Referat: Down-Syndrom

Definition:

Das Down — Syndrom ist ein Krankheitshild, was durch ein uberzéhliges Chromosom 21 entsteht.

Ein Mensch mit Down — Syndrom hat 47 Chromosomen anstatt 46.

Fast alle Gene sind im Zellkern auf den Chromosomen lokalisiert.

Mit Ausnahme der Keimzelle enthélt jede Zelles des Menschen 46 Chromosomen.

Die Chromosomen 1-23 liegen paarweise vor. 23 Chromosomen stammen vom Vater und 23 Chromosomen
stammen von der Mutter. Daher 46 Chromosomen.

Bei einem Menschen mit Down — Syndrom ist das 21 Chromosom dreimal vorhanden. Da die 21 Chromosomen
dreimal vorhanden sind, wird dies auch trisomie 21 genannt

Durch das Down — Syndrom entstehen intellektueller Entwicklungsriickstand, charakteristische duBere
Merkmale sowie Fehlbildung im inneren des Korpers.

Eine Urséchliche Therapie ist nicht moglich.

Von einer Trisomie (gr. zpia = drei + coua = Korper, hier Chromosomenkdrper als Tréger der
Erbinformationen) spricht man, wenn ein Chromosom oder ein Teil eines Chromosoms dreifach (= #risom) statt
zweifach (= disom) in allen oder einigen Korperzellen vorliegt.

Besondere Merkmale:

Die Gene bestimmen das Aussehen und die Lebensfunktion eines Menschen.

Durch das dritte Chromosom 21 wird der Korperbau beeinflusst. Dies flihrt dazu, dass sich die Kinder mehr oder
weniger dhneln.

Die Kinder haben neben den Typischen Veranderungen im Gesichtsbereich (z.B. schrage Lidachse, grosse
Zunge, flaches Gesicht) und der stets vorhandenen geistigen Behinderung haufig Auffalligkeiten des
Skelettsystems und Fehlbildungen innerer Organe, v.a. des Herzens und der Verdauungsorgane.

Die Ursachen

Viele Forscher stellten in den letzten dreiRig Jahren immer neue Theorien tber die Ursache des Down-Syndroms
auf. Sie berichteten, dass z.B. der Gebrauch von Drogen, Hormon- und Immunstérungen, bestimmte
Virusinfektionen etc. als Verursacher in Frage kdmen

""1968 stellte ein Forscher namens Uchida fest, dass Miitter, die X-Strahlen (Réntgen) ausgesetzt waren, ofter
Kinder mit Down Syndrom zur Welt brachten. Allerdings berichtete derselbe Forscher elf Jahre spater, dass
andere Wissenschaftler, die diese Mdglichkeit untersuchten, nicht in der Lage waren, einen Zusammenhang
herzustellen™ . Dieses Beispiel verdeutlicht, dass sich die Wissenschaftler untereinander nicht einig sind.
Theoretisch ware es zwar denkbar, dass die Chromosomenstérungen durch solche Faktoren verursacht werden,
es gibt bis jetzt jedoch noch keine Beweise flir einen derartigen Sachverhalt. Warum sich also Zellen falsch
teilen und Chromosomen nicht richtig trennen liegt noch im Dunkeln

Sehr viele Versuchsergebnisse haben aber ergeben, "... dass das Alter der Mutter ein bedeutender Risikofaktor ist
dass das Risiko, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, mit zunehmendem Alter der Mutter erheblich
ansteigt:

Alter der Mutter Héufigkeit des DS
20 1von 1923
25 1 von 1205
29 1 von 955
35 1 von 365
39 1von 139
45 1von 32

49 1vonl12


http://de.wikipedia.org/wiki/Chromosom

Es ist bewiesen, dass das zusatzliche, fur das Down-Syndrom verantwortliche Chromosom Nr.21 sowohl vom
Vater als auch von der Mutter stammen kann. Jedoch kommt im berwiegenden Teil der Falle das zusétzliche
Chromosom von der Mutter

Zusammenfassend lasst sich also Festellen, dass die Ursachen des Down-Syndroms bis heute noch nicht
hinreichend geklart sind, einige Risikofaktoren sind jedoch bekannt

Diagnose:
Ultraschalluntersuchung

Bei der Ultraschalluntersuchung wird u.a. die Nackentransparenz (NT) untersucht bzw. gemessen. Sie ist ein
dunkler Bereich (Flussigkeit) im Nackenbereich des Kindes. Untersuchungen an tiber 100.000
Schwangerschaften haben gezeigt, dass bei den meisten Kindern die NT dargestellt werden kann. Ist die
Nackentransparenz groRer als normal, steigt das Risiko fur eine chromosomale Anomalie oder andere
Erkrankungen des Kindes an.

Blutuntersuchung

Im miditterlichen Blut werden zwei Serumwerte untersucht: das Gesamt-hCG respektive das freie hCG (Human
Chorionic Gonadotropin) und das PAPP-A (Pregnancy Associated Plasma Protein A). Veranderungen in ihrer
Konzentration bezogen auf eine statistisch berechnete Normalkonzentration kdnnen als Hinweis darauf gewertet
werden, dass Chromosomenveranderungen vorliegen kénnten.

Altersrisiko

Die Ergebnisse der Blutuntersuchung und die gewonnenen Ultraschalldaten werden dann unter Ber{icksichtigung
des jeweils gegebenen "Altersrisikos" zu einem "Gesamtrisiko" verrechnet. Da dieses Ergebnis viel friher
vorliegen kann als zum Beispiel das Ergebnis eines Triple-Tests, kénnen ggf. auch weitere Untersuchungen wie
die Friihamniocentese oder die Chorionbiopsie frihzeitig erfolgen.

Weitere Symptome und Verlauf

Trisomie 21 fiihrt beim Menschen, sofern nicht schwerwiegende Beeintréchtigungen im sensorischen und/oder
korperlichen Bereich hinzukommen und eine kompetente Umwelt (Forderung und Férderung) vorhanden ist,
zumeist zu einer geistigen Behinderung, deren Auspragungsgrad individuell verschieden, aber haufig dem
Spektrum einer leichten geistigen Behinderung zuzuordnen ist.

Bis heute besuchen Kinder mit Down-Syndrom meistens eine Schule flir geistig Behinderte, aber auch
Lernbehindertenschulen, andere Férderschulen und Integrationsklassen an Regelschulen kénnen Schiiler mit
Down-Syndrom aufnehmen. Die meisten Kinder kénnen heutzutage mit den nétigen Hilfen Lesen und Schreiben
erlernen und erwerben zumindest Grundkenntnisse im Rechnen.

Fur gewohnlich erfolgt die kindliche Entwicklung von Kindern mit Down-Syndrom im Vergleich zu der von
Regelkindern bis zum fiinften Lebensjahr etwa im halben Tempo. Dabei schreitet die kognitive Entwicklung
(z.B. rezeptive Sprache / Sprachverstandnis) in der Regel schneller voran als die motorische (z.B. krabbeln,
sitzen, laufen). Danach erfolgt meist eine Umkehrung, und die motorische Entwicklung schreitet dann schneller
voran als die kognitive.

Kinder mit Down-Syndrom brauchen mehr Zeit, um auf Reize zu reagieren und ihre Fahigkeit zum
Affektausdruck ist nicht selten deutlich reduziert.

Oftmals zeigen Menschen mit Trisomie 21 auch korperliche Auffalligkeiten: Atemwegserkrankungen sind z.B.
aufgrund zumeist engerer Atemwege und eines schwécheren Immunsystems haufiger. Ca. 30 bis 40% kommen
mit einem angeborenen Herzfehler zur Welt, wobei der Atriumseptumdefekt (ASD) und der Atrio-ventrikuldre
Septumdefekt (AV-Kanal) am haufigsten vorkommen, seltener die Fallot'sche Tetralogie. Weiterhin kommen
Leukdmien im Kindesalter bei Menschen mit Trisomie 21 haufiger vor (s.u.).
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Fraher starben aufgrund fehlender medizinischer Behandlungsmaoglichkeiten viele Menschen mit Down-
Syndrom an den Folgen dieser Entwicklungsstérungen. Heutzutage jedoch sind sie in der Uiberwiegenden Zahl
der Félle erfolgreich zu behandeln.

Die Lebenserwartung von Europaern mit Down-Syndrom ist von durchschnittlich 9 Jahren (1929) auf 60 Jahre
(2004) gestiegen, inshesondere da Organfehlbildungen heutzutage in der Regel sehr gut behandelt werden
kénnen. Mittlerweile erreicht jeder zehnte Mensch mit Down-Syndrom das 70. Lebensjahr.

Vielfach kénnen Beeintrachtigungen in der sensorischen Peripherie festgestellt werden: Etwa 57 von 100
Menschen mit Down-Syndrom sind schwerhdrig, wobei dies haufig durch enge Gehdrgange oder
Flussigkeitsansammlungen im Mittelohr (Paukenergisse) verursacht wird, und die Stérung durch Horgerate oder
Paukenrdhrchen behoben werden kann. Bei 7 von 10 liegen Sehstérungen vor (beispielsweise Schielen, Kurz-
/Weitsichtigkeit, Keratokonus oder Linsentriibungen. Veranderungen in der Hirnrinde lassen auerdem darauf
schlieRen, dass die Korperselbstwahrnehmung und die Bewegungswahrnehmung gestort sind, was haufig eine
Ergotherapie notwendig macht.

Die meisten Menschen mit Trisomie 21 haben eine gute rezeptive Sprache (Sprachverstandnis). Im Bereich der
expressiven Sprache (Sprachausdruck) zeigt sich bei ihnen in der Regel jedoch eine deutliche
Entwicklungsstérung sowohl im phonologischen Bereich, als auch im Vokabular und in der Grammatik.

Es konnen bei Menschen mit Down-Syndrom eine Krebserkrankung sowie Epilepsie auftreten

Anhang:

Woher stammt der Begriff ,, Mongolismus*
Der Begriff Mongolismus geht zurtick auf den Britischen Arzt John Langdon Haydon Langdon-Down (1828-
1896).

John Langdon Haydon Langdon-Down

J.L.H. Langdon — Down war ein Britischer Arzt mit dem Fachgebiet Neurologie.

Auf ihn gehen u.a. die Erstbeschreibungen des Williams — Beuren — Syndroms, das Prader- Willi-Syndroms und
des nach ihm benannten Down Syndrom zurdick.

Das Down-Syndrom beschrieb er im Jahre 1866 erstmals unter wissenschaftlich orientierten Gesichtspunkt und
grenzte es von anderen damals bekannten Behinderungsformen ab

Jerome Lejeune

Jerome Lejeune (26. Juni 1926 — 4 April 1994) war ein franzdsischer Mediziner und Genetiker.

1959 fand er heraus, dass bei den meisten Menschen mit Down-Syndrom in jeder Korperzelle 47 Chromosomen
statt wie die iblichen 46 vorhanden sind. Ein Chromosom musste also verdreifacht (trisom) vorliegen. Welches
das war, konnte er allerdings seinerzeit noch nicht feststellen.

Genetik:

Die Genetik (griech. gened = Abstammung) oder Vererbungslehre ist ein Teilgebiet der Biologie und
beschéftigt sich mit dem Aufbau und der Funktion von Erbanlagen ("Genen") sowie mit deren Weitervererbung.
Vererbung ist die Weitergabe von Erbinformationen von Generation zu Generation.

Die klassische Genetik untersucht, in welchen Kombinationen die Gene nach Kreuzungsexperimenten bei den
Nachkommen vorkommen und wie das die Ausprdgung bestimmter phanotypischer Merkmale beeinflusst.

Die Molekulargenetik untersucht, wie Gene aufgebaut sind, wie die in Form von Desoxyribonukleinsdure
(DNS) [englisch = Desoxyribonucleicacid (DNA)] vorhandene genetische Information zum Aufbau von
Proteinen und anderen funktionellen Genprodukten genutzt wird, wie diese Information kopiert wird
(Replikation) und wie sich molekularbiologische Erkenntnisse fiir gentechnische Verfahren nutzen lassen.
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landerspezifische Situation

Wahrend u.a. ein hoher medizinischer und padagogischer Standart und ein verbessertes Wissen um
Entwicklungsmdglichkeiten es Menschen mit Down-Syndrom mittlerweile in vielen Landern ermdglicht, ein
relativ normales, in die Gesellschaft zunehmend gut integriertes, gesundes und langes Leben zu fiihren, sieht es
in manchen Regionen dahingehend noch vergleichsweise schlecht aus:

In Russland wird auch heute noch den Eltern nach der Geburt eines Kindes mit Behinderung, so auch
im Falle eines Down-Syndroms, geraten, den Saugling in ein Heim zu geben. Durch unzureichende
personelle und materielle Ausstattung, Mangelerndhrung, wenig Bewegungsfreiheit und so gut wie
keine padagogische Zuwendung, Férderung und Therapie lernen die wenigsten Kinder mit Down-
Syndrom dort das Laufen und Sprechen. Die meisten versterben im Kindesalter, da sie medizinisch
kaum bzw. nur ungentigend behandelt werden. Eine Schulbildung ist wenn tberhaupt nur fur leicht
beeintréchtigte Kinder und Jugendliche vorgesehen und Arbeitsmdglichkeiten flir erwachsenen
Menschen mit Behinderung nur sporadisch vorhanden. [2]

Im Jahr 2001 fand in Rumaénien die erste Down-Syndrom-Konferenz statt. Bis im Jahr 2002 ein Verein
die erste Ausgabe eines Heftes zum Thema Down-Syndrom herausbrachte, gab es dort keine
rumanische Literatur mit Basiswissen {ber Trisomie 21. Allerdings hat sich Rumanien schnell Kontakt
zu anderen Landern gesucht um Informationsdefiziten entgegenzutreten. In der Stadt Bailesti gibt es
seit wenigen Jahren eine Schule speziell fur Kinder mit Down-Syndrom, die Centrul Teodora.

Im Jahr 1997 griindete sich in Slowenien innerhalb der Vereinigung Sozitje, einem Verein fur
Menschen mit geistiger Behinderung, eine Elterngruppe, die bis mindestens 2003 die landesweit einzige
Down-Syndrom-Selbsthilfegruppe war. Durch EU-Fonds unterstiitzt hat sie erreicht, dass fir die Kinder
der Mitglieder (ca. 120 im Jahr 2003) drei Jahre lang Frihférderung angeboten wird.

Die erste Selbsthilfegruppe fir Eltern von Kindern mit Down-Syndrom wurde in Polen im Jahr 1995
gegriindet. Bis dato gab es kaum Literatur in Landessprache zum Thema.

U.a. Spanien nimmt was schulische Integration von Kindern mit Down-Syndrom in Europa angeht,
eine Voreiterrolle ein: Im Jahr 2003 besuchten bereits 85% der Kinder eine Regelschule und nur 15%
werden sonderbeschult. Allerdings lag die Rate derjenigen Menschen mit Trisomie 21, die nach dem
Schulbesuch ins reguldre Arbeitsleben integriert werden, bei lediglich 3%.

Im Jahr 2003 lebten 450 Menschen mit Down-Syndrom auf der Insel Malta. Die Kinder wachsen in der
Regel zweisprachig auf (Maltesisch und Englisch) auf und leben oft bis ins fortgeschrittene
Erwachsenenalter bei ihrer Familie. Altere Menschen und Senior/innen wohnen meist in kirchlich oder
staatlich getragenen Heimen; Seniorenalter nicht selten auch in Regeleinrichtungen. Auf Malta gibt es
ein Down-Syndrom-Center; es dienst als Begegnungsstatte und dort werden Therapien und
Informationsveranstaltungen angeboten.

Gesetzlich festgeschrieben ist in China, dass lebend geborene Kinder mit Down-Syndrom aufgezogen
werden missen (die Ein-Kind-Regelung gilt nach &rztlich bestétigter Diagnose nicht; Eltern eines
Kindes mit Down-Syndrom haben das Recht auf ein weiteres Kind). Bis auf sporadische Ausnahmen,
werden Kinder mit Trisomie 21 nach der Geburt im Kankenhaus gelassen und im Falle des Uberlebens
in Heime gegeben. Eltern, die sich dazu entschlieRen, ihr Kind selbst aufzuziehen, sehen sich meist
sowohl mit gesamtgesellschaftlichen als auch mit innerfamiliaren Widerstanden konfrontiert.
Frihfoérderung gibt es nicht, Schulbildung wird fiir Kinder mit Behinderung meist als nebensachlich
erachtet, medizinische Interventionen miissen oftmals schwer erkdmpft und komplett selbst gezahlt
werden (z.B. Herzoperationen). Die Sterberate im Kindesalter ist entsprechend hoch; unter der Hand
wird Eltern insbesondere aus Provinzregionen teils empfohlen, ihr Kind zu téten.

Down-Syndrom — Therapie

Die genetisch bedingte Veranlagung bei einem Down-Syndrom bleibt zeitlebens
unveranderbar. Je nach Auftreten organischer Veranderungen missen die Kinder den
entsprechenden Facharzten vorgestellt und behandelt werden. Essentiell ist die
interdisziplindre und ganzheitliche Forderung von Kindern mit Down-Syndrom. Hierzu

zahlen:
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medizinischer Begleitung

Integration

Krankengymnastik

mundmotorische Regulationstherapie
Sprachanbahnung

Sprachtherapie

sensorische Integration
Beschéftigungstherapie

psychosoziale Unterstiitzung

Akzeptanz und das Gefuhl geliebt zu werden.

Die Vorbereitungsphase auf das Erwachsenenalter sollte dazu genutzt werden
Kommunikationsfahigkeit, Selbststdndigkeit im Alltag, soziale Aktivitaten, Integration,
Freizeitgestaltung und Freundschaften zu férdern.

Therapie

Die Erkrankung selbst ist nicht therapierbar. Behandelbar sind jedoch Begleiterscheinungen,
wie Herzfehler, Seh- und Hoérschéden usw. Wesentlich sind friihzeitig einsetzende
Forderungsprogramme fiir Kinder mit Down-Syndrom, damit sie ihre individuellen
Entwicklungsmaglichkeiten voll ausschopfen zu kénnen.

Heilpadagogische Friherziehung

- Aufgaben und Angebot der Frithberatung

- Anmeldung

- Diagnostik

- Fordern

- Beraten und Begleiten

- Interdisziplindre Zusammenarbeit
- Offentlichkeitsarbeit

- Links

Ein erster Schritt in der Forderung eines Kindes mit Trisomie 21 ist der Kontakt zu der
Fruhberatungsstelle (Heilpddagogische Friiherziehung, Frihfoérderung) der Region. Oft
sind die dort tatigen Heilpddagoglnnen bereit, die ersten Kontakte mit Eltern von
neugeborenen Kindern mit Trisomie 21 schon im Krankenhaus zu kntpfen. Nicht, um
das Kind zu fordern, kaum ist es geboren, sondern um den Eltern allenfalls Hilfe bei der
Bewaltigung des ersten Schreckens anzubieten und auch zur Vermittlung von
Informationen. Gerade fiir Eltern, die sich noch nicht an den Kontakt mit anderen Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom wagen, kann dies von groRer Hilfe sein.

Die padagogisch-therapeutischen MaBnahmen der Friihberatungsstelle werden in der
Regel von der Invalidenversicherung (IV) Gbernommen. Fir Kinder, die keine Anspriiche
auf Leistungen der 1V haben, mussen andere Finanzierungsmoglichkeiten gesucht
werden.
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Die folgenden Ausfuihrungen tber die Frihberatung wurden uns von Frau D. Konrad
Héni, Bereichsleitung Friihberatungs- und Therapiestellen der RGZ-Stiftung, zur
Verfligung gestellt.

Aufgaben und Angebot der Friihberatung

Unsere Hauptaufgabe besteht darin, entwicklungsaufféalligen oder behinderten Kindern
von der Geburt an bis zu ihrer Einschulung durch geeignete padagogische
MaRnahmen optimale Entwicklungsbedingungen zu schaffen. Wir gehen dabei von
dem Grundsatz aus, dass jedes Kind entwicklungs-, bildungs- und lernféhig ist. Je
friher die Heilpadagogische Friiherziehung einsetzt, um so nachhaltiger ist ihre
Wirkung.

Anmeldung

Unabhéngig von der Diagnose steht bei unserer Arbeit die Forderung des Kindes und
die Beratung und Begleitung der Eltern im Vordergrund. Bevor wir jedoch damit
beginnen kdnnen, muss das Kind erfasst werden, d.h. das Kind muss bei und
angemeldet werden. In der Regel geschieht dies durch Fachleute, die im Kontakt mit
dem Kind, bzw. dessen Eltern stehen. Dazu zihlen Arztinnen, Therapeutinnen, Miitter-
und Vaterberatungsstellen, Kindergéartnerinnen, Sozialarbeiterinnen, aber auch die
Eltern selbst kénnen ihr Kind bei uns anmelden. Erfolgt die Anmeldung tber eine
Fachperson, darf dies nur im Einverstdndnis mit den Eltern erfolgen.

Diagnostik

Zu Beginn unserer Arbeit steht die Abklarung des momentanen

Entwicklungsstandes und die der Lernméglichkeiten des Kindes. Dies geschieht
indem wir es in bestimmten Spielsituationen beobachten; schauen wie es mit den
angebotenen Spielmaterialien umgeht, welche Spielideen es selbst entwickelt und wie
es motiviert werden kann. Zur Diagnostik gehdren aber auch je nach Alter und
Problematik diverse Entwicklungs- tests, die wir durchfihren.

Fordern

Ein Kind im Vorschulalter lernt im Spiel und bei alltdglichen Handlungen. Dieser
Grundsatz bestimmt die Arbeitsweise der Heilpaddagogischen Friherzieherin. Deshalb
sind ihre Arbeitsmethoden und die Wahl ihrer Materialien sehr individuell auf die
Personlichkeit des Kindes und seine Lernmdoglichkeiten ausgerichtet.

Im Vordergrund steht auch die ganzheitliche Entwicklung des Kindes. Dies bedeutet,
dass die gesamten kindlichen Entwicklungsbereiche wie Bewegung, Wahrnehmung,
geistige Verarbeitung des Lernangebotes, Geflihle, soziales Verhalten und
Kommunikation in die Frihforderung mit einbezogen werden.

Beraten und Begleiten

Zu unserer Aufgabe gehort aber auch die Beratung und Begleitung der Eltern, um sie
auf diesem Weg in ihrer oft erschwerten Erziehungsaufgabe zu unterstiitzen. Wir
mochten so das Vertrauen der Eltern in ihre eigene Erziehungskompetenz starken.
Ebenso kdnnen wir auch die Eltern in ihrer Auseinandersetzung mit ihrer Situation als
Eltern eines entwicklungsauffalligen oder behinderten Kindes begleiten.



Themen, Inhalte und Intensitét dieser Unterstiitzung richten sich nach den Bedurfnissen
der Eltern. Ebenso sind wir auch bei der Suche nach einer geeigneten Spielgruppe,
einem Krippen-, Kindergarten- oder Schulplatz behilflich. All diese MaRnahmen haben
das Ziel, jedem Kind eine Entwicklung zu ermdglichen, die seinen F&higkeiten und
Ressourcen entsprechen.

Interdisziplindre Zusammenarbeit

Viele Kinder und Eltern, die von uns begleitet und betreut werden, haben auch noch Be-
Ziehungen zu anderen Fachleuten. Um eine gute und transparente Zusammenarbeit zu
gewahrleisten, arbeiten wir in der Heilp&ddagogischen Friiherziehung mit diesen
Fachleuten zusammen. Im Rahmen von personlichen Gesprachen und Berichten
informieren wir uns gegenseitig tber Ziele, Methoden und den aktuellen Stand unserer
Arbeit mit dem Kind. Zu diesen Fachleuten zahlen Arztinnen, Physiotherapeutinnen,
Ergo-Therapeutinnen, Logopadinnen, Kindergértnerinnen.

Offentlichkeitsarbeit

Dieser Bereich innerhalb unserer Arbeit soll dazu beitragen, in unserer Gesellschaft
mehr Verstandnis fir entwicklungsauffallige Kinder und ihre Familien zu wecken. Auch
soll eine mdglichst groRe Bevolkerungsgruppe Uber die Bedeutung und das Angebot

der Heilpadagogischen Fruherziehung informiert werden. Ziel ist hierbei auch, die
Friherkennung und -erfassung von entwicklungsauffalligen Kindern zu verbessern.

Physiotherapie

Physiotherapie wird in der Schweiz nicht "automatisch™ allen Kindern mit Trisomie 21
verschrieben. Bei besonderen Indikationen, z.B. starker Hypotonie (schwacher Muskel-
tonus) wird sie aber vom Arzt verordnet und dann auch von der Krankenkasse Uber-
nommen. Die Physiotherapie findet in der Regel wochentlich statt

Ergotherapie

Ergotherapie wird bei uns in der Schweiz eher selten verschrieben, in unserem Fall z.B.
auf meinen ausdriucklichen Wunsch hin. Auch diese Therapie wird bei &rztlicher
Verordnung von den Krankenkassen tibernommen.

Musiktherapie

Der nachfolgende Text wurde uns von Nicole Schwarz, Musiktherapeutin, zur
Verfligung gestellt.

Allgemeine Informationen zur Musiktherapie

Musiktherapie verwendet die universelle Sprache der Musik als zentrales Medium in
der Behandlung. Mit und in der Musik finden die wesentlichen Prozesse statt, die
Potentiale erfahrbar machen, die dem Patienten zur Verfuigung stehen. Die Musik-
Therapie erméglicht Kommunikation, Ausdruck, Erleben und experimentelles Handeln
auf nonverbaler Ebene. Freies Spiel mit Instrumenten und Stimme sowie das HOren
von Musik bilden dazu den Handlungsraum. Uber die Improvisation kann der
Musiktherapeut / die Musiktherapeutin die Qualitdt der momentanen Befindlichkeit des
betreffenden Kindes aufgreifen und in eine Begegnung mit dem Kind treten. Der



Therapeut begibt sich musikalisch zunéchst direkt auf die Ebene des Kindes. Beiden
stehen hierbei die Stimme sowie eine Vielzahl einfach zu spielender Musikinstrumente
zur Verfuigung. Musikalische AuRerungen und Angebote von Seiten des Kindes werden
vom Therapeuten aufgegriffen, bestétigt und geteilt. Gemeinsam wird die Musik
veréndert und weiterentwickelt. Diese Entwicklung kann auf jedem Niveau stattfinden.
So kann der scheinbar zuféllig entstandene Laut eines Kindes ohne Sprache ebenso
Ausgangspunkt eines musikalischen Dialogs sein wie der auf einem Instrument
komplex gestaltete Melodierhythmus eines in seinen Fahigkeiten weniger
eingeschrankten Kindes.

Musiktherapeutische Ziele und mogliche Indikation

Forderung und Entwicklung des sozialen und kommunikativen
-Verhaltens und der
Integrationsfahigkeit im Sinne sozialer Kompetenz
Wahrnehmung und Bewusstwerdung der eigenen Befindlichkeit und
-Zugang zu
verdréngten Gefiihlen
- Starkung der Personlichkeit
-Vermittlung von Ruhe, Entspannung und Freude
- bei Sprachlosigkeit bei geistiger oder korperlicher Behinderung
- bei Behinderungen des sprachlichen Ausdrucks
- bei Autismus (Kontaktunfahigkeit )

Musik und das behinderte Kind

Ungeachtet der musikalischen Fahigkeit oder Begabung des behinderten Kindes kann
Musik zu seiner geistigen und wahrnehmungs- oder gefiihlsmagiger Entwicklung
beitragen. Musik kann ihm eine Welt darstellen, in der es sich verstandigen kann, in
der es sich selbst integrieren und identifizieren kann. Die musikalische Betatigung kann
auch seine Fahigkeiten der Sinneswahrnehmung wecken, sein Horunterscheidungs-
vermdgen und seine motorische Kontrolle entwickeln. Musik sollte eine kreative
Erfahrung sein, die zur Entdeckung und Ausschdpfung jeglicher Talente des Kindes auf
verschiedenen Gebieten, nicht unbedingt nur in der Musik, beitragen sollte. Mit Hilfe der
Musik kann aus anderen Féahigkeiten, die das Kind besitzt, das Beste herausgeholt
werden, und sie l3sst sich den geistigen und emotionalen Behinderungen anpassen.
Selbst im Kleinkind- und Vorschulalter kann Musik zum Beispiel ein wunderbares
Mittel nonverbaler Kommunikation mit dem behinderten Kind sein.

Therapiedurchfihrung mit Delphinen:

Entwickelt wurde die einmalige Therapieform vor ber zwanzig Jahren von Dr. David E.
Nathanson, einem amerikanischen Psychologen und Verhaltensforscher. Seitdem hat er
zusammen mit seinem speziell geschulten Team bereits nahezu 10.000 Kindern aus 55
Landern der Welt geholfen.

Die Kinder arbeiten zundchst mit ihrem Therapeuten und den Delphinen auf einem
schwimmenden Dock. Spater kommt es dann zum direkten Kontakt zwischen Kind und



Delphin im Wasser.

Bei dieser Begegnung erkennt der Delphin die Besonderheit der kleinen Patienten und nahert
sich ihnen auf zartlich-spielerische Weise. So verlieren die Kinder schnell die Angst vor den
Meeressaugern. Sie entwickeln neues Selbstvertrauen und kénnen die Impulse der AuRenwelt
besser aufnehmen. Um madglichst grolRe Behandlungserfolge zu erzielen, sollte die Delphin-
Therapie mindestens zwei Wochen dauern.

Krankengymnastik

Die Motorik ermdglicht es dem Menschen, sich mit der Umgebung auseinanderzusetzen. Die
Ablaufe stehen in einer Wechselbeziehung zu den psychischen und kognitiven VVorgangen.
Bei Kindern mit Down - Syndrom ist der natirliche Bewegungsablauf verlangsamt. Die
schlaffen Muskeln erzeugen tberbewegliche Gelenke, welche die Stitzfunktion der Arme und
Beine erschweren. Diese sind jedoch fiir die gesamte Entwicklung von grof3er Bedeutung. Die
Krankengymnastik starkt die Muskulatur und ermdglicht es dem Kind seine Motorik zu
verbessern

Sensomotorische Behandlung nach dem Ehepaar Bobath

In dieser Behandlung von Dr. Karel und Dr. Berta Bobath wird dem Kind ein Gefuhl fir
normale und koordinierte Bewegungsabldufe vermittelt, um eine bessere Ausgangssituation
fiir aktive Bewegung zu schaffen. Auch richtet sich das Konzept auf die Anbahnung
physiologischer Bewegungsablaufe und die Erarbeitung eines angepassten Muskeltonus. Das
Anspannen von Muskeln und die daraus erfolgenden Bewegungen und das Verhindern
unerwinschter Mitbewegungen sind eng miteinander verbunden. Es sollen abnorme
Bewegungen gehemmt und erwiinschte Bewegungsmuster gefordert werden. So wird bei
einem wenige Monate alten Kind das Drehen dadurch angeregt, dass die Arme nach vorne
genommen werden und das Kind dadurch zu kleinen Drehbewegungen vom Schultergurtel
aus veranlasst wird. Den Eltern wird ferner der richtige Umgang mit dem Kind beigebracht,
wie es zum Beispiel den Behinderungen entsprechend richtig hochgenommen, getragen und
gewickelt wird. Der Alltag des Kindes mit Down - Syndrom soll zur Therapie werden. Denn
wéhrend der Anleitung bei allen Lebensaktivitaten, wie zum Beispiel Trinken, Essen und
Anziehen der Kleidungstiicke, wird die Lernfahigkeit im Alltag ausgenutzt. Richtige Reaktion
werden dem Nervensystem wiederholt als Stimulation entgegengebracht

Sensorische Integrationstherapie nach Jean Ayres

Bei dieser Therapie wird auf die Stimulation der Sinnesorgane eingegangen und die
Ausldsung von Anpassungsreaktionen, entsprechend den neurologischen Bediirfnissen des
Kindes. Das Ziel der Therapie ist die Verbesserung der Verarbeitungsprozesse im Gehirn und
der sinnvollen Ordnung und Aufgliederung von Sinneswahrnehmungen, um diese fur das
Verhalten und Lernen zu nutzen. Deshalb wird die Therapie spielerisch durchgefthrt, um dies
zu festigen. Bei einer Sitzung wird dem Kind schon durch den Therapieraum die Mdglichkeit
geboten, eine Opulenz an Sinneserfahrungen zu sammeln und diese sinnvoll miteinander zu
verknupfen. Der Raum kann einen unebenen Boden, gepolsterte und nicht gepolsterte Geréte,
Klettermdglichkeiten, sowie diverse aufgehangte Spielmdglichkeiten besitzen. In der
Therapie werden gewohnlich Ganzkorperbewegungen genutzt, die das Gleichgewicht, die
Eigenwahrnehmung und den Tastsinn verbessern sollen. Welches durch
Gleichgewichtsubungen, Tastspiele etc. gelibt werden kann. Ferner soll die Augen - Hand -
Koordination verbessert werden, indem unter anderem mit dem Kind das Bauen eines Turmes
mit Baukl6tzen geubt wird. Des Weiteren soll die visuelle Form- und Raumwahrnehmung
verbessert werden, welches durch Puzzel- und Versteckspiele etc. erreicht werden kann. Das



Kind erfahrt bei der sensorischen Integrationstherapie mit Unterstiitzung des Therapeuten
Erfolgserlebnisse. Es kann damit Selbstbewusstsein, Selbststandigkeit, Selbsteinschatzung
und emotionale Stabilitat entwickeln.

Psychomotorische Behandlung nach Kiphard

Dem Kind werden in der Behandlung nach Ernst J. Kiphard Anreize geboten, welche
motorische Misserfolge und negative Erlebnisse im Bewegungsbereich durch erfolgreiche
Bewegungs- und Sozialerfahrungen fir das Kind ersetzen und die Personlichkeitsentwicklung
fordern sollen. Ebenso soll die Anpassung an die Umwelt erfolgen und somit die Isolierung
gelindert werden, die die meisten Behinderten durch ihre Mitmenschen erfahren. Darum sollte
der Verkehr mit anderen Menschen gelernt werden. Es sollte dem Kind daher der Umgang mit
gesellschaftlichen Normen etc. nahe gebracht werden. Kinder mit Down - Syndrom sollten
wéhrend der Therapie ihren Korper besser wahrnehmen und kennenlernen, damit sie besser
mit ihm umgehen kdnnen. Dabei kommt es darauf an, die Korpererfahrung durch Turnen und
Spielen mit Hilfsmitteln wie Ballen und Ringen, sowie Sinneserfahrungen durch Musik,
Bilder und Bertihrungen anzusprechen. Als Beispiel kann der Bar genommen werden, denn
sie brummen, Klettern und essen gerne Honig. Das Kind kann also brummen; tber Banke und
an einer Sprossenleiter klettern und mit dem Mund Essbewegungen vollfihren

Neurophysiologische Behandlung nach Vojta

Das Behandlungsziel nach dem Neurologen Dr. Vaclav Vojta ist die Aktivierung des
Zentralnervensystems. Dabei werden zwei Bewegungsmuster flr die Fortbewegung genutzt,
das so genannte Reflexkriechen und Reflexdrehen. In bestimmten Ausgangsstellungen kommt
es, Uber eine Reizung bestimmter Korperzonen an Rumpf und Extremitaten, zu Bewegungen
wie sie in der normalen motorischen Entwicklung auftreten und zu einer Aktivierung des
Zentralnervensystems. Die dadurch entstehenden Reflexbewegungen 16sen zum Beispiel das
Kriechen und Drehen aus. Gerade bei angeborenen physiologischen Bewegungsmustern, die
durch eine frihkindliche Hirnschadigung in ihrer Entwicklung blockiert wurden und schlaffen
Lahmungen ist eine Verbesserung der Haltungs- und Bewegungsabldufe moglich. (vgl.
www.heilpaed.ch/htm/01heilp/htm/therap/vojta.html)

Neuromotorische Entwicklungstherapie nach Castillo Moralles
Das Castillo Morales Konzept richtet sich nach der normalen sensomotorischen Entwicklung
des Kindes, dabei geht er speziell auf die niedrige Spannung der Muskulatur ein.

Orofaziale Regulationstherapie nach Castillo Morales

Diese Therapie befasst sich mit den orofazialen Fehlfunktionen, unter der die sensorischen
und motorischen Auffalligkeiten im Gesichtsbereich verstanden werden, wie zum Beispiel
falsche Gebissstellungen, offenen Mund, Kau- und Schluckstérungen, unkontrollierter
SpeichelfluB, Zungenvorverlagung sowie Sprachentwicklungsstérungen. Der Therapeut stellt
als erster eine Befundbogen aus und beurteilt die einzelnen Fehlfunktionen des Kind. In das
dann erfolgende Ubungsprogramm wird der ganze Korper mit einbezogen, weil orofaziale
Bewegungen und sonstige Bewegungen des Korpers in engem Zusammenhang stehen.
Besonders wichtig fir die orofaziale Regulationstherapie ist die Rumpf - und Kopf-
aufrichtung. Es werden zum Beispiel in der Riickenlage Korperteile auf unterschiedliche Art
und Weise gedreht und gebeugt, bei gleichzeitigen Bewegungen des Gesichtes sowie
Schluckbewegungen des zu Therapierenden. Somit wird der orofaziale Bereich angesprochen.
Ubungen an Mund und Kiefer dienen zur Stimulation der schlaffen Mimik und der
Schluckanregung. Durch kreisende und streichende Bewegungen im seitlichen Mundbereich
wird ein Gefuhl fir den Mund gegeben. Zur Kraftigung der Lippenmuskulatur und um den



Mundschluss zu férdern, kann das Kind einen Loffelstiel in den Mund nehmen und auf den
Loffel Gegenstande legen und dann damit eine kleine Strecke laufen

Gaumenplatte nach Castillo Morales

Fur die orofaziale Regulationstherapie spielt die Gaumenplatte eine gro3e Rolle. Sie wird bei
mangelndem Erfolg der manuellen Ubungen als Reizanregung angewendet, es benétigt daher
nicht jedes Kind eine Gaumenplatte. Die Gaumenplatte wird mit dem Ziel eingesetzt, dass sie
die Zungen - und Lippenmotorik neu anregt und in andere Bahnen lenkt. Der Stimulationsreiz
wird meist durch einen runden Knopf erreicht, der im hinteren Bereich der Platte aufgesetzt
ist. Er 16st einen unbemerkten Berthrungsdruck auf die Zunge aus. Durch spezielle
Gestaltung der labialen Umschlagfalte in Form von Rillen oder Noppen wird die Lippen - und
Wangenmuskulatur angeregt. Bei jeder Behandlung durch eine kieferorthopadische
Untersuchung wird der Reizkorper verandert, um einer Gewohnung entgegenzuwirken. Da
durch die Gaumenplatte eine Verbesserung der Kau - und Schluckfunktionen erreicht wurde,
dient dies den sprachtherapeutischen Ubungen ungemein.

Sprachférderung

Fur die Sprachentwicklung ist das Zusammenwirken von motorischen, sensorischen und
kognitiven Entwicklungsprozessen eine wesentliche Grundlage. Beim Kind sind Sprache und
das Sprechen wichtige Entwicklungsschritte. Wichtige Faktoren fiir den Spracherwerb eines
Kindes sind das Gehdr, das Sprachverstandnis, die Sprechfreudigkeit sowie die Motorik. Die
Sprachentwicklungsverzdgerung ist auf die Imbezillitat zuriickzuftihren. In diesen Bereichen
brauchen Kinder mit Down - Syndrom besondere Unterstiitzung. Unter Horstérungen leiden
circa 78 Prozent (1990) der Kinder mit Down - Syndrom, dadurch entsteht unter anderem
Stammeln mit Falschsprechen der Buchstaben. Die Worter klingen verwaschen und es kommt
oft zum Auslassen von Konsonanten und zum Verschlucken von Silben. Abhilfe kann in
diesem Fall mit Horgeraten geschaffen werden. Die motorische Forderung im orofazialen
Bereich fordert auch die Sprache, denn die oft sehr schlaffe Muskulatur stellt eine groRRe
Schwierigkeit dar, weil die Bewegungen von Zunge, Lippe und Gaumen Geschicklichkeit und
eine gute Korperkoordination erfordern. Meistens wird hier durch die Castillo Morales
Therapie geholfen. (vgl. www.down-syndrom.org/ak320.htm) Ein bedeutender Faktor ist auch
die Sprechfreudigkeit eines Down - Syndrom Kindes, sie erleichtert dem Kind wichtige
Entwicklungsschritte. Dabei ist es wichtig die vorhandene Sprechfreudigkeit durch
Sprachspiele, Singen und Vorlesen positiv zu beeinflussen und diese nicht erlahmen zu
lassen. Kinder reagieren jedoch sehr sensibel auf elterlichen Druck und sollten daher nicht mit
Ubungen uberfordert werden.

Das Sprachverstandnis beginnt bei Kindern mit Down - Syndrom haufig mit dem passiven
Sprachversténdnis und erst spater folgt die aktive Sprache. Ein wichtiges Ziel hierbei ist die
Aufmerksamkeit und das Interesse des Kindes an seiner Umwelt aufzugreifen und zu fordern.
Auf diese Weise kann das Kind die Handlungen, die ihm gezeigt werden, nachahmen und
spater sprachlich ausdriicken. Dabei helfen kleine Spiele, Lieder und Sprechspiele, die auch
den Korper mit einbeziehen. Eine Sprachforderung kann dadurch erfolgen, dass Eltern das
Kind immer wieder zum Sprechen anregen und ihm Worter und spéter auch Satze anbieten.
Der Wortschatz sollte durch Wiederholungen gesichert werden. Es sollte auch mit dem Kind
besonders deutlich und langsam gesprochen werden, um ihm die Sprachannahme zu
erleichtern.



Sprachforderung im Kindergartenalter

Der Besuch eines Kindergartens ist fiir die Weiterentwicklung eines Kindes von grol3er
Bedeutung. Das Zusammenspielen und -lernen unterstiitzt die soziale Entwicklung und setzt
neue Impulse fur neue Erfahrungen und Fertigkeiten, wie zum Beispiel in sprachlicher
Hinsicht. Kinder mit Down - Syndrom haben in einem Kindergarten mit nicht behinderten
Kindern die besten Chancen padagogisch zu profitieren. Doch wird haufig in einem
Regelkindergarten erwartet, dass die Sprachférderung etc. durch das positive VVorbild der
anderen Kinder hinreichend gewabhrleistet ist. In einem Sonderkindergarten dagegen erhalten
Kinder mit Down - Syndrom deshalb keine Sprachtherapie etc., weil auf andere Kinder
hingewiesen wird, die von umfangreicheren Beeintrachtigungen betroffen sind. Fir die
sprachliche Foérderung im Kindergartenalter bis zum Schuleintritt muss individuell auf den
jeweils erreichten Entwicklungsstand eingegangen werden, um Hilfen zu finden. Im
Kindergarten ist das Sprachverstandnis weiter fortschreiten, als das Sprechen. In gestellte
Alltagssituation sollte mit dem Verstandnis einzelner Worter und Satze zugleich die
kommunikative und pragmatische Bedeutung vermittelt werden. Beim Spielen mit Puppen,
Haushaltsgegenstanden etc. sollten nicht nur Substantive, sondern auch Verben und Adjektive
benannt werden. Auch sind Spiele mit anderen Kindern hilfreich. Falls sich das Kind nicht in
der Lage ist, sich verstandlich mitzuteilen, sind Bildsymbole hilfreich. Durch Zeigen auf die
Bilder, kann es mitteilen, was es zum Beispiel gerne essen mdchte oder welche Aktivitaten es
drauf3en gerne betatigen mochte. Als Hilfe zum Sprecheintritt konnen unter anderem Spiele
mit lautmalerischen Gerduschen, wie zum Beispiel brumm brumm macht das Auto und ssssss
die Biene, hilfreich sein.

Sprachforderung im Schulalter

Kinder mit Down - Syndrom zeigen aufgrund sozialisationsabhangiger Ursachen
unterschiedliche kognitive, sprachliche und motorische Fahigkeiten. Der Besuch einer
Integrationsklasse oder einer Sonderschule muss individuell abgewogen werden. Die Ziele der
schulischen Sprachférderung bestehen darin, die pragmatischen Fahigkeiten und den
Wortschatz zu erweitern, den Satzaufbau zu férdern und besonders die Verstandlichkeit beim
Sprechen zu verbessern. Das Uben der Einzellaute "p™ und "f" kann zum Beispiel durch
Umblasen von Papierfiguren getibt werden, wobei nur diese Laute verwendet werden sollen.
Verschiedene Unterrichtsthemen, die in Projekten erarbeitet oder in Handlungsbezogenen
Lernbereichen gestaltet werden, bieten Mdglichkeiten zum sprachlichen Lernen. Themen
kdnnen sich aus aktuellen Anléssen, wie zum Beispiel ein Bauernhofbesuch, ergeben. Durch
Bilder der gesehenen Tiere und Uben der einzelnen Tiernamen kann der Wortschatz der
Kinder erweitert werden. Fur das Wortverstdndnis kann man das Kind bitten, einzelne Tiere
zugehorigen Lauten zuzuordnen. Dadurch kénnen auch neue Verben gelernt werden, wie zum
Beispiel: Kuh - muhen.

Forschungsprojekt Einstellung von Eltern zu ihrem Kind mit Down-Syndrom vor und nach
Einflihrung der Pranataldiagnostik
Langzeitvergleich 1969-2001

Zielsetzung und Konzeption

In den Jahren 1969-1972 wurde am Max-Planck-Institut fiir Psychiatrie in Minchen an mehreren hundert
Kindern mit Down-Syndrom aus Bayern eine umfassende Untersuchung tiber die damals noch weitgehend
ungeklarten psychosozialen Probleme von Patienten mit dieser Chromosomenanomalie und ihrer Familien
durchgefiihrt. Ein unpubliziert gebliebener Teilaspekt dieser Studie lieferte 282 Fragebdgen zu je 147 Items, in



denen die Miitter ihre eigene Einstellung zu ihrem behinderten Kind und dessen Akzeptanz in seinem sozialen
Umfeld darstellen.

Dieses Originalmaterial eréffnet die wohl einzigartige Mdglichkeit, in einer Vergleichsstudie aus der
Betroffenenperspektive die Stellung genetisch behinderter Kinder in Familie und Gesellschaft zu untersuchen
und gleichzeitig retrospektiv die psychosozialen und ethischen Technikfolgen der bereits erfolgten
flachendeckenden Einflihrung der genetischen Pranataldiagnostik herauszuarbeiten.

Hierzu sollen im Jahre 2002 die weitgehend gleichen, jedoch um wesentliche Aspekte erganzten Fragebdgen wie
1969 einer regional und in der Altersstruktur moglichst &hnlichen Vergleichspopulation von Muttern von
Kindern mit Down-Syndrom erneut vorgelegt werden. Zusatzlich sollen folgende Kontrollgruppen befragt
werden:

e Viter und Mutter von Kindern mit Down-Syndrom.

e Véter und Miditter nicht-bekinderter Kinder.

e Vater und Mutter von Kindern mit geistiger Behinderung unbekannter Genese.

e Viter und Mutter, deren Kind mit Down-Syndrom eine integrative Einrichtung besucht.

Das Analysemodell, das dem damaligen Fragebogen zugrunde lag, ist heute nicht mehr zuganglich. Deshalb
wurde im Rahmen der Vorarbeiten ein Modell faktorenanalytisch rekonstruiert, welches als Ausgangspunkt fur
die revidierte Fassung des Originalfragebogens diente. Hierdurch lassen sich die Veranderungen im Bereich
Einstellungen, psychosoziale Situation, innerfamilidre Prozesse und gesellschaftliche Stellung von Familien mit
Kindern mit Down-Syndrom beleuchten.

Von besonderem Interesse sind fur uns Verdnderungen, die auf den Fortschritt auf dem Gebiet der
Prénataldiagnostik zurtickzufiihren sind. Daflr sollen dieselben Eltern in einem zusétzlichen,
technikfolgenanalytischen Ansatz nach ihrer Einstellung zu den verflighar gewordenen bzw. in der Entwicklung
befindlichen Mdglichkeiten der genetischen Pranataldiagnostik bzw. prénataler Screeningverfahren befragt
werden.

Mit der Befragung soll sowohl im historischen Langsschnitt Giber 30 Jahre als auch im aktuellen Querschnitt
durch verschiedene Populationen von Miittern und Vatern ein Bild der psychosozialen Stellung behinderter
Kinder in Familie und Gesellschaft erstellt werden. Zu diesem Zweck haben wir eine revidierte Fassung des
urspringlichen Fragebogen erstellt, die zum einen ékonomischer gestaltet ist, zum anderen aber auch Aspekte
der ethischen und psychosozialen Technikfolgenabschatzung neuer Entwicklungen auf dem Gebiet der
Prénataldiagnostik erfasst.

Es bietet sich in unserem Studiendesign die einzigartige Chance, einen unmittelbaren Vergleich der Situation zu
Beginn des neuen Jahrhunderts mit der Lage anfangs der 70er Jahre aus der Betroffenenperspektive anzustellen.
Wir erwarten, dass zahlreiche Facetten der mutterlichen Einstellungen sich verandert und, besonders unter dem
Einfluss der neuen Technologien, polarisiert haben. Die Sensibilisierung in Erziehungsfragen kénnte dazu
gefihrt haben, dass viele Eltern sich subjektiv weniger als Versagende empfinden, andere Teile der Elternschaft
hingegen einen sehr hohen Anspruch an sich selbst stellen, dem sie nur sehr schwer gerecht werden konnen.

Weiterhin ist beabsichtigt, andere Populationen im Sinne von Vergleichsgruppen in das Forschungsvorhaben
aufzunehmen, um mdégliche Einstellungs veranderungen angemessen interpretieren und damit auf das Down-
Syndrom zurtickfiihren zu kénnen (Eltern von Kindern mit einer geistigen Behinderung unklarer Genese, Eltern
vo Kindern ohne Behinderung, Eltern mit einem geistig behinderten Kind n einer integrativen Schule).

Da heute Behinderung nicht mehr als alleiniges Problem und Belastung der Mutter begriffen, sondern als
Aufgabe fiir beide Elternteile angesehen wird, erscheint es uns wichtig, die Vater zu beruicksichtigen.
Insbesondere die Rolle der Véter wurde in der Einstellungsforschung der Soziologie der Behinderung bis vor
kurzem kaum beachtet. Durch die Einbeziehung dieser Personengruppe erhoffen wir uns ein klareres Bild von
innerfamilidren Prozessen und strukturellen Verdnderungen in Folge der Geburt eines Kindes mit einer geistigen
Behinderung.

Von unserem Versuchsdesign, das zahlreiche weitere Variablen (z.B. Intensitdt der Behinderung, Diagnose vor
der Geburt, ...) beriicksichtigt, erwarten wir uns Einblicke in die psychosozialen Wirkungsgeftige von Familien
mit geistig behinderten Kindern.



Forschungsdesign und Methodik

Um ein nach Zahl und Struktur der ersten Befragung vergleichbares Kollektiv von Mdttern eines Kindes mit
Down-Syndrom zu erfassen, soll ebenso wie 1969 der Zugang Uber die Sonderschulen fir geistig Behinderte in
Bayern (Schule zur individuellen Lebensbewaltigung) erfolgen, was sowohl vorbereitende Gespréche mit
Behorden und Schultrdgern als auch begleitende Présenz vor Ort erfordert. An zur Teilnahme bereite Eltern wird
der Fragebogen zusammen mit einem Freiumschlag fir die Riicksendung zugesandt.

Von wesentlicher Bedeutung ist die Erfassung signifikant grofier Kontrollgruppen. Diese Gruppenbildung
erfordert eine breitangelegte, im Kontext mit integrativer Beschulung iber Bayern hinausgehende Anlage der
Befragung. Nur hierdurch sowie durch kontinuierliche begleitende Informationsarbeit wird sich ein
ausreichender Riicklauf an beantworteten Fragebdgen erreichen lassen. Das Ansprechen einer moglichst groRen
Zahl von Eltern dient auch dem Versuch, die wenigen, aber dufRerst interessanten Mditter zu erreichen, die sich
nach einer Pranataldiagnostik mit dem Ergebnis "Trisomie 21" bewusst fuir das Austragen der Schwangerschaft
entschieden haben. Im Rahmen der ansonsten anonym angelegten Befragung werden diese Mitter durch einen
entsprechenden Vermerk auf dem Fragebogen gebeten, persénlichen Kontakt fur weiterflihrende Gespréache mit
uns aufzunehmen.

Die vergleichende Auswertung der Fragebdgen 1969 bzw. 2002 sowie des Zusatzfragebogens erfolgt in den am
Projekt beteiligten Instituten.

Von besonderem Interesse sind:

der Vergleich der Mutter von Kindern mit Down-Syndrom 1969 versus 2002

der Vergleich zwischen Miittern und Vatern der unterschiedlichen Elterngruppen

der Vergleich zwischen Eltern von Kindern mit Behinderung und Eltern von Kindern ohne Behinderung
der Vergleich zwischen Eltern von Kindern mit einer geistigen Behinderung unklarer Genese versus
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom als Hinweis auf den Einflusses der Pranataldiagnostik

Eigene Vorarbeiten

Die vorgesehene Studie geht von den bereits vorliegenden unveroéffentlichten Ergebnissen einer Miitterbefragung
aus, die 1969-1972 von der damaligen Arbeitsgruppe von Prof. Dr. Klaus D. Zang an der Abteilung fiir
Neuropathologie (Prof. Dr. Gerd Peters) des Max-Planck-Instituts fiir Psychiatrie in Minchen durchgefiihrt
wurde. Die Untersuchungen waren Teil einer von der Fritz-Thyssen-Stiftung gefoérderten "Felduntersuchung
Uiber das Down-Syndrom in Bayern", in deren Rahmen knapp tber 1.600 Kinder mit Down-Syndrom klinisch
und zytogenetisch untersucht wurden. Durch die Berufung von Dr. Zang auf den Lehrstuhl fir Humangenetik an
der Universitét des Saarlandes wurde die Studie unterbrochen und konnte aus unterschiedlichen, Giberwiegend
organisatorischen Grlnden nicht zuende geflhrt werden. Ein Grofteil des wertvollen Datenmaterials blieb
unpubliziert (vgl. EDLINGER 1983). Ein wesentliches Problem stellt dabei die Tatsache dar, dass das
Auswertungsmodell, welches dem damaligen Fragebogen zugrunde lag, nicht mehr verftigbar ist.

Prof. Zang hat die Originalfragebdgen in anonymisierter Form in das jetzige Projekt eingebracht und ist beratend
an der Studie beteiligt.

An der genetischen Beratungsstelle des Homburger Instituts fir Humangenetik stellen die psychosozialen
Probleme von Patienten mit genetisch bedingten Krankheiten und Behinderungen, speziell
Chromosomenanomalien, seit langem einen klinischen und wissenschaftlichen Arbeitsschwerpunkt dar (HENN
und ZANG 1997, HENN et al. 1998-2001). In den achtziger Jahren wurde eine Spezialambulanz fr
Patientinnen und Patienten mit Geschlechtschromosomenanomalien eingerichtet, von der die Griindung
bundesweit aktiver Selbsthilfegruppen fiir das Turner-Syndrom und das Klinefelter-Syndrom ausging (BUHREN
und BLIN 1991). Seit 1991 ist die Beratungsstelle mit einer Planstelle fur einen klinischen Psychologen
ausgestattet; der Stelleninhaber, Dipl.-Psych. H.J. Schindelhauer-Deutscher, ist am beantragten Projekt beteiligt.

In Fortsetzung der Arbeiten tiber Geschlechtschromosomenanomalien hat die Arbeitsgruppe 1997/98 eine
Befragung von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom uber ihre Erfahrungen mit der Diagnosemitteilung und
der psychosozialen Betreuung in den ersten Wochen nach der Geburt des Kindes durchgefithrt (LUMKEMANN
et al. 1998; HENN et al. 2001). Aus dieser Befragung geht hervor, dass fiir die Bewaltigung der als Schock
erlebten Diagnose "Down-Syndrom™ und fiir die emotionale Annahme des behinderten Kindes durch die Eltern



neben kompetenter professioneller Hilfe durch Arzte und andere Fachleute auch Interaktionen im sozialen
Umfeld (Partnerschaft, Familie, Freundeskreis) pragend sind, wobei vor allem die in den vergangenen Jahren
etablierten Selbsthilfegruppen betroffener Eltern wichtige nichtarztliche Kompetenzen besitzen. Die Eltern
berichten von einer Ambivalenz im Erleben einerseits hilfreicher moderner Unterstlitzungsangebote, andererseits
aber Formen von Ablehnung ihres Kindes, die hdufig im Zusammenhang mit dem Vorwurf stehen, im Zeitalter
der Prénataldiagnostik sei die Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom vermeidbar.

Aus diesen Arbeiten, die von der Bundesvereinigung Lebenshilfe ideell unterstiitzt wurden (LEBENSHILFE
e.V. 1997), resultieren gute Kontakte zu verschiedenen Down-Syndrom-Selbsthilfegruppen in Deutschland.
Offen bleibt bei dieser Momentaufnahme des aktuellen Erfahrungsbildes der Eltern, welche Veranderungen die
genannten neuen Entwicklungen auf medizinischen und psychosozialen Gebiet in der eigenen Einstellung der
Eltern zu ihrem Kind und im Erleben ihres Umfeldes bewirkt haben. Diese Liicke lieRe sich mit der beantragten
Vergleichsuntersuchung schliefen.

Die Arbeitsgruppe am Lehrstuhl Sonderpadagogik | der Universitat Wirzburg beschéftigt sich seit 1996 mit
Einstellungen verschiedener Bevélkerungsgruppen gegeniiber Menschen mit geistiger Behinderung

Das jetzige Vorhaben ist mit der Bundesvereinigung Lebenshilfe besprochen worden und wird von ihr ideell
unterstltzt. Mit der Abteilung "Offene Hilfen" (Dr. Friihauf) besteht eine Kooperation beztglich logistischer
Unterstlitzung des Projektes, z.B. durch Bekanntmachung in internen Publikationen der Lebenshilfe. Mangels
entsprechender Haushaltspositionen fur Forschung sieht sich die BV Lebenshilfe aber auferstande, selbst
Sachmittel fur dieses Projekt bereitzustellen.

Ergebnisse der faktorenanalytischen Auswertung der Originaldaten

In einer faktorenanalytischen Auswertung des Datenmaterials von 1969 lief3en sich sechs Faktoren
rekonstruieren, welche sich im Zeitvergleich 1969 - 200 analysieren lassen:

Faktor 1: Gesellschaftlicher Aspekt

In der Befragung von 1969 zeigte sich eine Spannung zwischen einer Neigung der Mutter zum Rickzug mit
ihrem Kind aus dem sozialen Umfeld einerseits und andererseits einem praktizierten offenen, extrovertierten
Zugang zur Gesellschaft. Zugleich wurden von den befragten Muttern sowohl gesellschaftliche
Ausgrenzungsprozesse als auch individuelle Hilfsangebote erfahren. Zu tberprifen wére nun, inwieweit sich die
Extroversion der Mitter mit ihrem Kind seither verstérkt hat, inwieweit gesellschaftliche Ausgrenzungsprozesse
stérker wahrgenommen werden und welche Rolle die pranatale Diagnostik dabei spielt.

Faktor 2: Emotionaler Aspekt

1969 wurde Uber die allgemeine emotionale Anspannung der Mutter hinaus der Eindruck erkennbar, gegeniiber
anderen Muittern benachteiligt zu sein, verbunden mit einem Bedauern des eigenen "Schicksals". Damals wurde
nur von wenigen Muttern der Wunsch geduRert, das Kind ware tot. Im Zusammenhang mit den aktuellen
Madglichkeiten einerseits der verbesserten Entlastung der Miitter durch unterstiitzende Dienste, andererseits der
Pranataldiagnostik mit der - fiir die befragten Mdtter verstrichenen - Option eines Schwangerschaftsabbruches
waére zu Uberprifen, inwieweit hierdurch emotionale Belastungen abgebaut oder aber umgekehrt die Tendenz
zum Wunsch nach dem Verlust des Kindes verstarkt worden ist.

Faktor 3: Schuldgefihle

Geflihle von Schuld oder Versagen bezogen sich 1969 bei den Miittern vor allem auf die dem Kind angemessene
Betreuungs- und Erziehungsstrategie sowie auf mogliche Versdumnisse in der medizinischen Versorgung. Die
zunehmende Professionalisierung der psychosozialen Betreuung sowie der verbesserte Wissensstand und
Erfahrungsaustausch von Eltern untereinander, speziell Giber Selbsthilfegruppen, kdnnte seither zum Abbau von
Schuldgefiihlen beigetragen haben. Auch hier kdnnte andererseits die damals nicht gegebene Option des
"Vermeidens" der Geburt des Kindes eine neue Qualitdt von Schuldgefiihlen erzeugt haben.

Faktor 4: Beziehung zum Partner / zur Familie

1969 wurde von den Miittern in ihrer Partnerbeziehung tiberwiegend eine Intensivierung erlebt, wohingegen als
Problem in der Familie vor allem die Priorisierung des behinderten Kindes gegeniiber anderen
Familienmitgliedern gesehen wurde. Dies galt vor allem fur die Mitter, die sich gegeniiber anderen Miittern
benachteiligt fuhlten. Zu untersuchen ware hier mit Blick auf die Partnerschaft, inwieweit sich die allgemeine
gesellschaftliche Tendenz der vergangenen Jahrzehnte zur Auflockerung und Auflosbarkeit von Ehen und




Partnerbeziehungen hier ausgewirkt hat, und mit Blick auf die Stellung des behinderten Kindes, ob es seither zu
dessen verbesserter Annahme als "normales” Familienmitglied und damit zum Verlust seiner Sonderrolle in der
Familie gekommen ist.

Faktor 5 : Erziehungshaltung

Die Befragung von 1969 spiegelte, offenbar als Reaktion auf eine durch die Behinderung des Kindes gesteigerte
Besorgnis tiber mogliche Gefahrdungen, eine betont autoritare Erziehungshaltung der Miitter wider. Zu fragen ist
nun, ob die in der Gesellschaft allgemein verbreitete Abkehr von autoritaren Erziehungsprinzipien in den
vergangenen dreiig Jahren in gleicher Weise auch fiir Miitter behinderter Kinder gilt.

Faktor 6: Erziehungsverhalten

Die 1969 beobachtete autoritdre Erziehungshaltung wurde von den Miittern damals durch ein beschiitzendes,
Enttduschungen vermeidendes und die Autonomie des Kindes stark beschrankendes Erziehungsverhalten
realisiert, wobei einige Miitter Konfliktsituationen ganz bewusst zulieen. Analog zu den zu Uberprifenden
Entwicklungen in der Erziehungshaltung steht hier die allgemeine Tendenz zur Gewahrung von mehr kindlicher
Autonomie in ihrer Umsetzung bei behinderten Kindern auf dem Prifstand.

Stand der Forschung

Down-Syndrom

Mit einer Inzidenz von etwa 1:700 Neugeborenen stellt das Down-Syndrom die h&ufigste &tiologisch einheitliche
Form einer angeborenen geistigen Behinderung dar. Nachdem das klinische Bild von J.L.H. DOWN im Jahre
1866 erstmals umrissen wurde, dauerte es bis 1959, als LEJEUNE et al. eine autosomale
Chromosomenaberration, die Trisomie 21, als dem Down-Syndrom zugrunde liegende genetische Stérung
identifizierten. Mehr als 95% der Falle von Down-Syndrom stellen als freie Trisomie 21 eine spontane
Aberration dar, deren Haufigkeit mit zunehmendem mitterlichem Alter zunimmt. Familiare Félle als Folge einer
Translokationstrisomie sind demgegeniber selten und unterscheiden sich von der freien Trisomie 21 auch nicht
im klinischen Phanotyp. Aus diesen Gegebenheiten erklart sich die Beobachtung, dass Kinder mit Down-
Syndrom zumeist Einzelfélle einer geistigen Behinderung in ihrer Kernfamilie darstellen und
Uberdurchschnittlich hadufig am Ende ihrer Geschwisterreihe stehen.

Neben der immer, aber in durchaus variabler Auspragung vorliegenden geistigen Behinderung und einem
Kleinwuchs liegen bei einem Grof3teil der Menschen mit Down-Syndrom auch kérperliche Fehlbildungen wie
z.B. Herzfehler vor (STORM 1995). Die Fortschritte in der padiatrischen Therapie, speziell der Herzchirurgie,
aber auch ein Wandel der arztlichen Indikationsstellung hin zur ggf. operativen Therapie von Fehlbildungen bei
zu erwartend geistig behinderten Sduglingen hat in den vergangenen Jahrzehnten zwar nicht zu einer
Normalisierung, aber doch zu einer wesentlichen Verlangerung der Lebenserwartung von Kindern mit Down-
Syndrom gefiihrt. Dies wiederum hat auch Auswirkungen auf die Beziehung der Eltern zu ihrem Kind, da anders
als noch vor 30 Jahren ein Neugeborenes mit Down-Syndrom eine iberwiegende Chance besitzt, das
Erwachsenenalter zu erreichen und dann sogar seine Eltern zu tiberleben. Langfristige Studien, die Einblick in
den hierdurch beeinflussten Wandel in der Einstellung von Eltern zu ihrem Kind mit Down-Syndrom geben
wirden, liegen nicht vor und waren mangels systematisch erfasster friherer Daten auch bislang nicht erstellbar.

Die Schwierigkeit, das Down-Syndrom in den gangigen Vorstellungen von geistiger oder schwerer Behinderung
unterzubringen, teilen in der gegenwartigen sonderpadagogischen Diskussion Eltern mit einer Reihe von
Fachleuten. So wird in einem Handbuch der Sonderpadagogik unter dem Stichwort "Down-Syndrom" zusatzlich
zur umfassenden Beschreibung des Syndroms auf die erstaunliche Leistungsféhigkeit im sprachlichen Bereich
sowie die grol3e Variabilitdt der Merkmalsauspragungen innerhalb dieser Personengruppe hingewiesen (RAUH
1992). Vielfaltige Forschungsergebnisse tber die Intelligenzentwicklung bei Menschen mit Down-Syndrom
zeigen, wie schwierig es ist, verlassliche Aussagen tber das Intelligenzniveau und den Verlauf der
Intelligenzentwicklung zu treffen. Nach WILKEN (1992a) hat sich die Sprachférderung und damit auch die
Sprachkompetenz von Kindern mit Down-Syndrom in den vergangen 20 Jahren deutlich weiterentwickelt. Auch
sie weist in diesem Zusammenhang auf die enorme individuelle Unterschiedlichkeit von Menschen mit Down-
Syndrom hin. Autoren, die sich mit dem schulischen Lernen von Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom



beschaftigen, heben auch hier die Besonderheit dieser Kinder und Jugendlichen hervor, deren Lernen in der
Schule nicht ohne weiteres mit dem Lernen nicht behinderter oder dem von Schulern mit anderen geistigen
Behinderungen zu vergleichen ist (DITTMANN 1992). WILKEN (1992b) fallt auf, dass innerhalb der integrativ
beschulten Schilerinnen und Schiilern mit geistiger Behinderung eine aufféllig grofle Anzahl von Kindern mit
Down-Syndrom zu finden ist und, dass gerade Eltern von Kindern mit Down-Syndrom sich bundesweit
nachdriicklich fir eine integrative Beschulung einsetzen.

SchlieBlich erleben im Zusammenhang mit der pranatalen Diagnostik viele Eltern das “Lebensrecht ihrer Kinder
mit Down-Syndrom™ (TAMM, 1994) bedroht. Nach TAMM sind "Stimmen fiir Eugenik™ auch in der
Bundesrepublik uniiberhdrbar geworden und sorgen fir eine zwischenmenschlich wie sozialpolitisch exponierte
Stellung der Familien von Kindern mit Down-Syndrom.

b) Pranatale Diagnostik und pranatales Screening

Zum Zeitpunkt der Mitterbefragung von 1969 war die Diagnose des Down-Syndroms mittels
Chromosomenanalyse zwar beim geborenen Kind, nicht aber pranatal méglich (LEJEUNE et al. 1959). Erst in
den siebziger Jahren wurde die prénatale Chromosomenanalyse nach Amniozentese klinisch anwendungsreif und
im Laufe der achtziger Jahre bei uns als Routineverfahren bei dlteren Schwangeren oder in Schwangerschaften
nach der Geburt eines Kindes mit einer Chromosomananomalie implementiert

Dies zieht weitreichende gesellschaftliche und juristische Konsequenzen nach sich: Mediziner, die von einer
Amniozentese mit der Begriindung abraten, dass die geringe Wahrscheinlichkeit einer Behinderung des Fotus
die Risiken der Fruchtwasseruntersuchung nicht rechtfertigten, setzen sich im Falle der Geburt eines behinderten
Kindes Schadensersatzanspriichen aus (TOLMEIN, 1993). Dementsprechend besteht ein flachendeckendes
Angebot von pranatalen Chromosomenanalysen in Deutschland, was wiederum einen hohen Bekanntheitsgrad
dieser Untersuchungsmaoglichkeiten bis hin zum Eindruck der "Vermeidbarkeit" behinderter Kinder, speziell mit
Chromosomenanomalien wie dem Down-Syndrom, in der Gesellschaft bedingt (HONNEFELDER 2000). Uber
die psychosozialen und ethischen Aspekte dieses Wandels der Rahmenbedingungen fiir die Geburt von Kindern
mit Down-Syndrom liegen zwar Einzeluntersuchungen vor (NIPPERT und HORST 1994),
Vergleichsuntersuchungen wie die hier beantragte wurden aber bislang weltweit nicht durchgefihrt.

Die Einflhrung der pranatalen Chromosomenanalyse bei &lteren Schwangeren mit der Option eines straffreien
Schwangerschaftsabbruchs beim Nachweis einer Trisomie 21 des Feten hat bislang weder die Inzidenz des
Down-Syndroms noch das durchschnittliche Mutteralter grundlegend veréndert, da zwei Drittel aller Kinder mit
Down-Syndrom von Muttern unter 35 Jahren geboren werden.

Hiervon ausgehend wurden nicht-invasive Suchtests wie das "Triple-Screening™ an mitterlichem Blut
(BEAZOGLOU et al. 1998) und das "Nackenfaltenscreening™ mittels Ultraschall (SHERER et al. 1999)
entwickelt, mit deren Hilfe die Pranataldiagnostik auf Chromosomenanomalien auch auf jingere Schwangere
ausgedehnt werden soll. Inwieweit diese technisch weitgehend ausgereiften Verfahren in Deutschland
flachendeckend angewandt werden sollen, ist Gegenstand kontroverser ethischer wie gesundheitspolitischer
Diskussionen (WINTER 2000). Ebenso umstritten und noch nicht ausgereift, aber weltweit intensiv beforscht ist
der Versuch, an aus mdtterlichem Blut angereicherten fetalen Zellen Chromosomenanomalien direkt
nachzuweisen (HAHN et al. 1998). Auch bezUglich dieser in die Zukunft weisenden Technologien der
Prénatalmedizin liegen Studien der Technikfolgenabschatzung vor (BRAND 1999), aber keine
zusammenhdngenden Erhebungen zur ethischen und sozialen Akzeptanz, wie sie hier gewonnen werden sollen.
Gleiches gilt fir das technisch denkbare Screening auf Chromosomenanomalien im Rahmen von
Praimplantationsdiagnostik

Frauen, die trotz eines pathologischen pranataldiagnostischen Befundes ihr Kind austragen mdchten, stof3en in
ihrem Umfeld oftmals auf Unverstandnis. Zuweilen gipfelt dies in dem Vorwurf, das Kind nicht abgetrieben und
somit der Gesellschaft Lasten aufgebirdet zu haben (HENN et al. 2001). Insofern seien sie also selbst an ihrer
Lage schuld. Wenn sich der gegenwartige Trend in der Rechtsprechung fortsetzte, ein behindertes Kind als
"vermeidbaren Schaden" zu betrachten, steige die Gefahr von Schadensersatzanspriichen an die Eltern, weil
diese trotz besseren Wissens durch die Geburt des Kindes Kosten verursacht hétten, so SPECK (1998). Es kann
davon ausgegangen werden, dass die allermeisten Eltern mit negativen Umweltreaktionen wie beispielsweise
Tuscheln hinter dem Riicken oder offener Aggression konfrontiert wurden, so CLOERKES (1997).



Friher war die allgemeine Erziehungshaltung im Vergleich zu heute eine andere: Das Selbstverstédndnis der
Muitter war ein anderes, und sie ordneten sich eher professionellen Helfern wie beispielsweise Psychologen und
Medizinern unter. Viele Eltern waren nicht auf Autonomie aus, sondern forderten Hilfe und
Rehabilitationsmafnahmen fir ihre Kinder (SPECK 1998). Das Sonderschulwesen und die
Rehabilitationseinrichtungen befanden sich zu diesem Zeitpunkt noch im Auf- bzw. Ausbau. Heute lehnen Eltern
vermehrt eine Bevormundung durch professionelle Helfer ab; sie organisieren sich in Selbsthilfegruppen und
klagen gleiche Rechte fiir ihre Kinder ein (THEUNISSEN 1999).

Es ist anzunehmen, dass aufgrund eines mittlerweile gut ausgepragten regionalen Netzes von Selbsthilfegruppen,
spezieller Diskussionsforen im Internet (AK DOWN-SYNDROM), einer gesamtgesellschaftlichen
Sensibilisierung gegeniuber Fragen der Erziehung und einer verstarkten Diskussion tiber Toleranz und
Integration von Menschen mit geistiger Behinderung die heutige Elternschaft sich den Erziehungsfragen in
groRerem Ausmal reflektierend zuwendet und sich deshalb etwaiger Konflikte und Probleme starker bewusst ist.

Arbeitsprogramm

Um ein nach Zahl und Struktur der ersten Befragung vergleichbares Kollektiv von Muttern eines Kindes mit
Down-Syndrom zu erfassen, soll ebenso wie 1969 der Zugang lber die Sonderschulen fiir geistig Behinderte in
Bayern (Schule zur individuellen Lebensbewaltigung) erfolgen, was sowohl vorbereitende Gesprache mit
Behdérden und Schultragern als auch begleitende Prasenz vor Ort erfordert. Die Eltern von nicht-bekinderten
Kindern werden Uber Regelschulen kontaktiert.

VVon wesentlicher Bedeutung ist die Erfassung signifikant groRer Vergleichsgruppen von Eltern von
Nichtbehinderten Kindern bzw. Kindern mit geistiger Behinderung unklarer Genese. Diese Gruppenbildung
erfordert eine breit angelegte, ganz Bayern umfassende Anlage der Befragung. Nur hierdurch sowie durch
kontinuierliche begleitende Informationsarbeit wird sich ein ausreichender Ricklauf an beantworteten
Fragebdgen erreichen lassen. Das Ansprechen einer mdglichst groRen Zahl von Mttern dient auch dem
Versuch, die wenigen, aber dul3erst interessanten Mtter zu erreichen, die sich nach einer Prénataldiagnostik mit
dem Ergebnis "Trisomie 21" bewusst fiir das Austragen der Schwangerschaft entschieden haben. Im Rahmen der
ansonsten anonym angelegten Befragung werden diese Miitter durch einen entsprechenden Vermerk auf dem
Fragebogen gebeten, personlichen Kontakt fur weiterfiihrende Gesprache mit uns aufzunehmen.

Die vergleichende Auswertung der Frageb6gen 1969 bzw. 2002 sowie des Zusatzfragebogens erfolgt in den
beteiligten Einrichtungen.

Die Studie soll in drei Phasen durchgefihrt werden (Beginn September 2002):

Vorbereitungsphase (6 Monate)

Fur das Erreichen einer hohen Akzeptanz der Befragung muss zunéchst bei den zustdndigen Schulbehdrden
(Kultusministerium, Schulverwaltung auf Regierungs- und Schulamtsebene) um administrative Unterstiitzung
nachgesucht werden, was personliche Vorsprache der Antragsteller erfordert. Ebenso erfolgen vorbereitende
Gesprache mit der Lebenshilfe e.V. als groitem Trager von Sonderschulen in Bayern sowie mit den in Bayern
aktiven Selbsthilfevereinigungen fir das Down-Syndrom und fiir spina bifida. Bereits in diese Gesprache wird
die beantragte wissenschaftliche Hilfskraft einbezogen, die im weiteren Verlauf stdndiger Ansprechpartner fir
die Einrichtungen, Organisationen und teilnehmenden Miitter sein wird. Des Weiteren wird es Aufgabe des
wissenschaftlichen Hilfskraft sein, den neuen erganzenden Fragebogen zu konstruieren.

Erfassungsphase (12 Monate)

An die etwa 100 Sonderschulen G in Bayern werden die Fragebdgen zur schulinternen Verteilung an Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom {bersandt. Um die Vergleichsgruppe der Miitter von Kindern mit spina bifida zu
erreichen, werden die Fragebdgen Uber die drei bayerischen Schulen fur Kérperbehinderte verteilt. Mitter von
Kindern ohne Behinderung erhalten die entsprechenden Fragebdgen Uber Grund- und Hauptschulen. Die
organisatorische Abwicklung des Postversandes obliegt der beantragten studentischen Hilfskraft; die begleitende



Betreuung der Befragung leistet die beantragte wissenschaftliche Hilfskraft. Nach den Erfahrungen von 1969-72
ist eine befriedigende Ricklaufquote nur durch stdndigen Kontakt mit den Schultrdgern bzw. Eltern, auch durch
personliche Gesprache vor Ort, z.B. bei Elternversammlungen, erreichbar.

Auswertungsphase (6 Monate)

Nach Abschluss der iber ein Schuljahr laufenden Erfassung erfolgt die vergleichende statistische Auswertung
der Befragung und davon ausgehend der Langsschnittvergleich der Einstellungen der Mitter zwischen 1969 und
2002. Innerhalb des aktuellen Untersuchungskollektivs ist zur Bewertung des Einflusses von Selbsthilfegruppen
der Vergleich zwischen in Gruppen organisierten und nicht organisierten Mittern von zentraler Bedeutung. Die
erwartungsgeman wenigen Matter, die nach Pranataldiagnostik ihr Kind mit Down-Syndrom geboren haben,
sollen in personlichen, von der beantragten wissenschaftlichen Hilfskraft durchzufuhrenden personlichen
Interviews detailliert nach ihrer Haltung befragt werden.

FOCUS 52/97

Oldenburg

., Mir kommen die Tranen"

Ein Kind Uberlebt die Unterbrechung der Schwangerschaft. Nun wollen die Eltern
klagen.

Furchtbare Dramen sind einfache Geschichten: In der Oldenburger Frauenklinik sollte ein
neugeborener Junge unbedingt sterben - doch das Kind wollte leben, unbedingt.

Anfang Juli kam eine 35 jahrige Frau aus einem Dorf in Niedersachsen in die gynékologische
Abteilung der Stadtischen Klinik. Sie sei, so der Arzt, in einem "psychisch desolaten Zustand™
gewesen. Sie war in der 25. Woche schwanger. Bei dem Embryo hatte ein Arzt einen Gendefekt
diagnostiziert: Trisomie 21, die Ursache einer geistigen Behinderung - des Down-Syndroms. Die Frau
bat um eine Abtreibung.

Die Arzte ,wollten helfen". Sie entschlossen sich zu e_i_ner Operation, die ohnehin im Graubereich
arztlicher Ethik stattfindet und in diesem Fall Eltern, Arzte und Kind in eine Katastrophe fihrte.

Die Geburt wurde eingeleitet. Das Kind aber, ein Frithchen mit 690 Gramm Gewicht und einer GroRe
von 32 Zentimetern, war nicht tot. Es wurde in eine Decke gewickelt und ,,beobachtet"”. Dieser
winzigen Portion Mensch, so die Erwartung, wiirde das Leben schon bald entweichen.

Doch Atmung und Puls horten nicht auf. Stunde um Stunde kdmpfte sich der Kleine ins Leben.
SchlieRlich hatten die Arzte genug. Sie berieten sich mit den Eltern. Man kam tiberein, das Kind von
nun an zu betreuen. Die Behandlung, so erklarte die Rechtsanwaltin der Eltern gegentiber FOCUS,
habe ,,etwa 10 Stunden nach der Geburt™" begonnen.

~Entgegen vorheriger Ankiindigung”, so die Anwaltin, habe der S&ugling die ,,zum Zwecke" der
Schwangerschaftsunterbrechung ,,vorzeitig eingeleitete Entbindung tiberlebt". Fir das Kind und fur
die Eltern verlangt die Anwaltin nun Schadenersatz und Schmerzensgeld von der Klinik. Man habe, so
heilt es bei den Arzten, in einer ,,extremen Grenzsituation" gehandelt. Wir konnten das Kind nicht
umbringen”. Die Anwiéltin:" Mir kommen die Trénen." Sie will in Kiirze die Verhandlungen
aufnehmen. Wenn man sich nicht einige, treffe man "sich ganz schnell vor Gericht.” Ihr Vorwurf: Ihre



Mandantin sei tiber das ,,Risiko" der Abtreibung -das magliche Uberleben des Kindes - nicht
aufgeklart worden.

Der inzwischen mehrfach operierte und durch die Geburt schwer geschéadigte Junge liegt auf einer
Pflegestation des Oldenburger Krankenhauses. Das Ganze sei, so heif3t es dort, eine "schreckliche
Geschichte.”

Stuttgarter Zeitung, 07.01.1998

Ermittlungen gegen Abtreibungs-Arzt

Behinderter Fétus Uberlebte Schwangerschaftsabbruch und wurde nicht medizinisch
behandelt

OLDENBURG (dpa). Die Eltern, deren behindertes Kind eine Abtreibung in der 25. Woche (iberlebte,
haben Strafanzeige gegen den verantwortlichen Arzt und das medizinische Personal der Stadtischen
Frauenklinik Oldenburg gestellt. Die Oldenburger Staatsanwaltschaft teilte mit, daraufhin sei ein
Ermittlungsverfahren wegen des Verdachts der Kdrperverletzung eingeleitet worden. Der (iberlebende
F6tus sei erst nach mehreren Stunden medizinisch behandelt worden. Die Staatsanwaltschaft will jetzt
kléaren, ob der Arzt fahrlassig und kriminell gehandelt hat. Die Anwaltin der Eltern fordert von den
verantwortlichen Arzten und Versicherungen Schadensersatz.

Die Mutter wollte den absehbar behinderten Fétus, bei dem das Down-Syndrom (,,Mongolismus")

festgestellt worden war, noch in der 25. Woche ihrer Schwangerschaft abtreiben. Die Anwaltin der
Eltern erklérte dagegen, die Schwangere sei nicht iber das Risiko aufgeklart worden, dal der Fotus
den Abbruch tberleben kdnnte. Dies hat der Leiter der Frauenklinik inzwischen bestritten.

In dem Oldenburger Fall soll der Junge noch immer auf der Intensivstation liegen und inzwischen
siebenmal operiert worden sein. Er werde spéter in einem Pflegeheim versorgt und befinde sich nicht
in der Obhut der Eltern, hiel? es.

Am Wochenende hatten Vertreter der deutschen Arzteschaft gefordert, da Abbriiche nur in einem
Stadium erlaubt sein sollten, in dem der F6tus aulRerhalb des Mutterleibs noch nicht lebensfahig ist.
Nach der zwanzigsten Woche sollten Abtreibungen ganzlich verboten werden, sagte der Prasident der
Bundesarztekammer, Carsten Vilmar.

Bei 30 Prozent der Abtreibungen nach der 20. Schwangerschaftswoche (iberlebt der Fotus nach
Angaben des hannoverschen Gynékologen Christian Albring den Eingriff. ,,Eine Abtreibung ist zu
diesem Zeitpunkt eigentlich nicht mehr gut durchfiihrbar", sagte der Spezialist, der fir die
Niedersachsische Arztekammer Fortbildungen zum Schwangerschaftsabbruch leitet. Bis zur 12.
Woche sind Abtreibungen nach Ansicht Albrings ,,problemlos”. Der Gebarmutterhalskanal werde
beispielsweise mit Stiften aufgedehnt, um die Geburt vorzeitig einzuleiten. Danach sei das nicht mehr
mdglich. Nur mit chemischen Wirkstoffen kénne dann der Gebarmutterhals noch eéffnet werden.

Bundesweit sind 1996 rund 140000 Foten abgetrieben worden. ,,Weit tber 90 Prozent allerdings bis
zur zwolften Woche", betonte Albring. Dies bestatigt Bernd Hiineke, Professor Universitéts-
Frauenklinik Eppendorf in Hamburg. Ihm zufolge werden weniger als drei Prozent der Féten nach der
14. Woche abgetrieben - dann meist wegen Schéden des zentralen Nervensystems (Fehlen des Hirns,
offenem Riicken, Wasserkopf), schwerwiegenden Fehlbildungen der Harnwege oder des Herzens.
Indes versuchen Spezialisten wie Hiineke, Frithgeburten bereits ab der 24. Woche oder sogar noch
friher durchzubringen. Ein genetischer Defekt wie die im Oldenburger Fall vorliegende Trisomie 21
oder Down-Syndrom laBt sich nach Angaben Hiinekes schon in der neunten Woche feststellen.



Das bestétigte Professor Detlev Muhlenstedt, Leiter der Stadtischen Frauenklinik in Oldenburg,
Deutschen Presseagentur (dpa). Er fihrt die an seinem Krankenhaus eingetretene Situation auf das
Verschulden der Mutter zurlick, die die Diagnose verzdgert habe. ,,Als sie das Ergebnis dann erfuhr,
brach sie zusammen. Wir haben uns schlieflich erbarmen lassen, uns trifft nicht die Spur eines
Vorwurfes." Dem widerspricht die Anwaltin der Eltern. Die Arzte hitten zudem zuvor gesagt, daB das
Kind den Eingriff allenfalls fiir kurze Zeit tberleben kdnnte.

Stuttgarter Zeitung, 07.01.1998
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