oberflichlich gesehen, konnen Menschen mit DS diesen Kriterien wenig entsprechen; die Einstellung
ihnen gegeniiber ist davon geprigt. Allerdings werden Einstellungen durch direkte Beziehungen
beeinflusst. Reale Kontakte zu einem behinderten Menschen fiihren viel eher zu einem plastischen, an
der Wirklichkeit orientierten Bild (Cloerkes 2001) als eine vage Vorstellung, die fiir Phantasien und
falsche Zuschreibungen viel Raum lasst. Kenntnisse iiber Behinderungen, iiber behinderte Menschen
und deren Alltagsrealititen oder noch besser, gemeinsame Erfahrungen, kénnen zu ganz anderen
Einstellungen gegeniiber Menschen mit Behinderungen fithren.

Vor bald zwanzig Jahren fiihrte ich im Rahmen eines Forschungsprojektes Gespriche mit Eltern
geistig behinderter Sshne und Tochter (Jeltsch-Schudel 1988). Unter den befragten Eltern waren jene
mit einem Kind mit DS anteilmissig recht hoch vertreten. Sie schienen den Alltag mit ihrem
behinderten Kind recht gut zu bewiltigen, unter anderem auch darum, weil sie keine Schuldgefiihle,
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sondern biologische, und damit rationale Erkldrungen fiir die Scha igung 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 hitten 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
bisschen wussten, was das ist. Und dort steht auch drin, welcher - eben, dass das ein
Chromosomentehler ist, fiir den man nichts - von dem man nicht weiss, woher er kommt. Und dass
wir jetzt dieses Kind haben, das ist einfach so" (unversffentlichte Transkription eines Interviews).

Auch wenn diese Aussage, man wisse nicht, woher der Chromosomenfehler komme, immer noch
stimmt (man weiss nur, was mit den Chromosomen passiert, aber nicht, warum), so diirfte sich die
Situation betroffener Eltern in der Zwischenzeit doch sehr geindert haben - beeinflusst u.a. durch die
Entwicklung bzw. die Einfithrung der préanatalen Diagnostik (ich meine hier insbesondere Verfahren
wie die Amniozentese, die Chorionbiopsie und weitere, welche konkrete Hinweise auf eine
Chromosomenanomalie geben koénnen). Deren "Routinisierung” kann dazu fithren, dass im
Zusammenhang mit dem DS Schuldzuschreibungen immer haufiger werden. Sitze wie "ein solches
Kind miisste heute nicht mehr geboren werden” oder auch schon wihrend der Schwangerschaft "du
lasst doch die Untersuchungen machen, nicht wahr?” diirften Eltern, namentlich jiingerer Kinder,
bekannt sein (vgl. hierzu auch Schindele 1990, 149 £.).

Am Soziologischen Institut der Hochschule St. Gallen wurde eine Untersuchung iiber Reproduktions-
medizin in der Schweiz durchgefithrt (Maeder 1992). Eine représentative Stichprobe von iiber 1000
Personen aus allen Landesteilen der Schweiz wurde iiber ihre Meinung zu verschiedenen reprodukti-
onsmedizinischen Verfahren befragt. In unserem Zusammenhang ist die Akzeptanz der
Pranataldiagnostik (PND) von Interesse. Diese ist fiir Manner und Frauen in allen Landesteilen sehr
hoch (bei deutschsprachigen Frauen 72%, bei allen andern 80-95%). Noch hoher, namlich bei allen
81% und mehr, ist die Zustimmung zu einem Abort nach einem positiven Befund der PND.

Die Situation von Menschen mit DS in der Schweiz ist auf diesem gesellschaftlichen Hintergrund zu
sehen: einer hohen Leistungs- und Gesundheitsorientierung auf der einen Seite und damit verbunden,
einer hohen Akzeptanz der Abtreibung bei positivem Befund auf der anderen Seite. Beides kann sich
gegen Menschen mit DS wenden, sodass Fragen danach angebracht sind, wie sich solche Ein-
stellungen auf die Dauer auf die Situation von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit DS und
deren Angehorigen wohl auswirken.

3.2 Zur Lebenssituation von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit DS: Angaben aus
Projekten

Im Rahmen von mehrerer Qualifikationsarbeiten Studierender wurde die Situation von Menschen mit
DS und ihren Familien in verschiedenen Facetten untersucht. Ich beziehe mich im Folgenden auf drei
Projekte:

Elternbefragung (Decurtins Yvonne, Engel-Wolf Sabine, Habermacher Gabriela 1995)

Schulheime (Schefer Sabine, Wiigeli Cornelia 1997)

Wohnheime /Werkstitten (Schaller Marlen, Sclwegler 1998)

In diesen drei Projekten erhielten wir Informationen iiber insgesamt 1014 Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit DS; 567 aus der Eltembefragung, 41 aus dem Projekt Schulheime und 406 aus der
Befragung der Wohnheime/Werkstitten.

Aus der Elternbefragung sowie aus der Befragung der Schulheime ergeben sich Hinweise iiber die
Familiengrossen. Aus der Tabelle geht hervor, dass gut 90% der Kinder, Jugendlichen und
Erwachsenen mit DS Geschwister haben.

3 76582 15 204 35
>=4 20855 4 119 21
total 524257 100 577 100

Kinderzahl CH dt. Sprachgebiet eigene Untersuchung
(2 Eltern) (Zahlen des Bundesamtes fiir (Zahlen der eigenen Untersuchung,
Statistik, alle Kinder) Kinder mit DS)
Absolut In % Absolut In %
1 194670 37 54 9
2 232150 44 200 35

Setzt man die Zahlen in Beziehung mit Angaben des Bundesamtes fiir Statistik (zur Deutschschweiz),
so zeigen sich Unterschiede. Mehr als ein Drittel nichtbehinderter Kinder sind Einzelkinder und nur
4% leben in Familien mit vier oder mehr Kindern. Kinder mit DS sind seltener Einzelkinde, leben auch
weniger in Zweikindfamilien, dafiir hdufiger in Familien mit drei und mehr Kindern.

Menschen mit DS leben in verschiedenen Wohnsituationen. Von den in der Elternbefragung erfassten
567 Sohnen und Tochtern leben etwas mehr als drei Viertel in ihrer Familie, die andern in einem Heim
oder in einer Pflegefamilie. Die Kinder und Jugendlichen mit DS der Schulheimbefragung leben in
den Schulheimen und die Erwachsenen der Wohnhim/Werkstatt-Befragung wohnen in den Wohn-
heimen und Werkstitten.

Die Wohnheime/Werkstitten sind vorwiegend kleine Einrichtungen, welche in mehr als der Halfte der.
Fille weniger als 50 Menschen mit geistiger Behinderung aufgenommen haben (bis max. 80) und in
einem Drittel der Institutionen 5-7 Personen in einer Gruppe zusammenleben (in 4 Fillen mehr als 9
Personen).

In der Deutschschweiz leben Menschen mit DS also vorwiegend in einem kleineren, tiberschaubaren
Sozialkontext.

3.3 Angebote fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit DS

In der Schweiz war bislang die Invalidenversicherung als Solidarititsversicherung, auf Bundesebene
organisiert. Ihre Leistungen stehen bis jetzt praktisch allen in der Schweiz wohnhaften Behinderten
zu, unabhingig vom Alter, der Ursache der Behinderung, beruflicher Tatigkeit und wirtschaftlichen
Verhiltnissen (vgl. SAEB 1996, 19).

Die Leistungen der Invalidenversicherung werden im Prinzip individuell ausgerichtet und umfassen

Eingliederungsmassnahmen verschiedener Art:

e Massnahmen medizinischer Art: Voraussetzung, in den Genuss medizinischer Massnahmen zu
kommen, ist ein Geburtsgebrechen von einer gewissen Schwere, das (nach vorherrschender
Lehrmeinung) durch medizinische Behandlung beeinflusst werden kann. (Dies trifft beim DS
nicht zu! vgl. SAEB 1996, 149).

e Schulische Massnahmen: im Vorschulalter, in der Volksschule und im Rahmen einer
Sonderschulung

s Massnahmen beruflicher Art: Berufsberatung, erstmalige berufliche Ausbildung, Umschulung
und Arbeitsvermittiung

Diese verschiedenen Massnahmen werden in unterschiedlichen Settings durchgefiihrt. Im folgenden
sollen drei Typen von Angeboten dargestellt werden, zu denen sich aus den drei Projekten Angaben
machen lassen. Es sind dies (heil-)padagogische bzw. andragogische sowie therapeutische und
Freizeitangebote.

(Heil-)Piidagogische Angebote

In der Regel ist die erste padagogische Massnahme, mit der eine Familie mit einem Kind mit DS in
Kontakt kommt, die Heilpidagogische Fritherziehung. Diese ist in der Schweiz flichendeckend und
hat zwei Zielsetzungen: die Entwicklungsforderung des Kindes und die Unterstiitzung der Eltern in
ihrer erschwerten Erziehungssituation. Heilpadagogische Fritherziehung wird haufig als Hausfriiher-
ziehung angeboten, d.h. die Fritherzieherin fiithrt ihre Arbeit in den jeweiligen Familien durch. Es gibt
aber auch ambulante und stationire Formen der Heilpidagogischen Fritherziehung sowie Angebote
von Spielgruppen. Heilpadagogische Fritherziehung ist das padagogische Angebot bis zur
Einschulung.

Der Besuch eines Regelkindergartens, gelegentlich begleitet von einer heilpadagogischen Fachkraft, ist
mittlerweile fiir viele Kinder mit DS der erste Kontakt mit dem Schulsystem.

Zu Beginn des Schulbesuchs stehen fiir viele (nicht alle) Kinder mit DS zwei Wege offen: ein
integrativer, d.h. die Teilnahme am Regelschulsystem mit Unterstiitzung von Heilpadagoginnen und
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ein separativer, d.h. die Einschulung in eine Heilpadagogische Schule, welche alle padagogisch-
therapeutischen Angebote unter einem Dach vereint anbieten kann.

Wenn man die Bandbreite der Entwicklung von Kindern mit DS mitbedenkt, so wird deutlich, dass
beide Maglichkeiten (oder allfallige Mischformen) ihre Berechtigung haben. Es ist darauf
hinzuweisen, dass die Eltern beim integrativen Weg sehr viel mehr Eigeninitiative entwickeln miissen,
weil die Regelschule nicht alle padagogisch-therapeutischen Angebote bereithalt wie die
Heilpadagogischen Schulen.

Andragogische Angebote

Wahrend die Situation im Schulalter ziemlich Klar ist, wird es im Erwachsenenalter schwieriger. Weil
die meisten Erwachsenen mit DS mindestens eine gewisse Unterstiitzung zur Lebensbewiltigung
bendtigen, konnen sie sich nicht auf die gleiche Weise vom Elternhaus I8sen, wie dies nichtbehinderte
Jugendliche kénnen. Wohnen und (berufliche) Arbeit sind daher Probleme, fiir die eine Losung
gefunden werden muss. Die >1um=w.:@m=nrx¢:m: erweisen sich als relativ eng; viele Erwachsene mit
DS erhalten ihre berufliche Ausbildung in einer geschiitzten Werkstatt und arbeiten dann auch dort.
Die Wohnmoglichkeiten dagegen zeigen sich facettenreicher. Es gibt nicht nur die beiden bereits
erwihnten Moglichkeiten, entweder in der eigenen Familie oder in einem Wohnheim zu leben und alt
zu werden, sondern es werden verschiedene Wohnformen angeboten: Begleitetes Wohnen in einer
eigenen Wohnung oder in einer Wohngemeinschaft, Leben in einer Grossfamilie, Absolvieren einer
Wohnschule (école d’autonomie), Leben in Aussenwohngruppen, in Gruppen im Wohnheim, Leben
in einer Psychiatrischen Klinik. Nicht alle diese Wohnformen sind Dauerlosungen, sodass auch
Wechsel sinnvoll und notwendig sein kénnen.

Wie bereits erwihnt, leben viele Sohne und Téchter mit DS auch als Erwachsene in ihren Familien.
Dies gilt auch fiir andere Menschen mit (leichter) geistiger Behinderung (Jenny/Sarmiento-Schmutz
2001)

Therapeutische Angebote

Die folgende Abbildung zeigt die therapeutischen Angebote, welche in den drei Befragungen gemacht
wurden. Dabei wurden in der Gruppierung Kinder, welche in Familien leben (1) von jenen
unterschieden, welche in Schulheimen leben (2), ebenso bei den Erwachsenen jene, die in der Familie
leben (4) von jenen, die in Wohnheimen sind (3).

Reihe 2: Befragung Schulheim, Kinder 6-18-jahrig, N= 41
Reihe 3: Befragung Wohnheim, Erwachsene ab 18-jahrig, N=406
Reihe 4: Eltemnbefragung, Erwachsene ab 18-jihrig, N=158

7.  Physiotherapie
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8. Ergotherapie

9. Logopidie

10. Rhythmik

11. Musiktherapie

12. Eurythmie

13. Wahrnehmungsforderung/Wahmehmungstherapie
14. Psychomotorik

15. Spieltherapie

16. Psychotherapie

17. Heilpadagogisches Reiten, Hippotherapie

18. Andere

Aus der Legende wird zunichst die ganze Angebotspalette sichtbar. Zugleich wird
aber auch deutlich, dass zum einen nicht alle Angebote von Kindern und
Erwachenen gleichermassen genutzt werden und zum andern sich die
Angebotsstruktur von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen, welche in ihrer
Familie leben von jenen unterscheiden, die in Heimen sind.

Freizeitangebote
Die Tabelle zeigt wiederum die gleichen vier Gruppen:

Reihe 1: m:m:..vmm_,mm::m\ Kinder 6-18-jihrig, N= 225
Reihe 2: Befragung Schulheim, Kinder 6-18-jahrig, N= 41

Reihe 3: Befragung Wohnheim, Erwachsene ab 18-jahrig, N=406
Reihe 4: Elternbefragung, Erwachsene ab 18-jahrig, N=158

Kreative Angebote (inkl. Musikgruppen)

Kulturelle Angebote (inkl. Konzerte)
Bildungsangebote

Angebote in der Natur

Unterhaltung (Disco, Kino)

Sportliche Angebote (inkl. Sportverein)

Angebote von Vereinen (Pfadi Trotz Allem, kirchliche)
Personliche Hobbies

andere

RN DN

Diese Abbildung zeigt deutlich, dass Kinder, welche im Schulheim leben, am meisten
Freizeitangebote nutzen, im Vergleich zu den andern Gruppen. Aber auch Erwachsene in
Wohnheimen nehmen an mehr Freizeitangeboten teil, als jene, welche in Familien leben.
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Eine interessante Feststellung lasst sich machen, wenn man die Beanspruchung der therapeutischen
und der Freizeitangebote miteinander vergleicht: wihrend insgesamt mehr Freizeitangebote genutzt
werden von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit DS, welche in Institutionen leben,
bekommen jene, die in ihren Familien sind, mehr therapeutische Angebote, Kinder mehr Logopidie,
Erwachsene mehr Eurythmie. Familien scheinen also eher nach weiteren Fordermoglichkeiten fiir ihre
Sohne und Tochter zu suchen als nach Freizeitangeboten.

4. Diagnosemitteilung aus sonderpidagogischer Sicht
4.1 Zur Situation der Familie mit einem Kinde mit DS bzw. geistiger Behinderung

Eltern von Kindern mit DS sind zunzchst Mitglieder der Gesellschaft und mégen somit die gangigen Werte
und Normen vertreten. Sie verfiigen zumeist iiber wenig oder keine Erfahrungen mit und Kenntnisse von
behinderten Menschen. Daher verwundert es nicht, dass Familien, in die ein behindertes Kind geboren
wird, zunichst mit einem Schock und grosser Hilflosigkeit reagieren und nach Informationen, Handlungs-
orientierungen und Rollenmustern suchen, verunsichert sind und sich viele Fragen stellen. Die ungiinstige
Situation wird héufig noch durch die ersten Fachleute, die sich um solche Familien kiimmern, verstirkt,
indem diese sich schwertun damit, den suchenden Eltern die erwiinschten und not-wendigen In-
formationen zu geben (vgl. Nippert 1988, bes. 80 ff.).

Im folgenden greife ich einige Themen auf, die sich Familien mit Kindern mit Behinderungen in der Zeit
nach der Diagnosemitteilung stellen kénnen.

Auseinandersetzung mit der Situation, Eltern eines Kindes mit DS zu sein

Durch den taglichen Umgang mit dem Kind entsteht in den allermeisten Fillen eine emotionale Beziehung
zum Kind. Die Auseinandersetzung mit der Schadigung bzw. Behinderung des Kindes und die versuchte
Beantwortung qualender Fragen lauft jedoch oft nicht gleichzeitig. Die Eltern unterscheiden zwischen dem
Kind, das zu ihnen gehort und das sie lieben und der Behinderung, die ihren Alltag erschwert und fiir ihr
Leben viele Fragen aufwirft. Diese Auseinandersetzungen laufen prozesshaft ab und steuern nicht auf ein
vorgegebenes Ziel zu, das sich irgendwann und irgendwie erreichen lisst und das womdglich von aussen
bestimmt wird. Die in den letzten Jahren zahlreich erschienenen autobiographischen Berichte von Miittern
(und Vitern) kénnen dies illustrieren. Stellvertretend sei auf Dreyer (1988) hingewiesen, die ihre Ambivalenz
bereits im Titel “Ungeliebtes Wunschkind” ausdriickt.

Die Art, wie sich Eltern damit auseinandersetzen, ihr Leben fiirderhin mit einem behinderten Kind zu teilen,
ist individuell. Sie hingt damit zusammen, welche Erfahrungen die Mutter oder der Vater in ihrer
bisherigen Lebensgeschichte z.B. mit Krisen und schwierigen Erlebnissen gemacht haben. Aber auch die
momentane Situation, die Ausstattung der Wohnung und deren Umgebung, die Erreichbarkeit der
Infrastruktur (wie Kinderarzt, Therapiestelle usw.) sowie die Einbettung ins soziale Netz, erweisen sich als
sehr wichtig. Soziale Beziehungen werden durch das behinderte Kind verindert. Man gewinnt den
Eindruck, "dass die Stabilitit bzw. Instabilitit sozialer Gefiige deutlicher hervortritt, wenn ein Kind mit DS
in das soziale System eintritt” (Dittmann, Klatte-Reiber 1993, 171).

Das Leben mit dem Kind beeinflusst auch die Kontakte mit ausserfamilidren Personen. Immer wieder sehen
sich Eltern Verletzungen durch andere, meist fremde Leute ausgesetzt und miissen sich taktlose,
verletzende Bemerkungen Aussenstehender anhoren. Eine betroffene Mutter dussert sich dazu folgender-
massen: "Spiter ... erlebte ich verschiedene Male dieselbe Reaktion von Bekannten: Ja, hast du den Frucht-
wassertest nicht gemacht? In der Frage klang Verwunderung, Erstaunen, ja fast Vorwurf mit: Heutzutage ist
eine Frau in meinem Alter selber schuld, wenn sie ein Kind mit Trisomie noch auf die Welt bringt. Man hat
ja heute die Moglichkeit, Chromosomenanomalien vorgeburtlich festzustelien, und die betroffenen
Ungeborenen abzutreiben, sogenannte Pravention, in Wirklichkeit aber brutalste Selektion. Wer ist
heutzutage also noch so naiv und bringt ein mongoloides Kind auf die Welt und belastet damit die Gesell-
schaft, denn ein behindertes Kind kostet mehr und fallt der Gesellschaft zur Last" (Staub 1989,14).
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Gesellschaftliche Ausgrenzung von Familien mit Kindern mit DS

Eltern eines behinderten Kindes haben ein Kind, das letelich nicht in unsere Gesellschaft passt, da es den
géngigen Werten nicht entspricht, nie entsprechen wird und daher moglichst der Gesellschaft ferngehalten
werden sollte. Daraus resultiert der Rat, den viele Eltern horen: geben Sie das Kind moglichst bald in ein
Heim. Denkt man dieses Muster des Entfernens weiter, so ist der Schritt zu einer Elimination des
betroffenen Menschen nicht mehr weit. Niedecken (1989) weist aus psychoanalytischer Sicht auf die
kollektiven Mordphantasien hin, die gegeniiber behinderten Menschen vorhanden sind. Sie schildert
eindriicklich Situationen, denen Eltern, insbesondere Miitter mit behinderten Kindern ausgesetzt sind (vgl.
etwa Niedecken 1989, 54-55) und in denen die latenten Toétungsphantasien aufgezeigt werden.

Die wichtigste Aufgabe fiir die Eltern ist es, dieses behinderte Kind zu fordern, seine Entwicklung an-
zuregen, ihm eine optimale Umgebung des Aufwachsens zu bieten.

Problematik der elterlichen Forderaufgabe

Diese elterliche Aufgabe der Férderung, bei der die Eltern von Fachleuten begleitet werden, ist komplex. Sie
kann implizit das Ziel haben, das Kind soweit zu bringen, dass es sich moglichst den Kriterien der
Gesellschaft, z.B. der Leistungsfahigkeit (und damit wirtschaftlichen Niitzlichkeit) annghert oder sie gar
erfillt. Mindestens soll das behinderte Kind soweit angepasst werden, dass es nicht auffallt. Udo Sierck
(1989), selber korperbehindert, thematisiert verborgene Aspekte der intensiven Forderung und wie sie sich
fir das davon betroffene Kind auswirken. Sein Buch tragt den bezeichnenden Titel "Das Risiko,
nichtbehinderte Eltern zu haben”. Damit meint er, dass viele therapeutische Bemiihungen das behinderte
Kind iiberfordern, von seiner sozialen Umwelt abschneiden und letztlich auch eine Distanz zwischen es und
seine Eltern legen, indem die Eltern vor lauter Forderautgaben ihr Kind nicht mehr als Kind wahrzunehmen
und gernzuhaben vermégen. Kinder werden etwa aus eigenaktivem Spiel herausgerissen, weil die Zeit der
Forderstunde angebrochen ist. Dabei wird der Forderung des Kindes sehr viel mehr Wichtigkeit zugebilligt
als dem Spiel des Kindes. Letztlich wird das Fordern (das fiir das Kind vielleicht im Moment mit
Unbehagen verbunden ist) iiber das Eigeninteresse des Kindes gestellt und damit eine mogliche, aber
keineswegs sichere Zukunft einer vielleicht gerade sehr erfiilliten Gegenwart vorgezogen. For-
dermassnahmen miissen daher unbedingt in einen verniinftigen Rahmen gestellt werden, der dem Kind
und auch der ganzen Familie noch (andere) Entfaltungsméglichkeiten lasst.

Mogliche Hintergriinde der Forderungsideologie

Einer iibermassigen Forderung kann auch etwas anderes als nur eine Verbesserung der Chancen fiir das
Kind zugrunde liegen: das Ueberspielen der eigenen Hilflosigkeit durch eine Flucht in Aktivititen oder
Aktivismus. Dies gilt fiir Eltern behinderter Kinder genauso wie fiir Fachleute, die an der Forderung und
Betreuung des Kindes und der Begleitung der Eltern irgendwie teilhaben. Diese Hilflosigkeit mag
verschiedene Ursachen haben, eine sehe ich in der Problematik der Akzeptanz.

Ein funktions- und technologieorientiertes Konzept von menschlicher Entwicklung mag vorgaukeln, dass
ein Kind mit einer Schadigung halt einfach mehr Forderung braucht, damit es kompensieren bzw. seinen
Entwicklungsriickstand aufholen kann. Dieser Machbarkeitsglaube greift allerdings in hohem Grade zu
kurz. Menschen sind keine Maschinen, die repariert werden konnen. Menschliche Entwicklung ist sehr viel
komplexer und ist vor allem immer eine Entwicklung in einem Kontext.

Dies gilt selbstverstandlich auch fiir Kinder mit DS. Sie sollen nicht' a tout prix nach einer
Normalitatsvorstellung therapeutisch geformt werden. Sie sind anders als nichtbehinderte Kinder und sie
haben ein Recht auf ihr Anderssein.

Spielraun fiir eine gemeinsame Entwicklung

Vor allem am Anfang, fiir den Aufbau ihrer Interaktion benitigen Eltern und Kind einen Spielraum, in dem
sie sich gegenseitig unbelastet kennen lernen und aufeinander einspielen kénnen. Das ganzheitliche
Wahrnehmen des Kindes und die Fahigkeit der Mutter (oder der Eltern), Aeusserungen des Kindes
wahrzunehmen und auf sie zu reagieren, miissen zu einem Zusammenspiel kommen.

Dieser notwendige Spielraum wird durch vielerlei beschnitten. Es kann sein, dass die Mutter (oder der
Vater), verunsichert und veringstigt durch die Diagnose, die Aeusserungen und Verhaltensweisen, die
sie/er beim Kind beobachtet, nur noch im Zusammenhang mit dem DS interpretiert und nicht mehr offen
genug ist, das Kind einfach einmal kennen zu lernen. Dazu kann kommen, dass sie durch Fachpersonen im-
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mer wieder auf die Besonderheiten, die durch das DS hervorgerufen werden, aufmerksam gemacht wird
und ihr somit die Wahrmehmung verengt und die Sicht auf anderes verstellt wird. Ausserdem kann von
aussen der Druck spiirbar sein, dass sie als gute Mutter fiir das arme behinderte Kind etwas tun solle. Und
s0 kann sich schliesslich ihre Tatigkeit auf Fordermassnahmen beschranken bzw. ihr Alitag als Mutter mit
einem Kind in eine Forderinstitution verwandeln.

Dass darunter nicht nur sie und das behinderte Kind, sondern auch alle andern Mitglieder der Familie zu
leiden haben, diirfte klar sein. Damit ist der Teufelskreis von Behinderung und Leid einmal mehr
geschlossen.

4.2. Erfahrungen von Familien mit der Diagnose DS

Die Diagnose DS kann zu verschiedenen Zeiten gestellt werden, vor der Geburt im Rahmen der PND
und nach der Geburt.

Diagnosemitteilung nach der Geburt

Mit der Diagenosemitteilung nach der Geburt ist jene Situation gemeint, in der bei einem
Neugeborenen oder Kleinkind eine Trisomie 21 festgestellt und an die Eltern vermittelt wird. Diese
Situation ist fiir alle Beteiligten eine sehr schwierige: Fachpersonen (meist handelt es sich um
medizinische) miissen Eltern die Mitteilung machen, dass ihr Kind behindert sein wird.

Fiir die Eltern, die zunichst als Mitglieder unserer Gesellschaft die vorhandenen Wert- und
Normsysteme integriert haben, bedeutet die Geburt eines behinderten Kindes bzw. die Feststellung
einer Behinderung ein unerwartetes und negativ konnotiertes Ereignis, auf das sie nicht vorbereitet
sind. Dieses Erlebnis, das gewissermassen in der Diagnosemitteilung kristallisiert wird, lost zumeist
einen Schock aus. In den meisten Untersuchungen und autobiographischen Darstellungen betroffener
Eltern wird ein solcher Schock beschrieben. Er wirft bei den Eltern existentielle Fragen auf, die sie
selber als Personen betreffen und die Suche nach einer moglichen Schuld beinhalten kénnen. Immer
wieder taucht auch auf, warum es gerade sie und nicht andere trifft, ein behindertes Kind zu
bekommen. Als Personen und in ihrer Rolle als (kiinftige) Eltern kénnen sie dadurch stark
verunsichert werden. Ihre weitere Lebensplanung wird ebenfalls vollig unklar und unvorhersehbar.
Fachpersonen haben entsprechend ihrer Profession einen Auftrag. Fiir medizinische Fachpersonen
lasst sich Heilen, also das Zuriickgeben der menschlichen Unversehrtheit, als hauptsichlichen Auftrag
verstehen. Im Falle eines Kindes mit einer Trisomie 21 kann von medizinischer Seite lediglich eine
Diagnose gestellt, aber keine heilende Therapie angeboten werden. Dies bedeutet fiir die Fachperson,
dass sie ihrem Auftrag eigentlich nicht gerecht werden kann, was (wie bei anderen Fachpersonen
auch) Inkompetenzgefiihle hervorruft. Jemandem mitteilen zu miissen, dass sein Kind etwas aufweist,
dem mit medizinischen Mitteln nicht beizukommen ist, bedeutet daher das Eingestiandnis der
fachlichen Grenzen, zumeist einhergehend mit einer gewissen Ratlosigkeit.

Die Diagnosemitteilung bedeutet fiir Eltern wie fiir medizinische Fachpersonen eine schwierige
Situation, beide sind emotional betroffen, verunsichert und belastet. Dies kann dazu fiihren, dass die
gegebenen Informationen beispielsweise von den Eltern kaum aufgenommen werden kénnen und die
Art, wie die Informationen gegeben werden, als inadiquat erlebt werden. Die Komplexitit der
Situation kann Fachpersonen dazu verleiten, sich hinter ihrem Fachjargon zu verstecken, um ihre
Emotionen kontrollieren zu kénnen oder die Mitteilungssituation moglichst schnell und zwischen Tiir
und Angel hinter sich bringen zu wollen.

Um diese fiir alle Beteiligten schwierige Situation zu verbessern, wurde sie analysiert, und es wurden
verschiedentlich Vorschlage bzw. Leitfaden erarbeitet. Wesentliche Aspekte sind der Zeitpunkt und
die Art wie, von wem und an wen die Diagnose Trisomie 21 mitgeteilt wird.

Ergebnisse aus der Elternbefragung

Im bereits erwzhnten Projekt Elternbefragung wurde der der Diagnosemitteilung besondere
Aufmerksamkeit geschenkt (besonders im Teil von Decurtins). Bei der Auswertung der Fragebogen
unterscheidet Decurtins zwei Altersgruppen:

Gruppe 1: 174 Kinder mit DS von 0-6 Jahren

Gruppe 2: 116 Erwachsene von 18-36 Jahren.

Diese Gruppierung erlaubt es, Unterschiedlichkeiten der Erfahrungen von Eltern mit Sohnen und
Tochtern mit DS iiber die Zeit festzustellen.
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Der Zeitpunkt der Diagnosemitteilung ist bei beiden Altersgruppen frith, d.h. 85% der Eltern der
kleinen Kinder (Gruppe 1) wurden innerhalb der ersten Lebenswoche ihres Babys informiert, 77% der
Eltern der Erwachsenen (Gruppe 2). Es muss dabei unterschieden werden zwischen der Mitteilung
eines Verdachtes und jener der Diagnose: wihrend Eltern von kleinen Kindern zunichst vor allem
(55%) mit einem Verdacht und weniger (39%) mit einer Diagnose konfrontiert wurden, verhielt es sich
bei den Eltern der Erwachsenen genau umgekehrt (Verdacht 16% und Diagnose 58%). Dies lasst
darauf schliessen, dass heute tendenziell eher als erstes ein Verdacht mitgeteilt wird, dem dann (wohl
nach den entsprechenden Untersuchungen) die Diagnose nachgeschoben wird. De facto ist bereits der
Verdacht eine Diagnose; er lisst den Eltern jedoch einen gewissen Zeitraum zum Hoffen (was
méglicherweise als Erleichterung erlebt wird) und gleichzeitig auch zum Bangen (was sehr belastend
sein kann). Zugleich entlastet moglicherweise das Aussprechen eines Verdachtes die Fachperson,
indem sie nicht gleich ein "Urteil” abgeben muss.

Vermittelnde Fachpersonen sind hauptsichlich Aerztinnen und Aerzte, wobei Decurtins eine
Veranderung der Spezialisten feststellt: waren es frither vor allem Gynikologinnen und Gynakologen,
so sind es bei der Gruppe der kleinen Kinder mehrheitlich Kinderarztinnen und -arzte. Fiir das
Erleben dieser Mitteilung ist es bedeutsam, ob beide Eltern gemeinsam informiert werden, oder ob
nur ein Elternteil angesprochen wird. Hier ist eine Veranderung der Mitteilungspraxis festzustellen,
indem bei der Gruppe der kleinen Kinder mehr als der Hilfte (54%) der Eltern gemeinsam der
Verdacht bzw. die Diagnose mitgeteilt wurde, wihrend in der Gruppe der Erwachsenen Miitter sehr
oft (46%) allein und lediglich ein knappes Viertel der Eltern (23%) gemeinsam informiert wurden.

Einschiitzung der Diagnosemitteilung durch Eltern

Die Zufriedenheit iiber die Art der Diagnosemitteilung ist denn auch ein wenig gestiegen, allerdings
nur wenig (von 51% zufrieden in der Gruppe 2 der Erwachsenen auf 57% zufrieden in der Gruppe 1
der kleinen Kinder). Interessant ist dagegen die Aufschlitsselung der Zufriedenheit: Es wurden
verschiedene Moglichkeiten unterschieden (zufrieden und unzufrieden):

e  Art der Information ’

e emotionaler Zugang

s Mitteilungsort

¢ Mitteilungszeitpunkt

« Hilfsangebote

e Mitteilung nur an Mutter

Die am meisten genannten Kategorien sind bei den Eltern der kleinen Kinder jene, die den
emotionalen Zugang betreffen (33% zufrieden, 17% unzufrieden). Demgegeniiber sind bei den Eltern
der Erwachsenen, als Kategorien ebenfalls der emotionale Zugang (20% zutrieden) und im weiteren
die Art der Information (16%) genannt. Wurde die Mitteilung der Mutter allein gemacht, so stiess dies
bei beiden Gruppen nur auf Unzufriedenheit.

Zwischen den Gruppen lisst sich noch ein weiterer Unterschied feststellen, namlich: "In der ersten
Gruppe wurden 106 Griinde fiir Zufriedenheit und 82 fiir Unzufriedenheit angefiihrt (1,3 zu 1). Bei
der zweiten Gruppe ist das Verhiltnis genau umgekehrt, mit 28 Griinden fiir Zufriedenheit und 40 fiir
Unzufriedenheit (1zu 1,4)" (Decurtins 1995, 154), wobei noch festzuhalten ist, dass nur ein kleiner Teil
der Gruppe 2 ihre (Un-)Zufriedenheit begriindete. Aus diesen Ergebnissen wird die Wichtigkeit der
Emotionalitit aus elterlicher Perspektive deutlich. Die Betrachtung von Zusammenhingen lisst
Decurtins (1995, 198) ausserdem feststellen, dass die Zufriedenheit insgesamt signifikant hoher ist,
wenn die Diagnose beiden Eltern gemeinsam, und nicht einem Elternteil allein, mitgeteilt wurde. Von
den allein informierten Miittern sind doppelt so viele unzufrieden wie zufrieden mit der
Diagnosemitteilung.

Fiir den Bewiltigungsprozess der Eltern ist es wesentlich, wie die Schidigung genannt und welche
Zukunftsperspektiven den Eltern firr ihr Kind (und damit fiir sich) im Rahmen der
Diagnosemitteilung aufgezeigt werden. Als angemessene Bezeichnung sind die Begriffe DS oder
Trisomie 21 zu verwenden. Die Eltern der Befragung wurde - vor allem bei den Gruppen mit dlteren
Kindern - noch haufig von “mongoloid” gesprochen, was aber heute anders sein diirfte.

Beziiglich der Zukunftsperspektive fiir ihre Kinder schitzen die befragten Eltern von Kleinkindern
(Gruppe 1), dass eine realistische Entwicklungsprognose gestellt wurde (39%). Zudem wurden sie auf
den positiven Charakter von Kindern mit DS hingewiesen (17%) und auf Férdermoglichkeiten (16%)
aufmerksam gemacht. Dennoch fiihlte sich auch ein Anteil der Eltern (18%) zu wenig informiert itber
die Zukunft ihres Kindes. Anders sehen die an die Eltern der Erwachsenen (Gruppe 2) vermittelten
Zukunftsperspektiven aus: die meistgenannte Kategorie sind unrealistische Entwicklungsprognosen
(40%), die sich hauptsichlich auf die niedrige Lebenserwartung bezogen. Insgesamt erhielten sie
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wenig Informationen (26% zu wenig) und wurden auch sehr sparlich iiber die auch damals bereits
vorhandenen Férderméoglichkeiten informiert (7%). Der Einbezug einer (Zukunfts-)Perspektive, der
fir die Eltern eine wichtige Hilfe in der Auseinandersetzung mit ihrer neuen Lebenssituation sein
kann, stellt sich in den Erfahrungen der Diagnosemitteilung durch die befragten Eltern als etwas
verbessert dar.

Prinataldiagnostik und Einstellung zum eigenen Kind mit DS

Ein weiteres Projekt (Beer, Kriiuchi 2001) befasste sich mit den Fragen, welche Entscheidungen im
Bezug auf PND von Eltern mit Kindern mit DS getroffen werden und insbesondere, aus welchen
Beweggriinden sie so und nicht anders gefillt wurden.

Vier Familien, alle mit einem Sohn mit DS (verschiedenen Alters) waren bereit, sich verschiedene
Fragen zu ihrer Familie, zu ihrer Einstellung gegeniiber ihren behinderten Soéhnen und zum
Themenkomplex der Prinataldiagnostik zu beantworten, die ihnen von den beiden Studentinnen
gestellt wurden. In den ausfiihrlichen Interviews war fiir die befragten Miitter (und teilweise Viter)
viel Raum vorgesehen, um ihre Erzihlung personlich zu gestalten. Die Auswertung der Interviews
zeigt, dass jede Familie ihre individuellen Hintergriinde (wurzelnd in den Lebensgeschichten der
Mitglieder), ihre eigenen Ressourcen und ihre persénlichen Formen der Auseinandersetzung und
Bewiltigung finden muss und auch gefunden hat. Die Autorinnen setzten drei Schwerpunkte, nach
denen sie die Inhalte der Interviews ordneten: es sind dies die Situation der Diagnosemitteilung,
Einstellungen gegeniiber behinderten Menschen und besonders gegeniiber ihrem Sohn mit DS sowie
Fragen rund um eine weitere Schwangerschaft. Zum ersten Bereich sei nur kurz festgehalten, dass von
den Familien die Diagnosemitteilung unterschiedlich erlebt wurde. Fiir alle Familien war die
Diagnose ein schwerer Einbruch, der von allen, auf ihre Weise, verarbeitet wurde. Die Art, wie sie ihre
neue Situation und den Alltag bewiltigen konnten, war geprégt von den eigenen Einstellungen und
Erfahrungen mit behinderten Menschen, die natiirlich unterschiedlich waren. Besonders jene
Familien, die wenig Kontakte zu und Erfahrungen mit behinderten Menschen hatten, anderten sich
beziiglich ihres Wertsystems. Auch die Reaktionen der Umwelt auf das Kind mit Down-Syndrom
beeinflussten die Bewiltigung. Alle Familien erlebten diesbeziiglich verschiedenste - negative
(Vorwiirfe, Riickzug, Unverstindnis) und positive (Empathie, Kontaktaufnahme, Hilfsangebote) -
Reaktionen. :

Keine der befragten Frauen liess bei der Schwangerschaft mit ihrem Kind mit DS eine invasive
prénataldiagnostische Untersuchung machen. Aus weltanschaulichen oder im eigenen Wertsystem
verankerten Ueberlegungen hitte auch keine der Miitter eine Abtreibung vornehmen wollen. Im
Bezug auf ein weiteres Kind reagierten die Miitter unterschiedlich: drei Miitter gebaren nach ihrem
Sohn mit DS noch ein oder zwei weitere Kinder, wobei sie keine invasive Pranataldiagnostik
beanspruchten, eine Mutter sah von einer weiteren Schwangerschaft ab, um sich der schwierigen
Entscheidung entziehen zu kénnen. Sie argumentiert dabei, dass sie ihrem Sohn nach einem Test nicht
mehr ins Gesicht schauen kénnte - dass sie sich jedoch nicht imstande fiithlen wiirde, ein zweites
behindertes Kind aufzuziehen.

5. Anregungen fiir die Erstvermittlung der Diagnose DS

Kinder mit DS entwickeln sich unterschiedlich und innerhalb einer grossen Bandbreite. Deshalb kann
keine Entwicklungsprognose abgegeben werden. Dennoch weisen Kinder mit DS einige
Gemeinsamkeiten, syndromspezifische Merkmale, auf, die wirkungsvolle Anregungen fiir die
Entwicklungsforderung geben konnen. Als Angebot steht die heilpadagogische Fritherziehung zur
Verfiigung, die bereits sehr friih beginnen sollte.

Der gesellschaftliche Kontext ist fiir Kinder mit DS ambivalent. Auf der einen Seite sind viele (Férder-
)Angebote vorhanden und Menschen mit DS, welche sich durch besondere Leistungen auszeichnen
(z.B. als Filmschauspieler, Theaterdarsteller usw.), bekommen Anerkennung. Auf der anderen Seite
iben die Weiterentwickiung und Routinisierung der PND einen Druck aus, solche Kinder nicht mehr
zur Welt zu bringen. Dies besonders dann, wenn derartige politische Entscheidungen gefillt werden
(wie etwa in Kopenhagen, wo vom Stadtparlament 2003 beschlossen wurde, PND gratis anzubieten,
um eine bestimmte Anzahl Kinder mit DS zu “verhindern” und damit eine bestimmte Summe an
Kosten einzusparen!).

Eine Familie, in welche ein behindertes Kind hereingeboren werden wird (nach positivem Befund
nach PND) oder geboren wurde (Diagnosestellung nach der Geburt), wird von diesem Ereignis aus
dem Gleichgewicht geworfen.

Die Rolle dessen, der die schlechte Nachricht iiberbringt, ist eine hochst undankbare. Ist der
Ueberbringer ein Mediziner, kommt er zudem in einen gewissen Konflikt mit seinem
Aufgabenverstindnis des Heilens.

Die Situation der Diagnosemitteilung nach der Geburt ist daher immer eine sehr schwierige und dies
fir alle Beteiligten. !

Aus sonderpadagogischer Sicht konnen einige Hinweise zur Verbesserung festgehalten werden:

« Die Mitteilung sollte an beide Eltern erfolgen und in Anwesenheit des Kindes.

e Ort und Zeit sind sorgfiltig auszuwihlen: ein ruhiger Ort und eine Tageszeit, in der keine
anderen Termine fallen.

o Es ist giinstiger, die Nachricht auf mehrere Termine zu verteilen, damit sich die Eltern damit
auseinandersetzen und Fragen stellen konnen, die ihnen erst beim Nachdenken iiber die
Informationen in den Sinn kommen.

¢ Den verschiedenen Emotionen der Eltern muss Raum gegeben werden.

o Die Sprache der Vermittlung ist wichtig: die Dinge sollen beim Namen genannt (also nicht
beschonigt werden), aber in einer auch Laien verstandlichen Sprache.

e Der Beizug anderer (sonderpadagogischen) Fachpersonen bei einem der verschiedenen Termine
kann sich giinstig auswirken, damit die Eltern von Anfang an facettenreichere Vorstellungen
davon bekommen, dass sich auch mit einem behinderten Kind das Leben gestalten lasst
(Zukunftsvorstellungen) und damit sie sofort eine Anlaufstelle (Heilpadagogische Friiherziechung)
haben, an die sie sich auch weiterhin wenden konnen.

* Die Vermittlung von Kontakten zu anderen betroffenen Eltern kann sehr hilfreich sein, weil die
jungen Eltern die Erfahrung machen, dass sie nicht die einzigen sind, die ein behindertes Kind
haben.

Letztlich ist das Verstédndnis von Behinderung grundlegend: “Die Behinderung eines Kindes ist kein
privates Problem, sondern eine gesellschaftliche Aufgabe. Die Losung liegt jedoch nicht in der

Beseitigung behinderten Lebens, sondern in der Verbesserung der Lebensbedingungen fiir alle
Beteiligten” (Seifert 2002, 106).

Hinweise

Flyers
EDSA Schweiz: Eine Information fiir Eltern von Kindern mit Uoi:-wvﬁawoa (Flyer)

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter: Down-Syndrom - Die wichtigsten Fragen und
Antworten in Kiirze (Flyer)

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter: Alle Babys mit Down-Syndrom solien die

bestméglichen Startbedingungen haben. Diagnosevermittlung — Empfehlungen fiir die
Praxis. (Flyer)

Biicher
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Brederlow Gerd: Bobby, Herr Bredi und Mister Herr Bendel - Die Geschichte meines Bruders.
Piper Miinchen 2003 (Lebensgeschichte des Schauspielers Bobby Brederlow, geschrieben vons
einem Bruder)

Junod Corinne: Nici’s Rose. EDSA Schweiz 2004 (Bilderbuch, von einer betroffenen Schwester
gezeichnet)

Rapp Conny: Aussergewshnlich - Kinder mit Down-Syndrom und ihre Miitter Edition Jakob
van Hoddis, Stuttgart 2004 (Buch mit Fotos von Kindern mit DS und iliren Miittern)

Diese drei Biicher sind als “anderen Einstieg” in die Thematik geeignet.

Wilken Etta: Sprachférderung bei Kindern mit Down-Syndrom. Edition Marhold Berlin 2000,
8. Aufl.

Wilken Udo, Jeltsch-Schudel Barbara (Hg.): Eltern behinderter Kinder: Empowerment —
Kooperation - Beratung, Kohlhammer Stuttgart 2003

Wohlfahrt Beatrix: Griinde und beeinflussende Faktoren fiir die Fortsetzung der Schwanger-
schaft nach der Diagnose eines Down-Syndroms. Der Andere Verlag Osnabriick 2002

Diese drei Fachbiicher geben einen Einblick in die vorliegende Thematik in verschiedenen Facetten.
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