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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

zundchst mochte ich Ihnen, auch im Namen des
Teams in unserem Down-Syndrom InfoCenter, fiir
das neue Jahr alles Gute wiinschen. Gleichzeitig
bedanken wir uns fiir die vielen Weihnachts- und
NeujahrsgriifSe, die wir von unseren Leserinnen
und Lesern zugeschickt bekamen.

Vor Ihnen liegt wieder ein neues Heft voller Infor-
mationen. Jedes Mal, wenn ich mit der Arbeit fiir eine neue
Ausgabe anfange, frage ich mich, ob ich wohl geniigend ., Stoff™
haben werde, um eine ganze Zeitschrift zu fiillen. Aber am Ende
muss ich dann manchen Artikel wegen Platzmangel wieder
herausnehmen.

Zwei sehr aufschlussreiche Berichte iiber die Alzheimer-Krankheit
und iiber ADHS gewdhren uns einen Einblick in diese schwierigen
Themen, mit denen wir als Angehorige von Menschen mit Down-
Syndrom oder als Fachleute, die diese Personengruppe begleiten,
konfrontiert werden kénnen. Erfreulich ist es, dass die Autoren
dieser Beitrdge aus Deutschland stammen und wir einmal nicht
auf ausldindische Quellen zuriickgreifen mussten.

Eine Frage, die uns hdufig gestellt wird, ist, ob die zunehmende
Inanspruchnahme der Pranataldiagnostik einen Einfluss hat auf
die Hdufigkeit von Geburten von Babys mit Down-Syndrom. Frau
Prof. Etta Wilken fasst die Ergebnisse ihrer Untersuchungen in
einem Bericht zusammen.

Auperdem stellt sie die Ergebnisse einer grof3en Befragung iiber
die Situation der Geschwister von Menschen mit Down-Syndrom
vor. Die Fragebogen wurden mit unserer Zeitschrift verschickt.
Wir bedanken uns bei den Lesern von Leben mit Down-Syndrom,
die sich an dieser Studie beteiligten.

Ein Blick iiber die Grenzen schadet nicht. So stelle ich Ihnen dieses
Mal Down-Syndrom-Zeitschriften aus verschiedenen europdischen
Landern vor. Ich freue mich zu sehen, dass es allmdhlich iiberall
mehr Informationen fiir Eltern gibt. Dabei sind die Kontakte, die
durch EDSA, die europdische Down-Syndrom Association, ermog-
licht werden, dufSerst wertvoll. Von diesem Informationsaustausch
konnen Familien und Fachleute in allen Mitgliedsldindern
profitieren.

Herzlich Ihre
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AKTUELLES

deutsches

down-syndrom
infocenter

Nachrichten aus dem
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter

Preisverleihung des , Moritz 2002 "

in der Tafelhalle in Nirnberg.

Die beiden Preistrager: Gisela Hohne
und Klaus Erforth. Moritz Hohne mit
dem ,, Moritz 2002* im Vordergrund.
Hinten: Cora Halder, die den Preis

Ubergab und die Laudatio hielt.

Preisverleihung , Moritz 2002*
an Gisela Héhne und Klaus Erforth

Zum vierten Mal wurde der Down-Syndrom-Preis, der
~Moritz", der alle zwei Jahre von der Zeitschrift Leben
mit Down-Syndrom gestiftet wird, vergeben. Mit diesem
Preis mochten wir unseren Dank und unsere Anerken-
nung fiir besonderes Engagement in der Arbeit mit Men-
schen mit Down-Syndrom zeigen.

Der sMoritz“ wurde erstmals 1996
an Frau Etta Wilken, Professorin
der Sonderpddagogik an der Uni Han-
nover, vergeben. 1998 ging die Aus-
zeichnung nach Paderborn, an den Me-
diziner Dr. Wolfgang Storm, und im
Jahr 2000 landete der ,Moritz“ in Dres-
den — der Kinderarzt Dr. Ekkehart Pa-
ditz wurde damit geehrt.

Es waren also zundchst Fachleute
aus der Medizin und aus der Pidagogik,
die fiir ihr Engagement fiir Menschen
mit Down-Syndrom ausgezeichnet wur-
den. Geschichtlich gesehen waren es
auch die Mediziner und dann Vertreter
anderer Disziplinen, die ein Interesse an
Menschen mit Down-Syndrom zeigten.
Wobei hédufig nicht so sehr der Mensch
an sich, sondern vielmehr das Phéno-
men des Down-Syndroms oder der
Mensch als Objekt der Therapie fiir die
Fachleute interessant war.

Heute sind wir zum Gliick ein ganzes
Stiick weiter. Allméhlich entdecken wir
andere Seiten an Menschen mit Down-
Syndrom. Ganz wesentlich ist die Fest-
stellung, dass sie Menschen sind, wie
wir alle! Mit den gleichen Wiinschen,
Traumen und Bediirfnissen. Ein Chro-
mosom hin oder her.

Und mittlerweile wissen wir, dass
diese Menschen nicht nur sprechen, le-
sen, schreiben oder Skifahren lernen
konnen, sondern auch zu erstaunlichen
Leistungen im kiinstlerischen Bereich
fahig sind. So spielen heute viele von ih-
nen ein Instrument oder setzen ihre
Kreativitdt beim Malen um. Schauspie-
ler mit Down-Syndrom sind immer héu-
figer in Theaterstiicken und Fernseh-
und Kinofilmen zu sehen. Das Arbeiten
als Kiinstler bietet den Menschen mit
Down-Syndrom eine echte Lebensper-
spektive und trdgt zu einer besseren Le-
bensqualitéit bei.

Die regelméfig im Oktober durchge-
fithrte bundesweite Aufkldrungsaktion
hat deshalb in diesem Jahr Kiinstler mit
Down-Syndrom in den Mittelpunkt ge-
stellt. Diese Aufklarungsaktion war fiir
das Deutsche Down-Syndrom InfoCen-
ter der Anlass, die Berliner Gruppe
RambaZamba, in der auch einige
Schauspieler mit Down-Syndrom spie-
len, nach Niirnberg einzuladen.

Und dieses Ereignis lie3 sich wun-
derbar verbinden mit der Preisverlei-
hung, denn das war uns klar, dieses Mal
sollte der Preis weder an einen Medizi-
ner noch an einen Pddagogen, sondern
an einen Kiinstler vergeben werden! An
jemanden, der Menschen mit Down-
Syndrom aus einer anderen Sicht be-
trachtet, als Menschen mit speziellen
Begabungen, mit schlummernden kiinst-
lerischen Fahigkeiten, die darauf war-
ten, entdeckt und gefordert zu werden.
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Gisela Hohne und Klaus Erforth griin- Ram ba_za_m ba mit " Macunai ma“

deten 1990 den Verein ,Sonnenuhr, « .
Werkstatt der Kiinste fir Menschen mit 111 N urn b e I’g
geistiger Behinderung und Andere®.
Schon davor machten die beiden einige
Jahre Theater mit behinderten Kindern
aus einer Tagesforderstétte. Das war in
der damaligen DDR schon etwas Auf3er-
gewohnliches! Der gemeinsame Sohn,
Moritz, der das Down-Syndrom hat, hat
sie dazu inspiriert. Theaterarbeit mit
Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung — das war damals nicht nur im
Osten, sondern auch im Westen etwas
ganz Neues. Pionierarbeit, wobei ganz
sicherlich gegen viele Vorurteile ge-
kampft werden musste. Aber es ist ih-
nen gelungen, mit der Gruppe Ramba-
Zamba zu zeigen, wozu Menschen mit
einer geistigen Behinderung fahig sind,
wenn sie gefordert, wenn sie professio-
nell begleitet werden und vor allem
wenn man an sie glaubt.

Gisela Hohne und Klaus Erforth ar-
beiten seit mehr als zehn Jahren enga-
giert mit diesen begabten Schauspie-
lern, so konnte eine ganze Reihe her-
vorragender Inszenierungen entstehen,
mit denen die Gruppe nicht nur in Ber-
lin auftrat, sondern womit sie auch in
anderen Stidten Deutschlands und im
Ausland gastierte. Es erschienen viele
Artikel in renommierten Zeitschriften,
es folgten Preise und Anerkennungen.
Mittlerweile ist RambaZamba deutsch-
landweit bekannt und von der profes-
sionellen Bithne nicht mehr wegzuden-
ken.

Mit dem ,Moritz“ 2002 danken wir
Gisela Hohne und Klaus Erforth fiir ihre
beispiellose Arbeit mit Menschen, die
héufig genug als unfihig, ja als unniitz
angesehen werden. Wir danken fiir die
vielen Jahre Engagement u.a. fiir Men-
schen mit Down-Syndrom. Wir hoffen,
dass ihre Arbeit ein Beispiel und ein An-
sporn sein wird fiir andere Theater-
fachleute, dass sie diese Idee aufgreifen
und umsetzen, sodass an mehreren Or-
ten Menschen mit einer Behinderung
die Chance bekommen, nach ihren Be-
gabungen gefordert zu werden. Und wir
hoffen, dass RambaZamba weiterhin
mit ihrem Theaterspiel das Publikum
begeistern wird.

Szenen aus Macunaima

Fotos: Frank Boxler
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Bilder der
Lebensfreude

ine zweite Veranstaltung, die im

Rahmen der Deutschen Down-Syn-
drom-Wochen vom InfoCenter organi-
siert wurde, war eine Kunstausstellung
mit Bildern von drei Kiinstlern mit
Down-Syndrom aus der de La Tour
Werkstatt in Treffen, Kédrnten. Das Sie-
mensForum Erlangen zeigte sich inter-
essiert, die Bilder dieser Kiinstlergrup-
pe in ihrer Galerie auszustellen.

Bei der Vernissage am 28. Novem-
ber hielt Professor Max Kldager, Kunst-
historiker und Dozent an der Universitét
in Heidelberg, eine Ansprache, bei der
er die Besonderheiten dieser Kunst er-
lauterte. Seit mehr als 20 Jahren wird
das schopferische Schaffen der mittler-
weile acht Kiinstler/-innen der Werk-
statt de La Tour von Prof. Klager wis-
senschaftlich begleitet und betreut.

Christoph Eder, der als Jiingster im
Kreise der Treffener Kiinstler tatig ist,
entwickelte innerhalb kiirzester Zeit ei-
nen bemerkenswerten, archaisch an-

Kunstausstellung

)

Bilder der
Lebensfreude

mutenden Zeichen- und Malstil.

Willi Lassenberger, der Altmeister
und Begriinder der Werkstatt, zeigt in
seinen Arbeiten eine umrissbetonte,
stark symmetrisch geprédgte Darstel-
lungsweise und bei Peter Smoley stehen
der Farbfleck und dessen Anpassung in
ein lebendiges Figur-Grundgeflecht im
Vordergrund. Seine dynamische, heftig

bewegte Malweise mit Olkreiden sorgt
fiir eine fernwirksame Farbgestaltung,
die den Kiinstler als ausgesprochen
farbdominant ausweist.

In der vorigen Ausgabe von Leben
mit Down-Syndrom haben wir bereits
ausfiihrlich iiber die Kiinstler aus Oster-
reich und iiber die de La Tour Werkstatt
in Kérnten berichtet.

Neues DS-Poster
mit Informationen

n Potsdam hatte dieses neue Poster

mit Informationen zum Down-Syn-
drom Premiere, aber die meisten Leser
der Zeitschrift kennen es sicherlich noch
nicht. Ubersichtlich gegliedert, schén
gestaltet in frischen Farben (siehe auch
Riickseite der Zeitschrift fiir die farbige
Version) ist das Plakat hervorragend ge-
eignet, es bei Infoveranstaltungen ein-
zusetzen. Inzwischen haben es schon
viele Schulen, Kindergérten und For-
derstellen bestellt, es hingen schon Pos-
ter in Blichereien, in Gesundheitsdm-
tern etc. und das nicht nur wihrend der
Oktoberaktion!

Es gibt auch eine handliche A4-Ver-
sion mit gleichem Inhalt, als Handzettel
zum Verteilen gut geeignet. Die Preise
entnehmen Sie bitte dem beiliegenden
Bestellblatt.

LY i gt B (B ) P i
[P Sp—

W LT .

L L s A

Das neue Info-Poster
(hier in Schwarzweily
zu sehen) entspricht
im Inhalt dem bewéhr-
ten Flyer ,Fragen und
Antworten”

| R R & ASSe

THE By S et Mo ol

T M S e e ot il

Tem e sy o lerwr Sumwrs
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Pranatale Diagnostik und Haufigkeit
des Down-Syndroms

Etta Wilken

Die zunehmenden Angebote der invasiven und nicht-invasiven Prinataldiagnostik
fiihren zu einer verstdrkten Inanspruchnahme, auch von Frauen, bei denen kein
spezielles Risiko fiir die Geburt eines behinderten Kindes besteht. Da abweichende
Befunde iiberwiegend zum Abbruch der Schwangerschaft fiihren, ist davon auszuge-
hen, dass sich besonders in Bezug auf die Hdaufigkeit von Geburten von Kindern mit
Down-Syndrom dadurch langfristig Verdnderungen ergeben.

Eine Befragung an Sonderschulen fiir geistig Behinderte zeigte entsprechende
Tendenzen. Im Vergleich zu dlteren Erhebungen ist der Anteil von Schiilerinnen und
Schiilern mit Down-Syndrom sehr deutlich zuriickgegangen.

Das Down-Syndrom ist mit einer auf
etwa 800 Geburten eines der hiu-
figsten angeborenen Syndrome. Es wird
verursacht durch eine Trisomie des 21.
Chromosoms, wobei tiberwiegend die
freie Form und nur selten eine Translo-
kation oder ein Mosaik vorliegt.

Menschen mit Down-Syndrom leben
iiberall auf der Welt, auf allen Konti-
nenten und bei allen Rassen. Und wahr-
scheinlich hat es Menschen mit Down-
Syndrom auch schon immer gegeben.

Aufgrund zunehmender und diffe-
renzierterer Angebote der prdnatalen
Diagnostik und einer steigenden Akzep-
tanz dieser Verfahren, die bei patholo-
gischem Befund meistens zu einem
Schwangerschaftsabbruch fiihren, ist
jedoch anzunehmen, dass sich langfris-
tig Verdnderungen ergeben werden. Al-
lerdings gibt es dazu bisher kaum ge-
nauere Erkenntnisse.

Durch eine verbesserte entwick-
lungsbegleitende Vorsorge und medizi-
nische Betreuung ist die Lebenserwar-
tung von Menschen mit Down-Syndrom
insgesamt kontinuierlich gestiegen und
auch lebensbedrohende Krankheiten
und Beeintrichtigungen konnen erfolg-
reicher behandelt werden.

Es ist deshalb moglich, dass diese
verschiedenen Entwicklungen sowohl
Auswirkungen haben auf die Anzahl
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von Geburten von Kindern mit Down-
Syndrom als auch auf das Aufwachsen
und das Alterwerden. Noch ist aber
nicht bekannt, in welcher Weise es
tatsdchlich zu Verdnderungen in der Po-
pulation von Menschen mit Down-Syn-
drom gekommen ist. Deshalb ist es
wichtig, neuere Daten zu erheben und
einen Vergleich mit friiheren Untersu-
chungen vorzunehmen.

Pranataldiagnostik

Es ist davon auszugehen, dass aufgrund
einer vermehrten Inanspruchnahme
von prénataler Diagnostik durch
Schwangere mit einem Gebéralter von
tiber 35 Jahren sich die Geburt von Kin-
dern mit Down-Syndrom in dieser Al-
tersgruppe voraussichtlich deutlich ver-
ringern wird (vgl. Murken, 1990, 13).
Diese Annahme konnte durch eine
Schweizer Untersuchung bestétigt wer-
den, die ermittelte, ,dass die Anzahl der
Kinder mit Down-Syndrom bei Miittern
im Alter von 35 Jahren und mehr ab-
nimmt“ - allerdings auch, ,dass die Zahl
der Down-Syndrom-Kinder von Miittern
unter 35 Jahren ... steigt” (Jeltsch-Schu-
del, 1999, 55).

Das insgesamt erweiterte Angebot
von pranataler Diagnostik bewirkt aber
auch eine erhohte und oft wenig reflek-
tierte Inanspruchnahme, ohne dass eine

spezielle Indikation vorliegt — h&ufig
verbunden mit der falschen Annahme,
damit eine wichtige Untersuchung fiir
die Gesundheit des Kindes vorgenom-
men zu haben. Dazu trdgt auch bei, dass
prénatale Diagnostik oft generalisierend
als praventive MaBnahme bezeichnet
wird.

Diese Einstellungen und Verhaltens-
weisen konnen den Eindruck noétiger
vorgeburtlicher ,Qualitdtskontrollen®
erwecken und gerade bezogen auf das
Down-Syndrom zu besonderen Proble-
men fiihren. Es ist zu vermuten, dass
sich daraus langfristig Auswirkungen
auf die Anzahl der Geburten von Kin-
dern mit Down-Syndrom ergeben.

Verschiebung in der Altersverteilung
der Miitter

Allerdings gibt es auch Entwicklungen,
die gegenldufige Tendenzen erkennen
lassen. In einer umfangreichen Daten-
auswertung pra- und postnatal erfasster
Félle von Down-Syndrom in der
Deutsch-Schweiz wurde festgestellt,
dass insgesamt ,die Haufigkeit der mit
Trisomie 21 geborenen Kinder seit 1985
konstant (ist), obwohl in der Periode
1992 bis 1996 rund ein Drittel aller Fil-
le infolge Schwangerschaftsabbruch
nach prénataler Diagnose nicht zur Welt
kam*® (Binkert, Mutter, Schinzel, 1999).
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Es sind deshalb spezielle Griinde anzu-
nehmen. ,Die Ursache ist eine Rechts-
verschiebung der Altersverteilung der
Miitter bei der Geburt. Dadurch stieg
das mittlere Alter einer Mutter zwischen
1980 und 1986 von 26 Jahren auf 30
Jahre® (ebd.). Mit der sich heute zuneh-
mend ausprdgenden Tendenz, eine El-
ternschaft aus biografischen Griinden
deutlich spéter zu planen, stieg somit
durch das erhohte Lebensalter von Miit-
tern auch die relative Wahrscheinlich-
keit fiir die Geburt eines Kindes mit
Down-Syndrom.

Daraus ergibt sich aber auch, dass
heute das durchschnittliche Alter der
Miitter bei der Geburt ihres Kindes mit
Down-Syndrom kaum Abweichungen
aufweist gegeniiber dem Durchschnitts-
alter von anderen Frauen bei der Geburt
ihrer Kinder. Diese Entwicklung konnte
durch Auswertung umfangreicher Da-
ten, die sich auf Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom bezogen, eindeutig be-
statigt werden (vgl. Wilken, 2001).

Untersuchungen aus der Schweiz
Interessant ist ein Vergleich von zwei
groen Untersuchungen aus der
Deutsch-Schweiz, die in nicht einmal
sehr groflem zeitlichem Abstand erfolg-
ten. Von den in den Jahren 1971 bis
1988 durchgefiihrten 53177 pranatalen
Untersuchungen waren 60 % altersindi-
ziert, d.h. die Miitter waren 35 Jahre
oder &lter. Einen pathologischen Befund
wiesen insgesamt 2 % auf, wobei nur bei
1 % eine Trisomie 21 festgestellt wurde
(Moser, Schibli, 2001).

In einer neueren Untersuchung aus
den Jahren 1992 bis 1996 wurden von
insgesamt 1118 Fillen von Down-Syn-
drom 396 prédnatal und 722 postnatal
erkannt. Dabei stieg der Anteil der pré-
natalen Erfassung mit ansteigendem Al-
ter der Mutter (Binkert, Mutter, Schin-
zel, 1999, 19). Durch die neueren Ultra-
schall- und Serum-Screening-Methoden
wurden jedoch in den letzten Jahren
mittlerweile auch bei den 25- bis 29-
Jéahrigen schon ein Viertel und bei den
30- bis 34-Jéahrigen ein Drittel der Félle
prédnatal nachgewiesen.

Nach einer pranatalen Diagnose und
Beratung wurde die Schwangerschaft
von 5,5 % ausgetragen (ebd.). In einer
weiteren Studie (EUROCAT von Acher-
mann, Addor, Schinzel, 2000), die sich
auf die Jahre 1988 bis 1997 bezieht,
wurde festgestellt, dass von allen erfass-

80
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20
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33 35 37 39 M 43 45
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ten Trisomien 21 bereits 53 % pranatal
diagnostiziert wurden. In der Gesamt-
gruppe waren nur 23 % der Miitter 35
Jahre und élter, wihrend bei 77 % der
jungeren Frauen mit keiner erhohten
Wahrscheinlichkeit gerechnet werden
musste.

Von den pranatal
erkannten Kindern mit
Down-Syndrom wurden
10 % geboren. Das sind
deutlich mehr Kinder,
als in dlteren Erhebun-
gen angegeben wurden.

Interessant ist jedoch, dass von den pré-
natal erkannten Kindern mit Down-Syn-
drom 10 % geboren wurden und damit
deutlich mehr, als in &dlteren Erhebun-
gen noch angegeben.

Auch in Seminaren fiir Eltern, die
ein Kind mit Down-Syndrom bekommen
haben, zeigt sich in den letzten Jahren
zunehmend, dass der Anteil der Miitter,
die bereits vor der Geburt vom Down-
Syndrom ihres Kindes wussten, wichst.
(Anmerkung: Bei der Bundesvereini-

Abb. 1: Angaben zur Altersverteilung der Mutter

gung Lebenshilfe werden seit 1989 Se-
minare angeboten fiir Eltern, die ein
Kind mit Down-Syndrom haben. Jéhr-
lich nehmen an diesen Seminaren iiber
100 Eltern teil. Obwohl deshalb sehr
umfangreiche Daten vorliegen, konnen
nur Tendenzen angegeben werden, weil
nur engagierte und informierte Eltern
teilnehmen. Ihre Aussagen sind deshalb
nicht reprasentativ.)

Dabei ergab oftmals ein auffélliger
Wert beim Triple-Test einen ersten Hin-
weis, der dann durch eine ergdnzende
Amniozentese abgekldrt wurde. Auch
aufgrund eines Herzfehlers, der beson-
ders hdufig bei Kindern mit
Down-Syndrom vorkommt und im Ul-
traschall erkennbar war, wurde in ein-
zelnen Féllen eine Trisomie vermutet
und dann durch Amniozentese be-
stitigt. In &dhnlicher Weise konnte
manchmal nach Feststellung einer typi-
schen Magen-Darm-Anomalie und dar-
aufhin durchgefiihrter Amniozentese
das Down-Syndrom festgestellt werden.
Zunehmend wird auch bei Ultraschall-
untersuchungen in der 11. bis 14. SSW
ein Nackenodem erkannt, das dann
ebenfalls noch durch ein invasives Dia-
gnoseverfahren bestétigt werden muss.

Da die Schwangerschaft von den
Miittern in diesen Féllen trotz vorlie-
gender Diagnose zu Ende gefiihrt wur-
de, konnte angenommen werden, dass

Leben mit Down-Syndrom Nr. 42, Jan. 2003 7
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sich eine moglicherweise beginnende
grolere Akzeptanz von Menschen mit
Down-Syndrom entwickelt. Zudem
kann vielleicht vermutet werden, dass
Frauen, die sich aufgrund biografischer
Uberlegungen zu einem bestimmten
Zeitpunkt fiir ein Kind entscheiden, sich
diese Kinder wiinschen und deshalb
eher bereit sind, sie so zu akzeptieren,
wie sie sind. Erste Untersuchungen aus
den USA scheinen diese Entwicklung
moglicherweise zu bestétigen. So wird
als Ergebnis einer Befragung berichtet,
dass der Anteil derjenigen, die nach pa-
thologischem Befund keine Abtreibung
vornehmen wiirden, sich in den letzten
Jahren erhoht hat; und eine andere Un-
tersuchung ergab, dass seit 1993 die
Abtreibung von Foten mit Down-Syn-
drom abgenommen hétte (vgl. Jeltsch-
Schudel, 2002).

Verantwortung der Eltern durch

die Technik neu definiert

Mit der Moglichkeit, mittels Empfang-
niskontrolle selbsthestimmt Einfluss zu
nehmen auf Elternschaft und Anzahl
der Kinder, wird Zeugung weniger
schicksalhaft, sondern eher zu einer be-
wussten Entscheidung. Durch die ange-
botenen verschiedenen Verfahren der
Prénataldiagnostik wird jedoch die zu
verantwortende Planung noch um den
problematischen Aspekt ,qualitativer
Kontrollen ergédnzt. Fiir Frauen kann
sich daraus das Gefiihl eines gesell-
schaftlich vermittelten Diagnosezwangs
ergeben, dem sie sich oft nur schwer
entziehen konnen. Trotz der immer be-
tonten Entscheidungsfreiheit von Eltern
kann deshalb nicht tiber die bestehen-
den Schwierigkeiten hinweggesehen
werden, zu einer wirklich selbst be-
stimmten Losung zu kommen. ,,Je mehr
Diagnosemdoglichkeiten es gibt, desto
mehr erweitert sich auch die Flirsorge-
pflicht der Eltern. Es ist die Technik, die
neu definiert, was ihre Verantwortung
ist“ (Beck-Gernsheim, 1990, 157)

Vorgeburtliche Untersuchungen

Mit prénataler Diagnostik werden alle
vorgeburtlichen Untersuchungen be-
zeichnet, die zum Ziel haben, spezifi-
sche Risiken fiir Schddigungen oder
Krankheiten zu erkennen. Dabei wird
unterschieden zwischen invasiven (hin-
eingehenden) und nicht-invasiven Un-
tersuchungsmethoden. Zu den nicht-in-
vasiven Verfahren gehoren Ultraschall,
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aber auch der so genannte Triple-Test
(die Kombination von drei verschiede-
nen Serumwerten). Die invasiven Ver-
fahren werden nur bei entsprechenden
Indikationen angeboten. Dazu gehoren
die Amniozentese (Fruchtwasserunter-
suchung) als die am haufigsten verwen-
dete Methode und die Chorionzotten-
biopsie.

Die héufigsten Griinde fiir das Inan-
spruchnehmen von prianatalen Untersu-
chungen sind ein erhohtes Alter der
Mutter, die Eltern haben bereits ein be-
hindertes Kind, ein Elternteil ist von Be-
hinderung oder genetischer Abwei-
chung betroffen oder in der Familie ei-
nes Elternteils ist ein Betroffener.
Manchmal fithren auch diffuse Angste
vor einer moglichen Geburt eines be-
hinderten Kindes dazu, ,sicherheitshal-
ber” prinatale Diagnose in Anspruch zu
nehmen.

Werdende Mutter in Dilemma

Zu bedenken ist jedoch, dass es zwar zu-
nehmend moglich ist, die Trisomie und
damit verbundene Entwicklungsabwei-
chungen vorgeburtlich zu erkennen,
aber eine Behandlung kann nicht ange-
boten werden. Deshalb fiihrt die Dia-
gnose Down-Syndrom die werdende
Mutter immer in ein Dilemma, zwischen
zwei Alternativen wéhlen zu miissen,
die sie beide nicht gewollt hat: einen
Schwangerschaftsabbruch oder die Ge-
burt eines Kindes mit Down-Syndrom.
Zudem muss eine Entscheidung in rela-
tiv kurzer Zeit getroffen werden. Aber
meistens werden Eltern mit ihrer Ver-
zweiflung und Sorge in dieser proble-
matischen Situation allein gelassen und
begleitende Beratung wird oft schmerz-
lich vermisst. Es ist allerdings auch
schwierig, ein angemessenes familien-
bezogenes Beratungsangebot zu ma-
chen, ohne dadurch die selbst bestimm-
te Entscheidungsfindung der Eltern di-
rekt oder indirekt zu beeinflussen.

Eine spezielle Problematik ergibt
sich, wenn z.B. durch Ultraschall relativ
spét (nach der 22. Woche) festgestellt
wird, dass bei dem Kind wahrscheinlich
ein Down-Syndrom vorliegt. Wird den
Eltern der Befund dann mitgeteilt? Be-
ziehen sich Uberlegungen dann nur auf
die besonderen Probleme eines spéiten
Schwangerschaftsabbruchs oder erfol-
gen dann Beratung und Begleitung, da-
mit die Eltern sich auf die Geburt eines
behinderten Kindes vorbereiten kon-

nen? Werden Angst und Verzweiflung
die Zeit bis zur Geburt pragen? Einzel-
ne Erfahrungen, die betroffene Eltern in
den Elternseminaren berichteten, ver-
deutlichen, wie schwierig fiir alle Betei-
ligten der Umgang mit diesen neuen
Problemen ist.

Da gerade im Zusammenhang mit
den filschlicherweise als praventiv be-
zeichneten Moglichkeiten der Préanatal-
diagnose oft auf das Down-Syndrom
verwiesen wird, ist das weit verbreitete
Missverstdndnis entstanden, Kinder mit
dieser Behinderung wéren heute ver-
meidbar. Dieses Vorurteil kann zu einer
problematischen Einstellung gegeniiber
der Selbstverantwortung der Eltern fiir
ihr behindertes Kind fithren.

Auch die im sozialen Umfeld emp-
fundene deutliche Erwartungshaltung
beziiglich der Inanspruchnahme von
pranataler Diagnostik bei erhohtem Ri-
siko bedeutet fiir die Eltern eine Ein-
schrankung ihrer Entscheidungsfrei-
heit. Allerdings darf diese Problematik
nicht dazu fithren, durch moralisieren-
de Einflussnahme prédnatale Diagnostik
zu verurteilen und dadurch einen
gleichfalls unzuldssigen Erwartungs-
druck auszuiiben. ,Wir miissen alle als
Gesellschaft dafiir sorgen, dass einer-
seits eine elterliche Entscheidung fiir die
Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom
nicht als unzumutbare Belastung emp-
funden wird und dass andererseits eine
elterliche Entscheidung gegen die Ge-
burt eines Kindes mit Down-Syndrom
nicht als unzumutbarer Egoismus be-
wertet wird. Beide Sichtweisen wéren
einseitig® (Stengel-Rutkowski, 1990,
44). Daraus ergibt sich hinsichtlich ei-
ner ethisch verantwortlichen elterlichen
Entscheidungsfindung die Notwendig-
keit fiir eine Beratung, die weder pro-
fessionell noch moralisch dominiert sein
darf. Anzustreben ist, dass ,auf der Ba-
sis einer personlich positiven Einstel-
lung zu Menschen mit Behinderungen
eine angemessene und sachgerechte
Antwort auf elterliche Fragen und Be-
fiirchtungen méglich wird, sodass El-
tern kompetent fiir eine eigenverant-
wortliche Entscheidung werden® (Wil-
ken, U., 1992, 189). Es ist deshalb not-
wendig, dafiir Sorge zu tragen, dass die
pranatale Diagnostik ein offenes Ange-
bot fiir betroffene Frauen bzw. Familien
bleibt, bei bestehenden Risikosituatio-
nen eine individuelle, systembezogene
Antwort zu finden.
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Haufigkeit

Als J. Langdon Down 1866 eine Erstbe-
schreibung von Menschen mit einer geis-
tigen Retardierung vornahm, die beson-
dere Merkmale aufwiesen und die wir
heute nach ihm als Menschen mit
Down-Syndrom bezeichnen, stellte er
fest, dass der Anteil dieser Personen an
der Gruppe der geistig Behinderten
mehr als 10 % betrug (Down, 1866, 261).

Im Rahmen einer Erhebung an Son-
derschulen kommt Eggert 1969 zu der
Feststellung, dass von den erfassten 399
Kindern 25,1 % das Down-Syndrom hat-
ten. Auch Speck geht 1970 von einem
Anteil von etwa 20 % aus (vgl. Speck, 92).

Eine umfangreiche Erhebung von
Dittmann 1972 zur Haufigkeit des
Down-Syndroms an Sonderschulen fiir
geistig Behinderte in allen (alten) Bun-
deslindern kommt zu dem Ergebnis,
dass ,an den Sonderschulen fiir geistig
Behinderte zurzeit mit einem durch-
schnittlichen Anteil von 21 % Kindern
und Jugendlichen mit Down-Syndrom
zu rechnen® ist (1975, 146).

Auch wenn das Down-Syndrom
nicht immer zu einer geistigen Behinde-
rung fithrt, kann doch davon ausgegan-
gen werden, dass die mentale Retardie-
rung iiberwiegend so deutlich ausge-
pragt ist, dass zum Zeitpunkt dieser
Erhebung eigentlich alle Kinder Sonder-
schulen fiir geistig Behinderte besuch-
ten und somit — trotz erheblicher Unter-
schiede in den erfassten 131 Schulen —
es sich bei der Grof3e der Gesamtpopu-
lation (7688 Schiiler) insgesamt um re-
lativ verldssliche Werte handelt. Fiir
Niedersachsen ermittelte Dittmann bei
dieser Erhebung unter 577 Schiilern mit
geistiger Behinderung 126 mit Down-
Syndrom; das entspricht einem Anteil
von 22 % (vgl. ebd.).

Eine eigene Erhebung aus dem Jahr
1974, bei der 191 Schiiler mit Down-
Syndrom an neun verschiedenen Son-
derschulen erfasst wurden, ergab mit
21 % einen etwa vergleichbaren Ge-
samtwert (vgl. Wilken, 1977, 54). Noch
bei einer Erhebung aus dem Schuljahr
1988/89 an Sonderschulen fiir geistig
Behinderte in Baden-Wiirttemberg
(Riicklaufquote 100 %) wird der ermit-
telte Anteil von Kindern, die das Down-
Syndrom aufwiesen, mit 20 % angege-
ben (vgl. Dittmann, 1992, 12).

Deutlicher Riickgang
Um neue Daten iiber den Anteil der

Schiiler mit Down-Syndrom zu erhalten,
wurden im Mai 2000 an alle Sonder-
schulen und Tagesbildungsstétten fiir
geistig Behinderte in Niedersachsen
Fragebogen verschickt, wobei auch An-
gaben zu anderen Ursachen der geisti-
gen Behinderung und zu zusétzlichen
Beeintrachtigungen erfragt wurden.
Von den angeschriebenen 110 Schulen
haben sich 59 an der Umfrage beteiligt.
Die erhaltenen Daten beziehen sich auf
eine Gesamtpopulation von 3884 Schii-
lerinnen und Schiilern mit geistiger Be-
hinderung. Viele dieser Kinder hatten
zusétzlich zur geistigen Behinderung
gravierende Beeintriachtigungen und
insgesamt wurden 66 verschiedene
Syndrome genannt (u.a. Rett-Syndrom
(24), Prader-Willi-Syndrom (17), Fragi-
les-X-Syndrom (14), Pringle-Bournevil-
le-Syndrom (10), Cri-du-Chat-Syndrom
(9) und Williams-Beuren-Syndrom (8),
Wilken, 2000).

Die Gesamtzahl der Kinder mit
Down-Syndrom betrug 434, das ent-
spricht einem Anteil von 11,2 %. Auch
wenn man dabei die Kinder mit Down-
Syndrom beriicksichtigt, die in Nieder-
sachsen heute in Integrationsklassen
oder in der Sonderschule fiir Lernbe-
hinderte beschult werden, zeigen diese
Zahlen doch deutlich, dass im Vergleich
zu den fritheren Erhebungen sich der
Anteil der Kinder mit Down-Syndrom
an der Gesamtpopulation der geistig be-
hinderten Schiiler fast halbiert hat. Die
Stichprobengrof3e erlaubt die Schluss-
folgerung, dass es — trotz der verbesser-
ten Uberlebenschancen besonders im
Vorschulalter — heute deutlich weniger
Kinder mit Down-Syndrom im Schulal-
ter gibt. Die Ursachen sind vermutlich in
den genannten familienstrukturellen
und prinataldiagnostischen Griinden zu
sehen.

Mehr Jungen als Madchen

mit Down-Syndrom

Auffallig ist das unausgeglichene Ver-
héltnis von Jungen und Méddchen beim
Down-Syndrom. Schon in verschiede-
nen dlteren Publikationen wurde darauf
hingewiesen, dass es deutlich mehr
maénnliche als weibliche Menschen mit
Down-Syndrom gibt. Auch Dittmann er-
mittelte in seiner Stichprobe 47 %
Médchen und 53 % Jungen (ebd., 148).
In der eigenen Untersuchung von 1974
betrug das Verhéltnis 57,1 % Jungen zu
42,9 % Méadchen. Auch die neuen Daten

von 2000 ergeben wieder eine Relation
von 54 % Jungen zu 46 % Miadchen.

In der Gesamtpopulation der geistig
behinderten Schiiler zeigte allerdings
die gleiche Untersuchung noch ausge-
prigtere Unterschiede zwischen Jungen
mit 58,4 % und Madchen mit 41,6 %. Als
Ursache dafiir konnen recht unter-
schiedliche genetische und schédi-
gungsspezifische Faktoren angenom-
men werden.

Da jedoch beim Down-Syndrom die
zufallige chromosomale Fehlverteilung
allein nicht die geschlechtsspezifischen
Unterschiede erkldrt, ist noch offen,
welche Griinde hier vorliegen.
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Symptome und Diagnostik
der Alzheimer-Krankheit
bei Menschen mit Down-Syndrom

Autoren: J. Meindert Haveman, Sabine Michalek

Die Alzheimer-Krankheit ist immer noch nicht hinreichend erforscht. Bei Menschen
mit geistiger Behinderung, insbesondere mit Down-Syndrom, ist sie die hdufigste
Alterserkrankung, wobei infolge der genetischen Disposition rund 75 Prozent aller
iiber 65-Jahrigen eine Demenz vom Alzheimer-Typ entwickeln. Dieser enormen
Privalenzrate hat die Forschung bisher keinerlei Rechnung getragen. Es existieren
bis heute weder geeignete Testverfahren zur Bestimmung der Demenz auf dem Hin-
tergrund der Behinderung noch geeignete Therapieansdtze fiir diesen Personenkreis.
Ein Uberblick iiber die Schwierigkeiten, die Anzeichen der Krankheit friih zu erken-

nen.

Zur Lebenserwartung von Menschen
mit geistiger Behinderung

Durch medizinische Fortschritte und
bessere Lebensumstéinde ist die Lebens-
erwartung von Menschen mit Down-
Syndrom in den letzten Jahrzehnten
stark gestiegen. Obwohl die betreffen-
den Mortalitdtsstudien nicht immer ver-
gleichbar sind, z.B. in Bezug auf Design
und Zielgruppe, gibt es dennoch deutli-
che Trends. Es macht zwar einen epi-
demiologischen Unterschied, ob es sich
bei der untersuchten Gruppe um Men-
schen mit leichter oder schwerer geisti-
ger Behinderung handelt oder ob sie zu
Hause wohnen oder ihr ganzes Leben in
Institutionen verbracht haben, aber ge-
nerell steigt die Lebenserwartung steil
an. So lag die Lebenserwartung eines
Kindes mit Down-Syndrom, das 1929
geboren wurde, bei etwa neun Jahren,
1947 bei zwolf bis 15 Jahren und 1961
bei 18 Jahren (PENROSE 1949; COLL-
MANN/ STOLLER 1963; THASE 1982).

Bis 1990 hat sich die durchschnittli-
che Lebenserwartung bei Mdnnern und
Frauen mit Down-Syndrom mehr als
verdoppelt und betrug bis zu diesem
Zeitpunkt etwa 50 Jahre. Dieser Trend
der steigenden Lebenserwartung ist kei-
nesfalls abgeschlossen, obwohl Perso-
nen mit Down-Syndrom immer noch ei-
ne geringere Lebenserwartung haben
im Vergleich zur allgemeinen Bevolke-
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rung. So wurde 1988 in den Niederlan-
den festgestellt, dass 44,4 % der Perso-
nen mit Down-Syndrom das 60. Le-
bensjahr erreichen, die Quote der Ge-
samtbevolkerung lag im selben Jahr bei
86,4 % (HAVEMAN et al. 1989). In den
USA liegt der Prozentsatz deutlich nied-
riger: Hier werden nur 15 % der Mén-
ner und 20 % der Frauen ilter als 55
Jahre (BERG et al. 1993). Fiir 1995 wird
eine durchschnittliche Lebenserwar-
tung von 63 Jahren konstatiert (PURI et
al. 1995).

Erst durch die stark steigende Zahl
dlterer Menschen mit Down-Syndrom
in jiingster Vergangenheit zeigt sich das
erhohte Risiko dieser Gruppe, an einer
Demenz zu erkranken. Ein wesentlich
hoherer Prozentsatz von Personen mit
Down-Syndrom zeigt eine Tendenz zu
pathologisch-anatomischen Verédnde-
rungen einer frithen Demenz. Ab ihrem
40. Lebensjahr werden bei nahezu allen
Menschen mit Down-Syndrom neuro-
pathologische Symptome gefunden, die
auch bei der allgemeinen Bevilkerung
mit einer Demenzerkrankung vom Alz-
heimer-Typ gefunden werden. Es sind
jedoch nur wenige Personen, die zwi-
schen dem 30. und 40. Lebensjahr er-
kranken (HOLLAND 1998). In einer
Stichprobe (N=48) bei 30- bis 40-Jahri-
gen mit Down-Syndrom war kein Fall
einer Demenzerkrankung bekannt. Mit

zunehmendem Alter stiegen die Préva-
lenzraten jedoch stark an: 22 % der 40-
bis 49-Jdhrigen, 46 % der 50- bis 60-
Jahrigen und 73 % der Personen iiber
60 Jahre entwickelten eine Demenz
(MAASKANT et al. 1995). Diese Ergeb-
nisse weisen darauf hin, dass Menschen
mit Down-Syndrom nicht nur erheblich
héufiger, sondern durchschnittlich auch
20 bis 30 Jahre frither von einer De-
menz betroffen sind als die Allgemein-
bevolkerung.

Was ist eine Demenz vom
Alzheimer-Typ?
Eine Demenz des Alzheimer-Typs (DAT)
ist eine progressive, degenerative Atro-
phie des Gehirns. Sie ist so ausgepragt,
dass schwer wiegende Storungen des
beruflichen und des sozialen Lebens
auftreten (STORM 1995). Sie ist gekenn-
zeichnet durch eine graduelle Unregel-
méabigkeit der Gehirnfunktion, die mit
der Zeit zunimmt (THE ARC 1998). Cha-
rakteristisch sind der Schwund von Ner-
venzellen in Stirn- und Schldfenlappen
sowie das Vorkommen von Neurofibril-
lenknéueln, Plaques mit Amyloidkern
und ein Mangel an Ubertrigerstoffen.
Der deutsche Arzt Alois Alzheimer
beschrieb 1907 die mikroskopisch be-
obachtbaren Verdnderungen am Hirn-
gewebe einer Patientin mit schweren
Gedédchtnisstorungen aufgrund ihres
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Aussehens als ,senile Plaques® und
Lheurofibrillire Knduel“. Diese Anoma-
lien miissen auch heute noch festgestellt
werden, um die Alzheimer-Krankheit
zweifelsfrei diagnostizieren zu kénnen.
Dartiber hinaus geben aber auch ma-
kroskopische Auffilligkeiten Hinweise
auf das mogliche Vorliegen einer De-
menz vom Alzheimer-Typ (DAT): Die
Gehirne von DAT-Patienten sind im
Durchschnitt um 10 % leichter als die
von gesunden Menschen. Sie zeigen ei-
ne Verschméilerung der Hirnwindungen
(Gyri) und eine entsprechende Verbrei-
terung der Furchen (Sulci) zwischen den
Hirnwindungen. Die Hirnrinde wird im
Krankheitsverlauf schmaler, die Ventri-
kel sind aufgeweitet und die subkortika-
le Substanz des Striatums und des Tha-
lamusgebiets nimmt ab (KRAMER 1996).

Der atrophisierende Prozess des Ge-
hirns verlduft eher diffus, wobei den-
noch die Krankheitssymptome die spe-
ziellen regionalen Degenerationsprozes-
se widerspiegeln. Geddchtnisstorungen,
emotionale Schwankungen und Person-
lichkeitsverdnderungen geben Hinwei-
se auf Lasionen im limbischen Bereich.
Manche Symptome dhneln denen des
Klitver-Bucy-Syndroms, bei dem eine
Hirnatrophie ebenfalls Gedé&chtnis-
storungen und eine Verlangsamung der
motorischen Abldufe hervorruft. Weite-
re Lasionen im Assoziationskortex rufen
Agnosie, Aphasie und Apraxie hervor
(vgl. RINCK et al. 1992; JANICKI et al.
1994).

Biochemische Verdnderungen be-
treffen vorrangig eine Verminderung
der Neurotransmitter Acetylcholin, Nor-
adrenalin und Serotonin. Vor allem dem
Acetylcholin wird eine spezifische Rolle
bei Lernprozessen zugeordnet. Ist es re-
duziert, nehmen die Leistungen des
Kurzzeitgedédchtnisses rapide ab. Auch
die als Neurotransmitter fungierende
Aminosdure Glutamat steht im Ver-
dacht, sich schiddigend auszuwirken,
wenn eine Erhohung der intrazelluldren
Kalziumkonzentration auf das Neuron
einwirkt und zu seinem Untergang fiihrt.

Atiologisch wird zwischen der spo-
radischen (ca. 90 %) und der familidren
Form (ca. 10 %) der Alzheimer-Krank-
heit differenziert. Fiir die autosomal-do-
minant vererbte familidire Form hat die
molekularbiologische Forschung Muta-
tionen der APP- und Présenilin-Gene auf
den Chromosomen 21, 14 und 1 festge-
stellt.

Zum sporadischen Formenkreis werden
zahlreiche &tiologisch relevante Fakto-
ren zurzeit heftig diskutiert (Stoffwech-
selfaktoren, genetische Einfliisse, infek-
tiose Genese, neurotoxische Prozesse).
Diese konnen aber bislang alle keine be-
friedigende Verkniipfung zu den neuro-
pathologischen Ablaufen im Gehirn her-
stellen.

Abgrenzung von anderen
Krankheiten

Symptome einer DAT bei Menschen mit
Down-Syndrom koénnen auch durch an-
dere Krankheiten hervorgerufen wer-
den. Einige dieser Krankheiten haben
bei addquater Behandlung eine gute
Prognose und miissen bei der Differen-
tialdiagnose — bevor die Diagnose DAT
gestellt wird — ausgeschlossen werden.
Diese Krankheiten werden im Folgen-
den kurz dargestellt:

1 Vaskuldre Demenz

Darunter versteht man krankhafte Ver-
dnderungen der Gehirngefdfle. Dies
kann zur Folge haben, dass Blutgefafie
im Gehirn platzen oder durch Blutge-
rinnsel verstopft werden. Das betroffene
Gehirngewebe stirbt ab und es kann zu
einem Schlaganfall kommen.

I Frontalhirndemenz

Diese Demenzform beféllt zuerst die
Stirnlappen des Gehirns. Typische Sym-
ptome sind Verdnderungen der Person-
lichkeit, Abnahme des Urteilsvermo-
gens, impulsive Handlungen und Dis-
tanzlosigkeit.

I Parkinson-Krankheit
Die Parkinson-Krankheit ist gekenn-
zeichnet durch zdhfliissige Bewegungs-

abldufe, Steifheit der Muskulatur (Rigor)
und Zittern der Extremitdten (Ruhetre-
mor). Bei ungefahr 20 % der Erkrankten
entwickelt sich auch eine Demenz. Es
handelt sich bei der Krankheit um eine
neurologische Storung, die diejenigen
Regionen des Gehirns betrifft, die fiir die
Bewegungsabldufe zustdndig sind. Es
besteht ein Mangel des Botenstoffs Do-
pamin.

1 Depression

Symptome einer Depression kénnen ei-
ne Storung des Gedéchtnisses, der Kon-
zentration und des Denkvermdogens be-
inhalten.

1 HIV

Ungefahr 8 bis 16 % der Personen mit ei-
ner AIDS-Erkrankung zeigen eine HIV-
bedingte Demenz in spédteren Stadien
der Erkrankung. Typische Personlich-
keitsmerkmale bleiben meist erhalten,
aber es treten Symptome wie Apathie,
Verwirrtheit, Konzentrationsschwierig-
keiten, Vergesslichkeit, personlicher
Riickzug und emotionale Nivellierung
auf.

1 Schilddriisenunterfunktion
(Hypothyreose)

Eine Schilddriisenunterfunktion kann
demenzartige Symptome hervorrufen,
die durch die Gabe von Schilddriisen-
hormonen (Thyroxin) behoben werden
konnen.

1 Alkohol-Demenz

Extremer Alkoholkonsum kann durch
direkten und indirekten Vitaminmangel
zum so genannten Korsakow-Syndrom
(Vitamin-B1-Mangel) fithren, was Ge-
hirnschdden nach sich zieht.

.1 fear I am not in my perfect mind.

Methinks I should know you and know this man,
Yet I am doubtful. For [ am mainly ignorant
What place this is, and all the skill I have
Remembers not these garments, nor I know not
Where I did lodge last night.

(W. Shakespeare: King Lear IV vii 63)
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I Vitaminmangel

Beeintrdachtigungen der Gehirnleistung
konnen durch einen Mangel an B12 und
Folsdure hervorgerufen werden. Der
Mangelzustand kann durch entspre-
chende Vitamingaben behandelt wer-
den.

1 Entziindliche oder ansteckende
Krankheiten

Organe und das Gehirn kénnen durch
Krankheiten wie den ,,Systemischen Lu-
pus erythematodes® (eine Erkrankung
des Immunsystems) oder Infektionen
wie Neurosyphilis beeintrdachtigt wer-
den.

I Sauerstoffmangel

Nach einem Herz- oder Kreislaufversa-
gen, in dessen Verlauf das Gehirn zu
wenig Sauerstoff erhilt, kénnen De-
menz-dhnliche Symptome entstehen,
die aber oft therapierbar sind.

1 Gehirntumor

Verschiedene Hirntumore, wie Astrozy-
tome und Oligodendrogliome, haben
Bewegungsstorungen (Ataxie), Jackson-
Anfille, Sprachstérungen und hirnloka-
le Symptome zur Folge.

1 Schiddelhirntrauma
Schédelhirntrauma nennt man gedeck-
te oder offene Verletzungen am Kopf,
besonders an der Hirnhaut und am
Schédel. Die Verletzung kann auf wei-
che Gewebeschdden begrenzt sein oder
die Schddelknochen und das Gehirn
umfassen. Es kann zu einer posttrau-
matischen Epilepsie und einer trauma-
tischen Hirnleistungsschwédche kom-
men.

1 Gehorverlust

Aufgrund von Schwerhdrigkeit kann es
zu Kommunikationsproblemen kom-
men, d.h., die schwerhorige Person rea-
giert auf Ansprache nicht oder nur ver-
zogert, sodass sich der Eindruck ver-
stirkt, dass sie den Inhalt des Gesagten
nicht versteht (THE ARC 1998).

Diagnose Alzheimer-Krankheit

Es gibt bestimmte Indikatoren und
Warnhinweise, die auf eine Demenz
vom Alzheimer-Typ schlieBen lassen,
doch eine 100-prozentige Diagnose ist
erst post mortem durch eine Autopsie
moglich. Deshalb ist die differentialdia-
gnostische Abkldrung der Symptome
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notwendig. Das ,National Institute of
Neurological and Communicative Disor-
der and Stroke® (NINCDS) und die ,Alz-
heimer’s Disease and Related Disorders
Association® (ADRDA) unterscheiden
zwischen einer moglichen, einer wahr-
scheinlichen und einer mit Sicherheit
zutreffenden Diagnose. Diese Differen-
zierung hinsichtlich der Sicherheit der
Diagnosestellung ist vor allem wichtig
fiir die Zielgruppe élterer Menschen mit
Down-Syndrom.

1. Eine Demenz vom Alzheimer-Typ ist
moglich, wenn klinische Symptome be-
obachtet werden und sich mindestens
zwei Hirnfunktionen (Gedachtnis, Spra-
che, Denken) verschlechtert haben. Zu-
satzlich ist eine zweite Krankheit vor-
handen, die zwar nicht als Ursache der
Demenz angesehen wird, aber die Dia-
gnose fiir eine DAT ungewiss macht.

2. Eine Demenz vom Alzheimer-Typ ist
wahrscheinlich, wenn die gleichen Sym-
ptome wie bei der moglichen Diagnose
auftreten, aber keine zweite Krankheit
vorhanden ist.

3. Eine Demenz vom Alzheimer-Typ
kann mit Sicherheit diagnostiziert wer-
den, wenn Plaques und Neurofibrillen
im Gehirn bestimmt werden kénnen. Ei-
ne solche Diagnostik ist in der Regel nur
im Rahmen einer Obduktion mdglich
(BERG et al. 1993).

Um zu einer moglichen, wahr-
scheinlichen oder sicheren Diagnose zu
kommen und andere Storungen auszu-
schlieffen, sind umfassende medizini-
sche, neurologische und psychologische
Untersuchungen wichtig, denn eine De-
menz vom Alzheimer-Typ ist immer ei-
ne Ausschlussdiagnose.

Eine Untersuchung sollte folgende Be-
reiche enthalten:

I Korperliche und geistige Verfassung
Es ist von Bedeutung, dass Angehorige
und Betreuer zum anamnestischen Ge-
spriach hinzugezogen werden, um iiber
die Gesamtentwicklung und iiber spezi-
elle Schwierigkeiten in jiingster Vergan-
genheit, besonders im alltagsprakti-
schen Bereich, zu berichten.

I Prifung von Geddchtnis, Denken,
Sprache, Aufmerksamkeit
Anhand von standardisierten Tests, wie

dem ,Mini-Mental-Status-Test“ (vgl.
Abb. 1), konnen Defizite in diesen Be-
reichen festgestellt werden. Allerdings
setzen derartige Testinstrumentarien
ein bestimmtes kognitives Niveau vor-
aus, sodass sie bereits bei Personen mit
leichter geistiger Behinderung nicht oh-
ne weiteres anzuwenden sind. Es ist da-
her sinnvoll, zusétzlich eine erfahrene
Psychologin oder einen Psychologen zu
Rate zu ziehen.

1 Korperliche Untersuchung

Eine korperliche Untersuchung muss
durchgefiihrt werden, um andere Er-
krankungen, wie beispielsweise eine
Schilddriisenunterfunktion, die bei Per-
sonen mit Down-Syndrom iiberpropor-
tional haufig vorkommt, und andere, ei-
ner Demenz vom Alzheimer-Typ
dhnelnde Krankheiten auszuschlie3en.

1 Laboruntersuchungen

Um mogliche entziindliche Erkrankun-
gen, hormonale Storungen und Vita-
minmangelzustdnde zu erkennen, miis-
sen Blut- und Urinuntersuchungen
durchgefiihrt werden.

I Untersuchungen des Gehirns

Durch eine Kernspin-Tomographie
(MR) wird die Gehirnstruktur detailliert
dargestellt. Eine Baseline-Messung im
Alter von ca. 30 Jahren ist anzuraten.
Wenn diese Untersuchung bei Verdacht
auf Alzheimer-Krankheit wiederholt
wird, konnen Gehirnverdnderungen er-
kannt werden.

Anhand einer Computer-Tomogra-
phie (CT) konnen Durchblutungsstérun-
gen oder Tumore ausgeschlossen wer-
den.

Mit Hilfe einer Single-Photon-Emis-
sion-Compued-Tomographie (SPECT)
kann die Durchblutung des Gehirns ge-
messen werden. Die Durchblutung und
der Zuckerstoffwechsel sind im Gehirn
von Alzheimer-Patienten in bestimmten
Arealen verringert, weil die Nervenzel-
len in ihrer Funktion beeintrachtigt sind
(SASS/WITTCHEN 1996).

Anhand dieser unterschiedlichen
Diagnoseverfahren ist in der allgemei-
nen Bevolkerung eine 80- bis 90-pro-
zentige Sicherheit bei der Diagnose ei-
ner Demenz vom Alzheimer-Typ zu er-
reichen. Die Sensivitdt und Spezifitat
der diagnostischen Verfahren fiir Men-
schen mit geistiger Behinderung ist je-
doch nicht bekannt.
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Diagnostische Klassifikation

Zwei Klassifikationssysteme konkurrie-
ren weltweit um die Formulierung der
diagnostischen Kriterien: ICD-10 (Inter-
national Classification of Mental and
Behavioural Disorders, WHO 1999) und
DSM-1V (Diagnostic and Statistical Ma-
nual of Mental Disorders, American Psy-
chiatric Association, 1996). Fiir beide
Klassifikationsmodelle gilt, dass die all-
gemeinen Kriterien fiir eine Demenz er-
filllt und andere Ursachen fiir die rapi-
de Abnahme der kognitiven Funktionen
ausgeschlossen sein miissen; d.h., so-
lange eine DAT, wie zuvor beschrieben,
nur postmortal durch eine Hirnbiopsie
eindeutig festgestellt werden kann,
bleibt sie eine rein deskriptive sowie ei-
ne Ausschlussdiagnose (ZAUDIG/WITT-
CHEN/SASS 2000).

Bei der Diagnosestellung bei Men-
schen mit geistiger Behinderung ist ICD-
10 dem DSM-IV vorzuziehen, weil hier
spezifischere Kriterien gefordert wer-
den, die sich durch Verhaltensbeobach-
tung erschlieBen lassen. Bei dieser Per-
sonengruppe steht nicht die beeintrach-
tigte Leistungsfahigkeit an sich im Vor-
dergrund, sondern die beobachtbare
Verschlechterung derselben (AAMR-
IASSID 1995).

Kognition und Gedachtnis

Beide Klassifikationssysteme fordern
Gedéchtnisstorungen bei Demenzen, in
ICD-10 wird jedoch zusétzlich eine Ab-
nahme der intellektuellen Féhigkeiten
beschrieben. Eine beobachtbare Ver-
schlechterung der Gedichtnisleistung
zeigt sich bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung auf einem anderen Level als
bei nicht behinderten Menschen.
Wiéhrend erste Anzeichen einer Demenz
sich in der Durchschnittsbevilkerung
sehr diffizil bei der mangelnden Inte-
gration neuer Informationen in das
Langzeitgeddchtnis zeigen, miissen
Symptome bei ohnehin kognitiv beein-
trichtigten Personen schon sehr grob
sein, um tiberhaupt aufzufallen. Am
ehesten zeigen sich die Gedéchtnisaus-
falle in fehlerhaften Verrichtungen des
alltdglichen Lebens. Diese Schwierigkei-
ten, den gewohnten Alltag zu meistern,
miissen in Abstufung des Grads der
geistigen Behinderung beurteilt werden
(vgl. AAMR-IASSID 1995):

mittlerer Behinderung (1Q 40-70):

Abnahme der Gedachtnisleistung bei Personen mit leichter bis

I Leichte Gedédchtnisstorungen

Treffen mit Freunden).

1 Mittlere Geddchtnisstorungen

dern.

I Schwere Gedachtnisstorungen

zu bewdéltigen.

Familie zu erinnern.

a) Die Betroffenen vergessen ihre sozialen Verabredungen (Ausfliige,

b) Sie finden gewohnheitsmafBig abgelegte Gegenstiande nicht wieder.
c) Sie vergessen Hausarbeiten oder anderen Pflichten, auch wenn sie
von Familienmitgliedern oder Betreuern daran erinnert werden.

a) Die Betroffenen konnen nicht sagen, was sie tagsiiber gemacht ha-
ben, was sie gegessen haben oder wo sie gewesen sind.
b) Sie erinnern sich nicht mehr an die Namen von Familienmitglie-

¢) Sie konnen sich nicht mehr in der unmittelbaren Nachbarschaft
orientieren und finden nicht mehr nach Hause.

a) Die Betroffenen bendtigen standig wachsende Unterstiitzung, sich
an Schritte zu erinnern, die notwendig sind; um bestimmte Aufgaben

b) Sie sind zunehmend nicht mehr in der Lage, sich an Freunde und

I Personen mit schwerer Behinderung (IQ < 40):
Gedéachtnisverluste bei Menschen mit einer schweren geistigen Behin-
derung sind bei verbal extrem eingeschrénkten Fahigkeiten dieser
Personen nur schwer zu erfassen. Dokumentiert werden konnen die
Gedéachtnisstéorungen entweder iiber nonverbale Testverfahren oder
wenn sich die Ergebnisse standardisierter Testverfahren permanent
verschlechtern. Aufschluss geben aber auch die reguldaren Betreu-
ungs- und Entwicklungsberichte der Unterstiitzungspersonen, die ei-
ne Abnahme basaler alltdglicher Fertigkeiten verzeichnen.

Abnahme anderer kognitiver
Leistungen

Anhaltspunkte fiir die Verschlechterung
anderer kognitiver Funktionen liefert
die Abnahme des abstrakten logischen
Denkvermogens (insbesondere urteilen,
planen und organisieren, in Abldufen
denken). Diese Verschlechterung kann
sich iberdeutlich in nicht routinemafi-
gen Handlungsabfolgen (Einkaufen oder
komplette Mahlzeitenvorbereitung) zei-
gen. Fundamentalere Defizite werden
deutlich, wenn automatisierte, also
durch extreme Routine geprédgte Hand-
lungsabldufe nicht mehr funktionieren:
sich ankleiden, sich waschen und zur
Toilette gehen, den Tisch decken, Be-
griiBungen, z.B. Hindeschiitteln.

Verhaltensstorungen

In DSM-IV werden zur Demenzdiagno-
se Verhaltensstorungen nicht genannt.

Anders in ICD-10: Hier werden explizit
Nachweise von einer Storung der Af-
fektkontrolle, des Antriebs oder devia-
tem Sozialverhalten gefordert.

Beginn

Die Kriterien fiir Demenz beider Syste-
me unterscheiden sich erheblich, insbe-
sondere in den frithen Stadien der De-
menz (vgl. ZAUDIG/WITTCHEN/SASS
2000). Beide Klassifikationssysteme dif-
ferenzieren zwar zwischen frithem und
spidtem Krankheitsbeginn (< 65 J. <);
ICD-10 weist jedoch jeweils eigenstin-
dige Kriterien auf. Fiir den frithen Be-
ginn sind plétzlicher Beginn und schnel-
le Progredienz oder zusédtzlich eine
Aphasie, Agraphie, Alexie, Akalkulie
oder Apraxie gefordert.
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Verlauf der Krankheit anhand
der ICD-10-Kategorien:

«Wie Herr T. an Alzheimer erkrankt"

Das folgende Fallbeispiel von Herrn T. zeigt, wie sich die Anzei-

chen der Demenz bereits in den ersten Krankheitsmonaten ver-

dichten konnen und damit Indizien fiir die Alzheimer-Erkrankung
liefern. In der anschlieffenden Reflexion anhand der ICD-Klassifi-
kation (linke Spalte) werden wichtige Anhaltspunkte aus dem All-

tagsverhalten von Herrn T. (rechte Spalte ) fiir die Verdachtsdia-

gnose beschrieben.

H err T.ist 53 Jahre als und lebt in ei-
nem Wohnheim der Lebenshilfe fiir
geistig behinderte Menschen. Als Mann
mit einer nur leichten geistigen Behin-
derung infolge des Down-Syndroms lebt
er in einer Wohngruppe mit sehr selbst-
stindigen Bewohnern, die ihren Tages-
ablauf relativ eigenstindig und mit nur
wenigen organisatorischen Hilfen ihrer
Betreuer planen. Seit 20 Jahren arbeitet
Herr T. tdglich in einer Werkstatt fiir
behinderte Menschen. Fiir das piinktli-
che Aufstehen stellt er eigenhdndig den
Wecker, morgens zieht er seine Arbeits-
kleidung an, schmiert sein Pausenbrot
und geht zur néchsten Kreuzung, wo er
in den Werkstattbus steigt. Nachmittags
bringt ihn der Bus zuriick, die wenigen
Schritte zum Heim lauft er allein. Zu
Hause angekommen kiimmert er sich
um das Waschen seiner Arbeitsklei-
dung, richtet zusammen mit seinen Mit-
bewohnern das Abendbrot. Nach dem
Abendessen und dem Spiilen ist er in
letzter Zeit haufig zu miide, um an den
gemeinsamen Abendaktivititen teilzu-
nehmen. Immer o6fter zieht er sich direkt
nach dem Abendessen auf sein Zimmer
zuriick.

Eines Nachmittags kommt er von
der Arbeit nicht nach Hause. Aber ein
Anruf der besorgten Betreuer bestétigt,
Herr T. ist wie gewohnt an der Kreu-
zung aus dem Werkstattbus ausgestie-
gen. Spat am Abend findet ihn eine alar-
mierte Polizeistreife vier Kilometer ent-
fernt in einem Nachbarstadtteil. Herr T.
gibt an, das Wohnheim nicht gefunden
zu haben. Von nun an kontrollieren die
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Betreuer ,,heimlich“ den Nachhauseweg
von Herrn T. Hinter einer Hecke ver-
borgen beobachten sie, wie er sich im-
mer o6fter suchend und hilflos umblickt,
um dann trotzdem den falschen Weg
einzuschlagen. Auch morgens vergisst
er zunehmend, den Wecker zu stellen,
und verschldft. Bei der Arbeit ange-
kommen, ist er verschlossen und sozial
unsicher. Seine Arbeitskollegen sind
verwundert, wie scheinbar emotionslos
er aufihre Angebote reagiert, mit ihnen
die Pause in der Raucherecke zu ver-
bringen. Von den Betreuern schlief3lich
itberredet und zu seinen Freunden ge-
schickt, kann er die Raucherecke nicht
finden und verirrt sich in die Montage.
In gleichem Maf3e unterlaufen ihm Feh-
ler an seinem Arbeitsplatz. Die kleine
Maschine, an der er tiglich sitzt, wird
von ihm nicht mehr korrekt bedient.
Haufig scheint er an seinem Platz in ei-
nen Tagtraum zu verfallen. Zuriick im
Wohnheim rdumt er beim Kiichen-
dienst das benutzte Geschirr in den
Backofen. Die Betreuer sind zunichst
argerlich und halten Herrn T. an, sich
besser zu konzentrieren.

Als sich die Zwischenfille mit Herrn
T. in einem Zeitraum von vier Monaten
héufen, setzen sich die Betreuer zu ei-
nem ernsten Gesprdch zusammen:
Riickblickend fallen ihnen verschiedene
Dinge auf, die in ihnen langsam den
Verdacht einer Alzheimer-Erkrankung
reifen lassen: Herr T. vermeidet immer
héufiger Gespridche. Wird er dennoch
von Mitbhewohnern oder Betreuern an-
gesprochen, muss die Frage oft zwei-

bis dreimal wiederholt werden. Seine
Antworten sind einsilbig und bestehen
hédufig nur aus Ja oder Nein. Das
scheinbare Desinteresse Herrn T.s an
seiner Umwelt entpuppt sich als tiefe
Unsicherheit, nicht nur das gesproche-
ne Wort verstehen, sondern auch sach-
gemal darauf antworten zu konnen. Oft
passiert es ihm, dass er die Namen sei-
ner Betreuer vergisst und dies geschickt
zu kaschieren versucht: ,Ich weil3, wer
du bist, aber sag du!“ Manchen Morgen
zieht er sich nicht an und will halb
nackt in den Werkstattbus steigen.

In den folgenden Wochen nehmen
seine Fertigkeiten in puncto Selbstver-
sorgung rapide ab. Zusétzlich zu seinen
mittlerweile schweren Gedédchtnis- und
Orientierungsstéorungen kommen agnos-
tische und apraktische Probleme: Auto-
matisierte Handlungsabfolgen wie Han-
dewaschen zerfallen scheinbar. Herr T.
istnicht mehr in der Lage, selbststindig
den Wasserhahn aufzudrehen, die
Héande zu befeuchten, die Seife in den
Hénden zu reiben, mit Wasser die Hin-
de abzuspiilen und den Wasserhahn
wieder zuzudrehen.

Und dann geht alles sehr schnell:
Der Besuch bei einem Neurologen er-
hértet die Verdachtsdiagnose Alzhei-
mer-Krankheit. In nur wenigen Mona-
ten verschlimmert sich Herrn T.s Ge-
sundheitszustand rapide: Er bekommt
epileptische Anfélle, wird inkontinent,
spricht nicht mehr, ist apathisch,
manchmal aggressiv. SchlieBlich wird
er sogar bettlagerig und muss in ein
Pflegeheim iiberwiesen werden. Dort
verstirbt er nach weiteren drei Mona-
ten.
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Klassifikation nach ICD-10

Manifestation der Krankheit bei Herrn T.

A.
Die allgemeinen Kriterien fiir eine Demenz (G1-G4)
miissen erfiillt sein:

1 G1. Nachweis aller folgenden Bedingungen

1. Eine Abnahme des Gedéchtnisses, die am deutlichsten
beim Lernen neuer Informationen und in besonders schwe-
ren Féllen auch bei der Erinnerung frither erlernter Infor-
mationen auffallt. Die Beeintrachtigung betrifft verbales
und nonverbales Material. Die Abnahme sollte objektiv ve-
rifiziert werden durch eine Fremdanamnese sowie mog-
lichst durch eine neuropsychologische Untersuchung oder
quantifizierte kognitive Verfahren. Der Schweregrad sollte
folgendermaflen abgeschitzt werden (die leichte Beein-
trachtigung gilt dabei als ,Schwellenwert” fiir die Diagnose):

Leichte Beeintrichtigung:

Ein Grad des Gedéchtnisverlustes, der die tdglichen Akti-
vitdten zwar beeintrachtigt, aber nicht so schwer wiegend
ist, dass ein unabhéingiges Leben unméglich wird. In der
Hauptsache ist das Lernen neuen Materials betroffen. Zum
Beispiel haben die Betroffenen Schwierigkeiten bei der Auf-
nahme, dem Speichern und dem Wiedergeben von alltigli-
chen Dingen, z.B. wo etwas hingelegt wurde, soziale Ver-
abredungen oder kiirzlich von Familienmitgliedern mitge-
teilte Informationen.

Mittelgradige Beeintrachtigung:

Ein Ausmaf an Gedachtnisstorung, das eine ernste Behin-
derung fiir ein unabhéngiges Leben darstellt. Nur gut ge-
lerntes oder sehr vertrautes Material wird behalten. Neue
Informationen werden nur gelegentlich und sehr kurz be-
halten. Die Betroffenen sind nicht in der Lage, sich an
grundlegende Informationen dariiber, wo sie leben, was sie
vor kurzem getan haben, oder an Namen vertrauter Perso-
nen zu erinnern.

Schwere Beeintrichtigung:

Schwerer Gedachtnisverlust mit vollstindiger Unféhigkeit,
neue Informationen zu behalten. Nur Fragmente von frither
Gelerntem bleiben {ibrig. Die Betroffenen erkennen nicht
einmal mehr enge Verwandte.

2. Eine Abnahme anderer kognitiver Fahigkeiten, charak-
terisiert durch eine Verminderung der Urteilsfahigkeit und
des Denkvermdogens, wie z.B. der Fahigkeit zu planen und
zu organisieren und der Informationsverarbeitung. Dies
sollte, wenn moglich, durch eine Fremdanamnese und eine
neuropsychologische Untersuchung oder quantifizierte ob-
jektive Verfahren nachgewiesen werden. Die Verminde-
rung der fritheren hoheren Leistungsfahigkeit sollte nach-
gewiesen werden. Der Schweregrad der intellektuellen Be-
eintrdchtigung sollte folgendermafen abgeschétzt werden
(die leichte Beeintrdachtigung gilt dabei als ,,Schwellenwert®
fiir die Diagnose):

Herr T. vergisst die meisten Ereignisse aus jiingster Ver-
gangenheit. Bereits zwei Tage nach Riickkehr aus einer Fe-
rienfreizeit scheint jegliche Erinnerung an den Urlaub aus-
geloscht.

Herr T. hat eine mittelgradige Beeintrdchtigung seiner Ge-
déchtnisleistungen. Bereits wenige Wochen nach Ausbruch
der Krankheit weill Herr T. abends nicht mehr, ob er tags-
iiber in der Werkstatt gewesen ist oder was er im Tages-
verlauf gemacht hat.

Nach einigen Monaten ist die Beeintrdchtigung schwer wie-
gend. Herr T. erkennt weder seine Mitbewohner noch sei-
ne Betreuer und reagiert auf die vermeintlich fremden Per-
sonen sehr ungehalten.

Herr T. verliert schon in den ersten Wochen der Krankheit
die Fihigkeit, vorausschauend zu planen. Er vergisst nicht
nur, rechtzeitig den Wecker fiir die Arbeit zu stellen, son-
dern Sinn und Zweck des Weckens kann ihm auch durch ge-
duldige Erkldrungen nicht mehr verstandlich gemacht wer-
den.
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Leichte Beeintrachtigung:

Die Abnahme kognitiver Fdhigkeiten beeintrdchtigt die
Leistungsfahigkeit im tdglichen Leben, macht die Betroffe-
nen aber nicht von anderen abhingig. Komplizierte tagliche
Aufgaben oder Freizeitbeschéftigungen kénnen nicht aus-
gefiihrt werden.

Mittelgradige Beeintrichtigung:

Die Abnahme der kognitiven Fahigkeiten fithrt dazu, dass
die Betroffenen nicht ohne Hilfe im tdglichen Leben, wie mit
dem Einkaufen sowie im Umgang mit Geld, zurechtkom-
men. Zu Hause werden nur einfache Tatigkeiten beibehal-
ten. Die Tatigkeiten werden zunehmend eingeschridnkt und
kaum durchgehalten.

Schwere Beeintrichtigung:

Der kognitive Abbau ist durch das Fehlen nachvollziehba-
rer Gedankengédnge charakterisiert.

Der Gesamtschweregrad der Demenz wird am besten be-
stimmt durch das Ausmaf} der Gedédchtnis- oder der ande-
ren kognitiven Leistungseinbufien. Je nachdem welche Be-
eintrdchtigung schwerwiegender ist (z.B. eine leichte Be-
eintrdchtigung der Gedédchtnisleistung und eine mittel-
schwere Beeintrichtigung der intellektuellen Fahigkeiten
zeigen eine Demenz mittleren Schweregrades an).

1 G2. Um G.1 eindeutig nachweisen zu konnen, muss die
Wahrnehmung der Umgebung ausreichend lange erhalten
geblieben sein (d.h. Fehlen einer Bewusstseinstriitbung; wie
in 1705, Kriterium A, definiert). Bestehen gleichzeitig deli-
rante Episoden, sollte die Diagnose Demenz aufgeschoben
werden.

1 G3. Die Verminderung der Affektkontrolle oder des An-
triebs oder eine Verdnderung des Sozialverhaltens manifes-
tiert sich in mindestens einem der folgenden Merkmale:

emotionale Labilitit

Reizbarkeit

Apathie

Vergroberung des Sozialverhaltens

=W N -

1 G4. Fiir eine sichere klinische Diagnose sollte G1 mindes-
tens sechs Monate vorhanden sein. Wenn der Verlauf seit
dem manifesten Krankheitsbeginn kiirzer ist, kann die Dia-
gnose nur vorlaufig gestellt werden.
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Herrn T.s Beeintrdchtigung im kognitiven Bereich ist
zunéchst mittelgradig, spater schwer. Der Abbau der Denk-
prozesse zeigt sich deutlich bei Haushaltsarbeiten.
Wiéhrend Herr T. in der Vergangenheit selbststindig den
Kiichenabwasch erledigen konnte, kann er schon zu Beginn
der Krankheit nur kleine, iiberschaubare Teiltdtigkeiten
(Geschirr abraumen oder trocknen) ausfiithren. Spéter kon-
nen selbst die kleinsten Tatigkeiten nicht mehr zu Ende ge-
fithrt werden: Herr T. bleibt hilflos dariiber, was zu machen
ist, mit dem Trockentuch in den Hédnden in der Kiiche ste-
hen.

Herr T. verhilt sich gegeniiber seinen Arbeitskollegen sehr
uneinheitlich: Die Arbeitspausen verbringt er vollig in sich
zuriickgezogen und reagiert kaum auf Ansprache. Wird er
dagegen wahrend der Arbeitszeit auf Fehler aufmerksam
gemacht, reagiert er aggressiv.

Bei Herrn T. hilt der Zustand bereits acht Monate an, als er
zur neurologischen Untersuchung itberwiesen wird.
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Kommentar: Die Mindestdauer der Demenz von sechs Mo-
naten wird gefordert, um Verwechslungen mit reversiblen
Zustdnden und dhnlicher Anfangssymptomatik zu vermei-
den, wie traumatisches subdurales Himatom, Normal-
druck-Hydrozephalus und diffuse oder fokale Hirnverlet-
zungen.

In der Anamnese, bei der korperlichen Untersuchung oder
aufgrund spezieller Untersuchungen gibt es keinen Hinweis
auf eine andere Ursache der Demenz (z.B. zerebrovaskulé-
re Erkrankung, HIV-Krankheit, Normaldruck-Hydrozepha-
lus, Parkinson- oder Huntington-Krankheit), eine System-
erkrankung (z.B. Hypothyreose, Vitamin-B12- oder Folsdu-
remangel, Hyperkalzdmie) oder auf einen Alkohol- oder
Substanzmissbrauch.

Kommentar: Die folgenden Merkmale stiitzen die Diagnose,
sind aber nicht notwendig: Beteiligung kortikaler Funktio-
nen, nachgewiesen durch Aphasie, Agnosie oder Apraxie;
Abnahme von Motivation und Antrieb, was zu Apathie und
einem Mangel an Spontanitdt fiihrt; Reizbarkeit und
Storung des Sozialverhaltens; Nachweis einer zerebralen
Atrophie aufgrund spezieller Untersuchungen, besonders,
wenn eine Zunahme im Zeitverlauf nachweisbar ist.

In fortgeschrittenen, schweren Fillen konnen parkin-
sondhnliche extrapyramidale Verdnderungen, Logoklonie
und epileptische Anfélle auftreten.

Demenz bei Alzheimer-Krankheit mit frithem Beginn:
1. Die Kriterien fiir die Demenz bei Alzheimer-Krankheit
miissen erfiillt sein und der Krankheitsbeginn liegt vor dem
65. Lebensjahr.

2. AuBerdem muss mindestens eine der folgenden Bedin-
gungen erfiillt sein:

a) Nachweis eines relativ plotzlichen Beginns und einer ra-
schen Progredienz.

b) Zusitzlich zur Gedédchtnisstorung eine amnestische oder
sensorische Aphasie, Agraphie, Alexie, Akalkulie oder
Apraxie (als Hinweis auf das Vorliegen einer temporalen,
parietalen und/oder frontalen Beteiligung).

(Quelle: WHO 1999)

Sowohl im anamnestischen Gesprich mit den hinzugezo-
genen Betreuern als auch bei der korperlichen Untersu-
chung konnen andere Ursachen fiir die Demenz ausge-
schlossen werden. Die Betreuer bestitigen, dass Herr T.
weder alkohol- noch tablettenabhéngig ist und dass seine
Blutzuckerwerte sowie die Schilddriisenfunktion perma-
nent tiberwacht werden.

Bei Herrn T. sind deutlich kortikale Funktionen in Mitlei-
denschaft gezogen: Er hat bereits wenige Monate nach
Krankheitsausbruch Wortfindungsstérungen, d.h., er hat
grof3e Probleme, Personen und Gegenstinde zu benennen
(amnestische Aphasie). Es fallt ihm ebenfalls schwer,
Gehortes bzw. Gesagtes zu erkennen (auditorische Agno-
sie). Im Bereich der Apraxie werden seine Ausfille am deut-
lichsten: Handlungen mit korrektem Gegenstandsgebrauch
kann er zusehends nicht mehr durchfiihren. So wie er die
Seife beim Héndewaschen nicht mehr anzuwenden weil3,
kann er auch seine Brille nicht mehr an die richtige Stelle
setzen. Sie landet vielmehr an Hals oder Schulter. Gleich-
zeitig wird eine Korperschema-Agnosie offensichtlich.

Riickwirkend kann bei Herrn T. ein Alter von 52 Jahren fiir
die ersten Krankheitsanzeichen festgemacht werden. Seine
Gedéchtnis- und Orientierungsstorungen (z.B. die Orientie-
rungslosigkeit auf seinem Nachhauseweg) setzen relativ ab-
rupt ein. Innerhalb von wenigen Monaten war er nicht mehr
in der Lage, einfache Wege (z.B. innerhalb der Werkstatt)
alleine zu gehen. Innerhalb eines Jahres wird Herr T. vol-
lig hilflos und bei allen Verrichtungen des Lebens auf an-
dere Menschen angewiesen. Noch vor Ablauf des zweiten
Krankheitsjahres verstirbt er.

Erscheinungsbild

Jede Demenz beginnt mit Vergesslich-
keit. Gelegentliche Gedé&chtnisliicken
sind jedoch noch nicht Besorgnis erre-
gend, erst wenn sie sich zu einem Ge-
ddchtnisverlust entwickeln, der fort-
schreitend und unumkehrbar ist, kann
eine beginnende Demenz angenommen
werden (HESTON; WHITE 1993). Die
Krankheitssymptome erkennt man hiu-

fig erst, wenn sie gehduft und besonders
stark auftreten und sich deutlich von an-
deren Ursachen wie Unkonzentriertheit
und Uberlastung abgrenzen. Betroffen
ist zunéchst der Verlust des Kurzzeitge-
dédchtnisses, im spdteren Krankheits-
verlauf auch das Langzeitgedachtnis. So
erinnert sich Herr T. genau an das Haus
seiner Eltern, mit denen er 35 Jahre zu-
sammengewohnt hat, und kann die

komplette Adresse noch auswendig, ob-
wohl seine Eltern ldngst verstorben
sind. Dagegen ist es ihm nicht moglich,
kurz nach einer Mahlzeit zu sagen, was
er gegessen hat, und spéter sogar, ob er
tiberhaupt gegessen hat.

Das Urteilsvermogen ist ebenfalls
stark beeintréchtigt. Damit ist gemeint,
dass logische und soziale Féhigkeiten
abnehmen. Alzheimer-Erkrankte kon-
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nen Informationen in ihrem sozialen
Umfeld nicht mehr so wirksam aufneh-
men wie vor der Krankheit und deshalb
reagieren sie nicht mehr so angemessen
wie fruher (ebd.). Herr T. fiihlt sich bei-
spielsweise in kommunikativen Situa-
tionen mit seinen Arbeitskollegen iiber-
fordert, weil er den Zusammenhang der
jeweiligen sozialen Situation (z.B. ge-
meinsames Rauchen und Sprechen in
der Arbeitspause in der hierfiir vorge-
sehenen Raucherecke) nicht mehr be-
greift.

Die Abstraktionsfahigkeit nimmt ab.
Wichtige Einzelheiten von unwichtigen
Nebensachen zu unterscheiden, das fallt
den Betroffenen schwer. Sie greifen
héufig auf Worte und Sétze zuriick, die
ihnen auch vor Ausbruch der Krankheit
gute Dienste geleistet haben. Sie werden
héufig wiederholt. Bei genauem Hinse-
hen erkennt man die ,Verschwommen-
heit und die zu Grunde liegende Gedan-
kenarmut“ (ebd. 22), die sich dahinter
verbirgt.

Bei jeder Demenzerkrankung ist das
Gefiihlsleben beeintriachtigt. Die emo-
tionale Ansprechbarkeit der Erkrankten
erscheint reduziert: Sie wirken ohne
Teilnahme: Gestik, Stimme und Mimik
sind ausdruckslos und verlieren die Fa-
cetten ihrer fritheren Personlichkeit.
Parallel dazu konnen gesteigerte Emp-
findlichkeit und Uberingstlichkeit beob-
achtet werden.

Prdvalenz
Als Hauptrisikofaktor kann bei behin-
derten wie nicht behinderten Menschen
das Alter angesehen werden, da das Ri-
siko, an einer Demenz vom Alzheimer-
Typ zu erkranken, mit dem Alter steil
ansteigt. Das Vorliegen eines Down-
Syndroms wirkt sich dabei verschéarfend
aus: Wihrend in der Normalbevdlke-
rung das Gesamtrisiko bei iiber 65-
Jahrigen bei 1,5 % liegt, steigt dieser
Prozentsatz bei Personen mit Down-
Syndrom in dieser Altergruppe auf 75 %
(vgl. AAMR-IASSID 1995; MEINS 1995).
Da aber das Alter fiir das Erkrankungs-
risiko eine wesentliche Rolle spielt, ist es
aufschlussreicher, statt des Gesamtrisi-
kos altersspezifische Risikoangaben zu
betrachten. Die Abb. 1 zeigt das Alter
verschiedener Gruppen bei Ausbruch
der Demenz und die enorme Prdvalenz
unter Personen mit Down-Syndrom:
Die hier dargestellten Kurven der
nicht behinderten Betroffenen verdeut-
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lichen das Zusammenwirken von Alter
und familidrer Bedingung, indem man
das Alter bei Krankheitsausbruch und
die Zahl der Erkrankten in der Familie
beriicksichtigt. Je frither die Demenz
ausbricht und je mehr Verwandte be-
troffen sind, desto hoher ist das Risiko
fiir weitere Familienmitglieder, eben-
falls zu erkranken. Je frither sich die
Krankheit manifestiert, umso hdher
scheint der Anteil der genetischen Fak-
toren zu sein. Fiir eine Erblichkeit der
Alzheimer-Krankheit sprechen eben-
falls Ergebnisse der Zwillingsforschung.
Erkrankt ein Zwilling, so ist zu fast 50 %
auch der andere betroffen. Allerdings
kann der Ausbruch der Krankheit zeit-
lich bis zu zehn Jahre divergieren, was
wiederum fiir den Einfluss von Umwelt-
faktoren spricht (HESTON/WHITE
1993).

Im deutlichen Unterschied zeigt sich
die steil ansteigende Kurve der Perso-
nen mit Down-Syndrom. Bei ihnen
scheint die Krankheit genetisch deter-
miniert, zumal bereits 40-Jiahrige er-
kranken kénnen. Aber auch hier ist die
Wirkung der genetischen Andersartig-
keit begrenzt: Alle Menschen mit Down-
Syndrom entwickeln spitestens mit
dem 40. Lebensjahr die typischen neu-
ropathologischen Verdnderungen (seni-
le Plaques und neurofibrillire Knéuel),

Abb. 1: Altersspezifisc

sodass ihr Gehirn in seinem Aussehen
nicht von dem eines Alzheimer-Kran-
ken zu unterscheiden ist (vgl
DAY&JANCAR 1994). Aber nicht alle
entwickeln das Krankheitshild eines
Morbus Alzheimer.

Das Alter beim Ausbruch der Krank-
heit spielt ebenfalls fiir die Uberlebens-
dauer eine entscheidende Rolle. Gene-
rell gilt: Je frither die Krankheit beginnt,
desto schwerer und damit auch kiirzer
ist ihr Verlauf. Wahrend im mittleren
Bereich des Altersspektrums von 55 bis
70 Jahren die durchschnittliche Uberle-
bensdauer bei etwa zehn Jahren liegt,
betrdgt sie bei Menschen mit Down-
Syndrom, bei denen die Krankheit hiu-
fig vor dem 50. Lebensjahr ausbricht,
nur etwa fiinf Jahre, bei unter 45-Jahri-
gen 4,5 Jahre. Das durchschnittliche Al-
ter, in dem dieser Personenkreis er-
krankt, betrdgt 54 Jahre (vgl. HE-
STON/WHITE 1993; MEINS 1995).

Perspektiven fiir den diagnostischen
Einsatz von Testverfahren

Um das Ausmal} der Leistungsein-
schriankungen in den Bereichen Kogni-
tion, Gedéachtnis, Sprache und Wahr-
nehmung zu messen, werden {iblicher-
weise psychologische Testverfahren an-
gewendet. Es handelt sich meist um
Fragebogen, in denen Losungen ange-

hes Risiko, eine Demenz vom Alzheimer-Typ zu

entwickeln, fir Personen mit Down-Syndrom und nicht behinderte Eltern,
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kreuzt werden miissen, oder Leistungs-
iiberpriifungen, bei denen Buchstaben
oder Zeichen durchgestrichen werden
miissen. Besonders zu Beginn der
Krankheit sind diese Tests hilfreich, um
die Demenz von anderen Beeintrachti-
gungen abzugrenzen. In der Regel wer-
den die Tests nach einem halben Jahr
wiederholt. Zu den am haufigsten ver-
wendeten Testverfahren zahlen der Mi-
ni-Mental-Status-Test (MMS) und der
Zahlen-Verbindungs-Test (ZVT), die
hier kurz vorgestellt werden. Allen
Tests ist jedoch gemeinsam, dass sie
ein Zahlen- und Sprachverstdndnis vor-
aussetzen, das Menschen mit geistiger
Behinderung oftmals nicht erfiillen.
Ebenfalls sind behinderungsbedingte
Mingel in der rdumlichen und zeitli-
chen Orientierung sowie in der Auf-
merksamkeitsspanne Ausschlusskrite-
rien fiir die Anwendbarkeit der Tests.
Eine Diskrimination von Demenz und
geistiger Behinderung gewihrleistet
ein Test eben nur dann, wenn der Leis-
tungsabfall in den Bereichen Kognition,
Gedéchtnis, Sprache etc. gemessen
werden kann, d.h., die Differenz zwi-
schen der pramorbiden geistigen Leis-
tungsfahigkeit, also vor Eintritt der
Krankheit, und nach ihrem Beginn.
Menschen mit einer mittleren geistigen
Behinderung scheitern jedoch bereits
an den Voraussetzungen der standardi-
sierten Testverfahren, ohne dass sie ei-
ne dementielle Krankheit aufweisen.
Der Mini-Mental-Status (MMS, Abb.
2) ist ein Kurztest, mit dem Merk- und
Erinnerungsfahigkeit, Orientierung,
Konzentration und Sprachverstdndnis
iberpriift werden. 30 kurze Aufgaben
kénnen den Verdacht auf die Alzhei-
mer-Krankheit bestdtigen, wenn das
Testergebnis auBerhalb der Norm liegt.
Pro Antwort wird eine bestimmte
Punktzahl vergeben: Werte iiber 27
deuten auf ein normales Ergebnis hin,
ein Wert zwischen 10 und 26 begriindet
den Verdacht auf eine DAT und Werte
unter 10 verweisen auf eine schwere
Stérung (vgl. KRAMER 1996, 159).
Beiden Testverfahren ist jedoch ih-
re beschrinkte Einsetzbarkeit bei Men-
schen mit geistiger Behinderung ge-
meinsam. Um in den einzelnen Sekto-
ren der Primérsymptomatik der DAT
wie Gedéachtnisstorungen, Orientie-
rungsstorungen, Wortfindungsstérun-
gen, Patholinguistik, Storungen des Er-
kennens und der Wahrnehmung, Auf-

Uberpriifter Bereich

Aufgabe

Bewertung

Orientierung

Aufnahmefahigkeit

Aufmerksamkeit
und Rechnen

Gedichtnis

Sprache

Befolgen einer
Aufforderung

Lesen
(und Befolgen)

Schreiben

Kopieren

Welches Datum?
Welches Jahr?
Welche Jahreszeit?
Welcher Monat?
Welcher Wochentag?

Wo sind wir jetzt?
— Praxis

— Stockwerk

— Stadt

— Bundesland

— Staat

Nachsprechen: z.B. Zitrone,
Schluissel, Ball (im Rhythmus ein
Wort pro Sekunde bis zu fiinfmal
vorsagen)

Von 100 jeweils 7 abziehen (100,
93, 86, 79 ...) oder

das Wort ,Lampe” rlickwarts
buchstabieren

Frage nach den unter , Aufnah-
mefahigkeit” nachgesprochenen
3 Worten

Benennen, z.B.:
Was ist das? (Kuli)
Was ist das? (Uhr)

Nachsprechen:
»Kein und, wenn oder aber."

~Nehmen Sie ein Blatt Papier,
falten es in der Mitte und legen
es auf den Boden. "

Text auf separatem Blatt:
. SchlieBen Sie beide Augen.*”

Es soll ein vollstandiger Satz auf-
geschrieben werden.

Auf einem gesonderten Blatt sol-
len zwei sich Uberschneidende
Funfecke genau nachgezeichnet
werden.

Pro richtige Antwort 1 Punkt
(hochstens 5 Punkte)

Pro richtige Antwort 1 Punkt
(hochstens 5 Punkte)

Pro Wort 1 Punkt
(hochstens 3 Punkte)

Pro richtige Zahl 1 Punkt
(hochstens 5 Punkte)

Punktzahl nach der richtigen
Buchstabenzahl (z.B. epmal =
5 Punkte)

Pro Wort 1 Punkt
(hochstens 3 Punkte)

Pro richtige Antwort/Ldsung
1 Punkt (hochstens 3 Punkte)

Pro richtige Teillosung 1 Punkt
(hochstens 3 Punkte)

1 Punkt (fuir Lesen und Befol-
gen)

1 Punkt

1 Punkt
(alle 10 Winkel miissen vorhan-
den sein)

Abb. 2: Der Mini-Mental-Status-Test zur Uberpriifung
der Merk- und Erinnerungsfahigkeit, der Orientierung,

der Konzentration und des Sprachverstandnisses
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merksamkeits- und Antriebsstorungen,
spezifische Denkstorungen, motorische
Storungen und Apraxien den Leistungs-
abfall messen zu konnen, miissen her-
kémmliche, ohnehin in der Intelligenz-
und Entwicklungsdiagnostik bei geisti-
ger Behinderung verwendete Tests her-
angezogen werden. BUKT et al. (1995)
haben dazu eine Reihe von Testskalen,
wie die Mc Carthy Scales of Children’s
Abilities oder den Peabody Picture Vo-
cabulary Test miteinander kombiniert.
Eine Untersuchungsgruppe von 34 Men-
schen mit Down-Syndrom zwischen 22
und 56 Jahren wurde in einem Zeitraum
von vier Jahren dreimal den gleichen
diagnostischen Tests unterzogen. Die
Untersuchungsergebnisse weisen dar-
auf hin, dass es einen Zusammenhang
zwischen dem Intelligenzlevel vor Be-
ginn der Untersuchung und dem alte-
rungsbedingten Leistungsabfall in den
Gesamtbereichen Wahrnehmung, Ori-
entierung, Sprache und Gedéchtnis gibt.
Allerdings konnte mit Hilfe der kombi-
nierten Skalen kein einziger Hinweis auf
einen Alzheimer-spezifischen Leis-
tungsriickgang ermittelt werden. Erst
die Neukombination verschiedenster

Testskalen aus den Bereichen Kognition
und Gedéchtnis, Alltagsfertigkeiten und
Verhaltensauffilligkeiten konnten eine
beginnende DAT aufzeigen (BURT/AYL-
WARD 2000), und zwar auch nur dann,
wenn die Ergebnisse der verschiedenen
Testverfahren als Langsschnittuntersu-
chung betrachtet werden und bestimm-
te Skalen gemeinsam interpretiert wer-
den.

Konkret wird hiermit gefordert, dass
mindestens ein Gedéchtnis-Test mit ei-
nem Test anderer kognitiver Leistungs-
fahigkeit kombiniert wird und die All-
tagsfahigkeiten sowie die emotionale
Befindlichkeit und Motivation auf eine
Verschlechterung getestet werden. Um
eine verldssliche Basis flir eine Lings-
schnittbeobachtung zu haben, ist es
zwingend notwendig, Menschen mit
Down-Syndrom bereits vor ihrem 40.
Lebensjahr zu testen und Menschen mit
einer anderen geistigen Behinderung
vor ihrem 50. Lebensjahr. Je nach Alter
und Risikogruppe sollten die Tests alle
ein bis fiinf Jahre als Screening wieder-
holt werden und natiirlich so schnell wie
moglich, falls ein Verdacht auf Demenz
besteht.

\

00000
000

00

Beim Zahlen-
Verbindungs-Test
(ZVT) sollen 20
zuféllig auf einem
Blatt verteilte
Zahlen von 1 bis 20
aufsteigend mit-
einander verbun-
den werden (vgl.
KRAMER 1996,
161)

00000

Quelle:

Dieser Artikel erschien bereits in der
Fachzeitschrift der Bundesvereinigung
Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V.: Geistige Behinderung,
Nr. 3/02, 41. Jg.
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Wir danken dem Lebenshilfe-Verlag und
den beiden Autoren fiir die Genehmi-
gung, diesen Artikel in Leben mit Down-
Syndrom zu verdffentlichen.

Als kurzer Routinecheck empfehlen sich
die folgenden beiden Testinstrumenta-
rien, die jedoch bisher nur in englischer
Sprache vorliegen:

Fiir Menschen mit Down-Syndrom:

I Testverfahren:

Dementia Scale for Down Syndrome
(DSDS) (GEDYF 1995)

1 Testbereiche:

Alltagskognition, emotionale und mo-
tivationale Verdnderungen, Kurz-
und Langzeitgeddchtnis, Orientie-
rung. Sprache, passives Sprachver-
standnis, Dyspraxien, Feinmotorik;
alltagspraktische Fahigkeiten, Affek-
tivitdt, Aktivitdt und Interessen, Ver-
haltensauffilligkeiten, Neigung zu
epileptischen Anfillen.

Fiir Menschen mit anderer geistiger
Behinderung:

1 Testverfahren:

Dementia Questionnaire for Mentally
Retarded Persons (DMR) (Evenhuis et
al. 1990; Evenhuis 1992, 1996, Pras-
her 1997)

1 Testbereiche:

Alltagskognition, emotionale und mo-
tivationale Verdnderungen, Kurz-
und Langzeitgeddchtnis, Orientie-
rung, Sprache, praktische Fdhigkei-
ten, Affektivitdt, Verhaltensauffallig-
keiten, Aktivitdten und Interessen.

Eine empirisch abgesicherte und proto-
kollierte Differentialdiagnostik fiir die
Bestimmung der DAT bei Menschen mit
Down-Syndrom gibt es aber heute ge-
nauso wenig wie Altersdemenz-Erkran-
kungen bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung im Allgemeinen. Nur im eng-
lischsprachigen Bereich wird bisher die
Diagnostik auf diesem Gebiet vorange-
trieben. Wer iiber aktuelle Entwicklun-
gen informiert werden und mitdiskutie-
ren mochte, tritt in die Newsgroup der
Demenzforschung ein:

Dementia-Idlistserv@yahoogroups.com

Eine Literaturiibersicht erhalten
Sie auf Anfrage.
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Dle ,,Happy Dancers” in AktlonI
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Die Gebarden-unterstiitzte
Kommunikation — GuK 2

Etta Wilken

Die Gebdrden-unterstiitzte Kommunikation wird mitt-
lerweile von vielen Eltern und Friiherziehern zur For-
derung der Verstdindigung und zur Unterstiitzung des
Spracherwerbs eingesetzt und hat sich besonders bei
kleinen Kindern und im Kindergartenalter bewdhrt.
Aber auch fiir Kinder im Schulalter, die noch nicht spre-
chen, erweist sich GuK zunehmend als eine geeignete
Hilfe. Deshalb ist es notwendig geworden, das Vokabu-
lar um zusdtzliche Begriffe zu erweitern und GukK 2 zu

entwickeln.

ie der Gebdrden-unterstiitzten

Kommunikation zu Grunde liegen-
de Methode kann in drei Phasen geglie-
dert werden:

1. Forderung der préaverbalen Kom-
munikation und Einfithrung der Gebar-
den.

2. Systematische Erweiterung der
Verstandigung mit Gebdrden, Kombina-
tion von Gebédrden zu ,,Sdtzen® und Hil-
fen zur lautsprachlichen Begleitung und
Forderung des Sprechens.

3. Einfithrung von Wortkarten zur
Unterstiitzung des Erinnerns und zum
Aufbau von Syntax und Grammatik.

GuK im Vergleich mit anderen
Methoden der Sprachférderung

1. GuK und das Karlstadt-Modell

GuK unterscheidet sich durch diesen
Aufbau von anderen dhnlichen Verfah-
ren. Wihrend z.B. im Karlstadt-Modell
(Irene Johansson) die Bezugspersonen
von Anfang an sehr intensiv mit dem
Kind gebérden sollen und die Mutter an-
geleitet wird, mit ihrem Kind einzelne
Laute in einer bestimmten Reihenfolge
zu liben, werden aufgrund aktueller ent-
wicklungspsychologischer Erkenntnisse
solche normorientierten Vorgaben in
der frithen Interaktion von Mutter und
Kind bei GuK abgelehnt.

Auch ist es fiir die Mutter nicht
leicht, dem Kind z.B. aaaaaaaaa zuerst
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mit steigender und dann mit fallender
Intonation vorzusprechen (vgl. Johans-
son, S. 70); solche Anweisungen konnen
sogar natiirliche Kommunikation und
Spontanitit einengen und die ,,intuitive
elterliche Didaktik“ (Papousek) storen.
AuBerdem sind diese vorgegebenen Rei-
henfolgen problematisch, da Kinder
sich verschieden entwickeln. Variabi-
litdt und nicht Gleichférmigkeit ist nor-
mal!

Das kleine Kind orientiert sich am
Gesicht der Bezugsperson, achtet auf
Blickkontakt und Mimik, unterscheidet
schon bald vertraute und fremde Stim-
men und bevorzugt Stimmen gegeniiber
Gerduschen. Diese intensive lautsprach-
liche Orientierung ist eine wesentliche
Grundlage auditiver Reifungsprozesse.
Deshalb halte ich es fiir sehr wichtig, mit
dem kleinen Kind typische Laut- bzw.
Mundspiele zu machen und die wech-
selseitige Imitation zu ermoglichen.

Dabei hat gerade das Nachahmen
der vom Kind zufallig produzierten Lau-
te durch die Bezugsperson herausra-
gende Bedeutung (und nicht umge-
kehrt!). Das Kind bildet z.B. eine Laut-
kette wie dadadada, es fithlt die Bewe-
gung seiner Zunge im Mund und hort
die dabei entstehenden Laute iiber sei-
ne Knochenleitung. Wenn die Mutter
jetzt die gleichen Laute imitiert, hort es
diese jetzt tiber die Luftleitung. Dadurch
lernt es, mit den gehorten Lauten eige-

ne Bewegungsvorstellungen z.B. der
Zunge und der Lippen zu verkniipfen,
und ist dann zunehmend auch in der
Lage, vorgesprochene Laute nachzuah-
men (Entwicklung des kinésthetisch-au-
ditiven Regelkreises). Eine wichtige
Grundlage fiir die Entwicklung der laut-
lichen Nachahmung ist somit die Ver-
stirkung der eigenen spontanen Laut-
produktionen des Kindes.

Responsivitit statt Direktivitit
Auch die Bedeutung eigener Aktivitét
und die Fahigkeit, Einfluss zu nehmen,
lernt das Kind in natiirlichen Interaktio-
nen, es erinnert Reihenfolgen in All-
tagshandlungen, erwirbt ,,Objektperma-
nenz“ und kann sich etwas vorstellen.
Dies sind wesentliche kognitive Grund-
lagen fiir den Spracherwerb. Deshalb
hat sich als eine besonders wichtige
Voraussetzung fiir die gesamte Ent-
wicklung die ,Responsivitit® (Antwort-
verhalten) der Bezugspersonen erwie-
sen, wiahrend dagegen direktives, an-
weisendes Verhalten ungiinstig ist und
eher die Passivitdt des Kindes verstérkt.
Das Kind lernt dann {iberwiegend zu
reagieren, wihrend sein spontanes Ver-
halten als weniger wichtig erscheint.
Das kleine Kind ist noch nicht in der
Lage, seine Aufmerksambkeit gleichzeitig
auf visuelle und auditive Angebote zu
richten, vor allem nicht, gleichzeitig auf
Gesicht und Hénde seiner Bezugsper-
son zu achten. Bevor der referentielle
Blickkontakt sich entwickelt hat, ist es
deshalb nicht sinnvoll, dem Kind Begrif-
fe gebdrdend und gleichzeitig laut-
sprachlich anzubieten. Wenn das Kind
jedoch auf Dinge oder Korperteile zeigt,
mit aufforderndem Verhalten Wiinsche
deutlich macht, auf Fragen mit Zeigen
antwortet, ist es moglich, ihm jetzt auch
erginzend einzelne, individuell wichtige
Gebdrden anzubieten. Die Auswahl er-
folgt also nach der Bedeutung, die die
Gebérde fiir das Kind zur Bezeichnung
wichtiger Dinge oder Handlungen hat.

2. GuK und Makaton

Bei Makaton — ein vor allem im engli-
schen Sprachraum eingesetztes Gebér-
densystem — gibt es dagegen einen Stu-
fenaufbau, weil dieses Verfahren ur-
spriinglich fiir gehorlose und schwer
lernbeeintrichtigte Erwachsene in Hei-
men entwickelt wurde. Deshalb orien-
tiert sich dort die Auswahl der Gebarden
an der Bedeutung, die diese Begriffe fiir
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die Bezugspersonen zur Verstindigung
haben (z.B. das hinweisende gehe).

Bei der spéter vorgenommenen An-
passung an jiingere Kinder wurde die
Auswahl der Worter fiir die einzelnen
Stufen nicht wesentlich verdndert. Auch
die Ergdnzung mit grafischen Symbolen
folgt diesem Aufbau.

Bei der Anwendung von Makaton
konnen sich jedoch einige Probleme er-
geben. Bei den verwendeten Gebérden
handelt es sich um eine Vereinfachung
der englischen Gebardensprache; fiir
die deutsche Version erfolgte nur z.T.
eine Anpassung an die Deutsche Gebér-
densprache (DGS). Eine Erweiterung
des Vokabulars um individuell wichtige
Begriffe mit Gebdrden aus der deut-
schen Gebdrdensprache kann deshalb
schwierig sein.

Neben den Abbildungen fiir Gebér-
den gibt es grafische Symbole, bei denen
oft wenig einsichtige und unterschiedli-
che abstrakte Darstellungsformen ge-
wahlt wurden. So finden sich neben ein-
fachen Abbildungen von Objekten (z.B.
Auto, Haus) fiir Verben und Adjektive
symbolische Darstellungen, die wenig
verstandlich sind (z.B. sehen, stehen)
oder zu Verwechslungen mit den Ge-
béardenzeichen fiihren kénnen (z.B. gut)
oder so abstrakt sind, dass ihre Bedeu-
tung speziell gelibt werden muss (z.B.
dort).
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Deshalb gibt es bei GuK nur Bilder von
Dingen, die eindeutig darzustellen sind.
Fiir Begriffe wie fertig, gut, essen oder
arbeiten wird auf eine bildliche Darstel-
lung verzichtet. Die Gebdrdenkarten
konnen aber wie Symbolkarten einge-
setzt werden; dabei kann die Durch-
fithrung der jeweiligen Gebérde eine Er-
innerungshilfe fiir die Bedeutung sein.
Es hat sich aber als unnétig erwiesen,
mit einem zusédtzlichen Symbolsystem
zu arbeiten. Darum werden bei GukK
dann zunehmend Wortkarten einge-
setzt, um die Kinder mit einem ganz-
heitlichen Leseverfahren weiter sprach-
lich zu férdern.

Dieses Verfahren, mit Bildern, Symbo-
len und Wortern einfache , Lesetexte” zu
erstellen, hat sich gerade fiir die sprach-
liche Forderung von Kindern mit Down-
Syndrom seit langem bewéhrt. Ich habe
diese Methode erstmals 1977 beschrie-
ben (Sprachférderung bei Kindern mit
DS, 3. Auflage; vgl. auch 8. Auflage, S.
202 f.). Dieses erweiterte Verstdndnis
von Schriftsprache erméglicht Kindern
mit sehr unterschiedlichen Kompeten-
zen, ihren individuellen Bediirfnissen
und Interessen entsprechend, etwas zu
lesen oder eventuell auch zu schreiben.

Beispiel einer Makaton-
gebarde.

Das Wort ,,sehen”,
hier als Gebarde und
als grafisches Symbol.

GuK 2 kommt

Gerade die vielfialtigen Moglichkeiten
der Verbindung von nicht sprachlicher
Kommunikation mit Gebédrden, Forde-
rung der Lautsprache und der schrift-
sprachlichen Kompetenzen hat dazu ge-
fiihrt, dass GuK zunehmend auch in
Sonderschulen eingesetzt wird.

Bei der Auswahl der Begriffe fir
GuK 2 ist deshalb der schulische Bereich
besonders beriicksichtigt worden.

Wiéhrend jedoch bei GuK 1 noch z.T.
vereinfachte Gebarden ausgewéahlt wur-
den, die besonders die motorischen
Fahigkeiten fiir die Durchfiithrung bei
kleinen Kindern beriicksichtigen, orien-
tiert sich GuK 2 an den Gebédrden der
DGS. Weitere Ergédnzungen des Voka-
bulars sind deshalb problemlos mdog-
lich. (Nur bei einigen zusammengesetz-
ten Gebérden ist lediglich ein einzelnes
Handzeichen ausgewdhlt, das die Be-
deutung am besten kennzeichnet.)

Die Erfahrungen mit GuK 1 haben
deutlich den positiven Einfluss auf den
Spracherwerb gezeigt. Den Kindern ge-
lingt es mit Gebdrden, sich zu verstin-
digen, und weil sie verstanden werden,
konnen ihre individuellen Interessen
und Kompetenzen besser erfasst und
gefordert werden.

Es ist zu hoffen, dass mit dem Ange-
bot von neuen Begriffen bei GuK 2 eine
weitere differenzierte Forderung ge-
lingt. Gerade Kindern im Schulalter soll
dadurch zu einer wesentlichen Verbes-
serung ihrer kommunikativen Situation
verholfen werden.
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Aktivitatsstorungen
und mangelnde Impulskontrolle
bei Kindern mit Down-Syndrom

Autorin: Monique Randel-Timperman

Die Diagnose Aufmerksamkeitsdefizit und Hyperaktivititsstorung (ADHS) sollte laut
Definition nur bei Kindern, die sonst einen geistiqg durchschnittlichen Entwicklungs-
verlauf aufweisen, gestellt werden. Bei Kindern mit einer geistigen Behinderung, wie
das Down-Syndrom, konnte sie demnach nicht angewandt werden. Dennoch ist die
Anzahl der Kinder mit Down-Syndrom, die Aufmerksamkeits- oder Aktivitdtsstorun-
gen zeigen, nicht zu unterschdtzen. Deshalb spricht man auch von einer Komorbi-
ditdt, die bislang jedoch erst ungeniigend untersucht wurde. Angaben zur therapeuti-
schen Vorgehensweise sind kaum existent.
Folgende Fragen werden in diesem Aufsatz behandelt: Aufgrund welcher Symptome
kann beim Kind mit Down-Syndrom eine ADHS diagnostiziert werden? Unterscheidet
sich das Phdnomen physiologisch und psychologisch von Kindern ohne Down-Syn-
drom, aber mit ADHS? Wie sieht die Behandlung aus medizinischer, verhaltensthera-
peutischer und 6kologischer Sicht aus?

ADHS als zusitzliche Behinderung

Die Probleme, die eine ADHS mit sich
bringt, sollten an erster Stelle als Han-
dicap und nicht als Ungezogenheit, Stur-
heit oder Aufsdssigkeit betrachtet wer-
den. Eine positive Haltung den betroffe-
nen Kindern gegeniiber ist deshalb er-
folgversprechender als rigorose Erzie-
hungsmafBnahmen.

Kinder mit ADHS bestimmen ihr
Verhalten nach Aspekten des Augen-
blicks, ohne die nachfolgenden Konse-
quenzen im Auge zu haben. Es fillt ih-
nen schwer, sich an Regeln und Erwar-
tungen ihrer Umwelt anzupassen. Nach
und nach werden die soziale Anpas-
sungsfahigkeit und das Leben in einer
Gemeinschaft gestort und dies unter-
grabt auf lange Sicht die Fahigkeit, das
eigene Leben zu strukturieren und die
Zukunft zu planen.

Eltern und Erzieher, die nicht mehr
weiter wissen, sollten durch eine quali-
fizierte Beratung einen spannungsfreie-
ren Umgang mit dem Kind erlernen. Fiir
das betroffene Kind ist jede Form von
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Hilfe besser, als ewig die negativen Fol-
gen ertragen zu miissen.

Die Diagnose ADHS ist trotz vielfa-
cher Tests und Checklisten nicht immer
einfach, zumal die betroffenen Kinder
sehr unterschiedlich ausgeprégte, oft
widerspriichliche Symptome zeigen
konnen.

ADHS sollte von ADS (der Aufmerk-
samkeitsdefizitstorung), die mittlerwei-
le als eigene Storung anerkannt wurde,
unterschieden werden. Kinder mit ADS
sind hdufig vertrdumt oder dngstlich,
zeigen aber keine Hyperaktivitdt. Hier
ist wahrscheinlich ein Mangel an Nor-
adrenalin im Spiel. Der Stérungsherd
befindet sich moglicherweise an einer
besonderen Stelle im Gehirn (vermut-
lich u.a. im rechten Temporallappen).
Diese unterschiedliche Lokalisation
konnte eine Reihe von Verhaltensunter-
schieden zwischen ADHS und ADS bei
sich sonst normal entwickelnden Kin-
dern erklidren. Bei Kindern mit Down-
Syndrom ist damit zu rechnen, dass
mehrere der in Frage kommenden Hirn-

regionen strukturell und funktionell —in
unterschiedlichem MaBe — beeintridch-
tigt sind.

Meiner Ansicht nach hat eine grof3e-
re Gruppe von Kindern mit Down-Syn-
drom zusétzlich ADS oder verwandte
Formen. H&ufig sind dies besonders
weiche, anschmiegsame und ruhig wir-
kende Kinder, die selten die Initiative
ergreifen. Vermutlich haben gerade sie
zu dem Mythos beigetragen, dass Kin-
der mit Down-Syndrom lieb sind und
ein positives Sozialverhalten haben,
weil sie sich zuriickhalten, leicht nach-
geben und kaum streiten.

Dies mit positiven sozialen Fahigkei-
ten gleichzusetzen, ist vielleicht nicht
immer ganz richtig. Moglicherweise
handelt es sich hier eher um eine Un-
fahigkeit, mit dem Partner addquat zu
kommunizieren, bzw. um ein mangeln-
des Selbstbewusstsein oder Durchset-
zungsvermogen. Ein solches Verhalten
ist eher der Verwirklichung eigener Le-
bensziele abtraglich; fiir die Umwelt ist
es jedoch viel leichter zu ,ertragen® als
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die dynamischeren, unberechenbaren
Kinder mit mangelnder Impulskontrol-
le. Letztere floBen haufig Unsicherheit
und Angst ein, auch wenn diese nicht
berechtigt ist.

Die ADS ist nicht Gegenstand dieses
Artikels, sondern, in Anlehnung an Bar-
kley, die mangelnde Impulskontrolle
bzw. das hyperkinetische Verhalten in
Verbindung mit Aufmerksamkeits-
storungen.

ADHS als besondere Form einer
Entwicklungsstorung

Laut Barkley ist ADHS eine Entwick-
lungsstorung, die die Fdhigkeit, die ei-
genen Handlungen zukunftsgerichtet zu
organisieren, beeintréchtigt. Es ist eine
hirnorganische Stérung, die das Vermo-
gen, Verhalten zu hemmen, zu planen,
zu steuern und anzupassen bzw. die
Folgen seiner Handlungen einzuschét-
zen, beeintrachtigt.

Dieser Ansatz unterstreicht die fiir
alle Formen der Aufmerksamkeits- und
Hyperaktivititsstorung gemeinsame
Grundlage. Gleichzeitig werden die Par-
allelen zum Down-Syndrom offensicht-
lich.

Diagnosekriterien

Barkley betont als Diagnosekriterien be-
sonders die mangelhafte Aufmerksam-
keitssteuerung und die beeintréchtigten
Méoglichkeiten der Verhaltenshemmung.

Bei Kindern mit geistiger Behinde-
rung schligt er eine behutsame Diagno-
sestellung vor; hier sollte das geistige
Alter und nicht das chronologische Alter
zugrunde gelegt werden, da der Beginn
der Erkrankung laut Definition vor dem
siebten Lebensjahr liegen muss.

Bei vermuteter ADHS bei einem
Kind mit Down-Syndrom sollte deshalb
auf jeden Fall zunéchst die geistige Re-
tardierung beriicksichtigt werden, die
sich auf verschiedene Fahigkeiten zu
unterschiedlichen Zeitpunkten in der
Entwicklung auswirkt.

Heute sind viele Forscher der An-
sicht, dass die gemeinsame Ursache der
unterschiedlich ausgeprigten Sympto-
me und Verhaltensweisen die Unfahig-
keit ist, aufgrund eines Aktivierungs-
mangels im Zentralen Nervensystem
Verhalten kontrolliert durchzufiihren.
Die Kinder konnen nicht die notige
~Wachheit* aufbringen, um die jeweils
anstehende Aufgabe auszufiihren. So
suchen hyperkinetische Kinder stindig

nach neuen Reizen, um sich ,wach® zu
halten.

Primér hat dies einen organischen
(neurophysiologischen) Ursprung, der
vor allem in den Frontalhirnstrukturen,
den Basalkernen, moglicherweise auch
im Kleinhirn, und deren wechselseiti-
gen Verbindungen zu suchen ist.

Dies sind Hirnbereiche, die gerade
beim Down-Syndrom, bedingt durch die
genetische Fehlsteuerung, bereits in der
Schwangerschaft strukturell und funk-
tionell abweichen.

Die Diagnosestellung ADHS beim
Down-Syndrom wird durch die Tatsa-
che erschwert, dass die Kinder hiufig
Merkmale zeigen — Wahrnehmungs-
storungen, mangelhafte Problemldse-
fahigkeiten, Konzentrationsschwierig-
keiten, Lese-Rechtschreibprobleme —,
die mit ADHS verwandt sind oder diese
héufig begleiten.

ADHS wird gelegentlich mit Wahr-
nehmungsstorungen — die Unfahigkeit,

Signale zu erkennen bzw. zu ,filtern®,
sie zu verarbeiten, zuzuordnen und ge-
gebenenfalls auszublenden — verwech-
selt. Haufig wird auch gedacht, dass hy-
perkinetisches Verhalten die Folge ei-
ner Reiziiberflutung und eines Uber-
schusses an Aktivitdt sei. Nach Barkley
werden die Probleme der Kinder mit
ADHS deshalb falsch verstanden.

Entwicklungsprobleme wie Wahr-
nehmungsstorungen gehdren einem
verwandten Symptomenkomplex an, sie
unterscheiden sich aber von ADHS und
miissen entsprechend behandelt wer-
den.

Barkley interpretiert die Kernpro-
bleme der ADHS wie folgt:

Aufmerksamkeitsstorungen

1 Kinder mit ADHS verlieren schneller
das Interesse an einer Sache und lang-
weilen sich eher, deshalb suchen sie den
néchsten Reiz, ohne sich langer der vor-
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liegenden Beschéftigung zu widmen. Sie
wenden sich einer neuen Sache zu, die
(zundchst) mehr Aufregung verspricht.
Neurologen meinen, dass die Erre-

gungsschwelle ihres Nervensystems
hoher liegt. Das heif3t, dass sie stirkere
Stimuli brauchen, damit ihr Gehirn die
Informationen verarbeiten und in ent-
sprechende Befehle umsetzen kann. Das
heifit auch, dass ihre Aufmerksamkeit
stindig von Reizquellen angezogen
wird, die auffalliger oder attraktiver er-
scheinen.

1 Kinder mit ADHS werden zu Aktivita-
ten bzw. Aspekten einer Situation hin-
gezogen, die kurzfristig die hochste Be-
lohnung versprechen, d.h. die grof3te
Verstirkung liefern in Form von Spaf,
Erfolg, Zuwendung usw. Manche For-
scher sind auch der Ansicht, dass ,Be-
lohnungen® (der ,,psychologische Grund,
weshalb wir tiberhaupt handeln) von
Kindern mit ADHS weniger deutlich
empfunden werden. Deshalb reagieren
sie weniger auf ,Verstirkungen® und es
entsteht eine geringere Motivation.
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Kinder lernen auch, auf kurzfristige,
kleine Belohnungen zu verzichten, da-
mit sie spéter eine gréere Belohnung
erhalten. Diese Erwartung steuert ihren
Antrieb, ihre Konzentration und ihre
Ausdauer. Dafiir nehmen sie Miithen
und einténige Aufgaben in Kaufund hal-
ten durch. Dies scheint bei Kindern mit
ADHS nicht der Fall zu sein, sie ziehen
geringere Mithen und sofortige Beloh-
nungen vor.

I Untersuchungen haben gezeigt, dass
Kinder mit ADHS mehr korperliche
Neugier zeigen. Beim Spielen haben sie
ein groBeres Bediirfnis, Dinge anzufas-
sen oder das Spielzeug zu wechseln.
Kinder ohne ADHS zeigen hingegen of-
fenbar eine groBere verbale oder intel-
lektuelle Neugier. Sie schaffen es auch,
uninteressante Aufgaben fiir sich ,intel-
lektuell” interessanter zu gestalten.

1 Bei Kindern mit ADHS ist die Dauer-
aufmerksambkeit (die Konzentration) be-
eintrdchtigt; dies wird von ungleich-
méafBigen Leistungen begleitet: Qualitét,
Genauigkeit und Geschwindigkeit der

durchgefiihrten Aufgaben variieren
nach Tagesform. Die Ablenkbarkeit
scheint bei unterschiedlichen Stimuli im
Rahmen einer Aufgabe grofer zu sein
als bei Reizen von auB3erhalb; es fallt ih-
nen schwerer, ihre Gedanken bei der
Sache zu halten und nicht abschweifen
zu lassen.

Wenn Kinder &lter werden, erwar-
ten wir, dass sie sich linger konzentrie-
ren lernen und Ausdauer zeigen, auch
wenn die Aufgabe uninteressant oder
schwierig ist bzw. ihr Zweck nicht sofort
ersichtlich ist. Das ist ein Zeichen von
Reife und Entwicklung.

Mangelnde Verhaltenshemmung

1 Kinder mit ADHS sind deutlich impul-
siver, nehmen grofere Risiken in Kauf,
was insgesamt zu mehr Verletzungen
oder Unfillen fiihren kann. Sie iiber-
schauen die Folgen weniger. Einige zei-
gen auch oppositionelles Verhalten. Das
bedeutet nicht, dass ihnen die Konse-
quenzen egal sind, sondern dass sie vor-
her nicht {iberlegen und von den nega-
tiven Folgen meist vollig iiberrascht
werden.

Die Impulsivitit beschridnkt sich
nicht auf ihre Taten, sondern umfasst
auch ihre Gedanken. Sie nehmen sich
deshalb nicht die Zeit, erst nachzuden-
ken, ihre Erfahrungen und ihr Wissen
auszuwerten, damit sie es auf die vor-
handene Situation tibertragen.

Hyperkinetisches Verhalten

1 Kinder mit ADHS zeigen ,,zu viel Ver-
halten®; sie bewegen sich mehr, konnen
nichts in Ruhe lassen, reden zu viel, ste-
hen immer wieder auf; sie werden von
Wartezeiten frustriert, usw. Sie bewe-
gen sich auch mehr im Schlaf.

I Sie sind auch hyperresponsiv, d.h., sie
reagieren vorschnell, zu laut, zu nach-
driicklich in Situationen, in denen ande-
re Kinder zuriickhaltender sind. Sie su-
chen oft ,den schnellen Erfolg” (es sei
denn, sie hatten sich die Aufgabe selbst
gestellt) und nehmen sich deswegen
héufig nicht die Zeit, sich geniigend In-
formationen iiber die Aufgabe zu be-
schaffen, sich das nétige Vorwissen ins
Gedachtnis zu rufen, eine Strategie zu
entwickeln und die Handlung zu planen.

Ungehorsam

I Kinder mit ADHS haben gréfBere
Schwierigkeiten, Regeln, Aufforderun-
gen oder Anweisungen zu befolgen. Sie
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scheinen auch da besonders ablenkbar.
Im Gegensatz dazu zeigt bereits das Ver-
halten von Kindergartenkindern ohne
ADHS, dass sie sich eher von herr-
schenden Regeln und Anweisungen len-
ken lassen als von der augenblicklichen
Situation.

I Kinder mit ADHS beschaftigen sich
h&ufig mit Dingen, die iiberhaupt nicht
den Anweisungen entsprechen; diese
werden nicht befolgt und miissen oft
wiederholt werden, sehr zum Arger der
Erzieher. Sie halten die Kinder deshalb
fiir undiszipliniert, unmotiviert, faul,
ungehorsam, stur, aufsassig usw.

I Hier gibt es offensichtlich eine Wech-
selwirkung mit der Impulsivitdt, wobei
nicht ganz klar ist, welche die primére
Ursache ist. Verhindert die Impulsivitit
das Befolgen von Regeln oder sollte viel-
mehr angenommen werden, dass eine
geringere Fahigkeit, Aufforderungen,
vor allem auditive, zu verarbeiten bzw.
die Handlungen durch innere Sprache
zu steuern, das Befolgen von Regeln er-
schwert? Einiges spricht fiir letztere An-
nahme, da Kinder mit ADHS sich auch
hédufig an Regeln klammern bzw. ihr
Verhalten nicht mehr angemessen re-
gulieren konnen, wenn sich Regeln oder
Situationen dndern (mangelnde Flexibi-
litat).

Aufmerksamkeit, Informationsver-
arbeitung und Handlungsfihigkeit
Die zentralen Symptome der ADHS, Auf-
merksamkeitsmangel,  Uberaktivitit
und Impulsivitdt bzw. mangelnde
Selbstkontrolle, sind auf die unzurei-
chende Aktivierung aus dem Hirn-
stamm zuriickzufithren, sodass sowohl
geistige als auch korperliche Vorgéinge
nicht addquat gesteuert werden konnen.
Dazu gehort auch die Schwierigkeit, ab-
schweifende Aufmerksamkeit oder Ge-
danken zu hemmen, Ablenkungen zu
unterdriicken oder auszublenden; erst
zu denken, dann zu handeln.

Die mangelnde Aktivierung bedeu-
tet, dass, dhnlich wie es uns ergeht,
wenn wir miide, dngstlich, verwirrt oder
krank sind, die Kinder nicht den ,,inne-
ren Zustand® empfinden, der erforder-
lich ist, um eine Aufgabe bewiltigen zu
konnen. Dieses zentrale Problem muss
unbedingt verstanden werden, wenn
man den Kindern helfen will, so Bar-
kley.

Insofern bezweifeln manche For-
scher auch die haufig praktizierte Me-

thode, die Kinder in einer reizarmen
Umgebung, mit geringen Ablenkungs-
quellen, zu unterrichten. Ihrer Meinung
nach besteht die Gefahr, dass die
Reizarmut die Kinder nur noch ruhelo-
ser macht. Wenn ndmlich der Reizpegel
sinkt, wird es fiir sie noch schwieriger,
,wach®, d.h. aufmerksam zu bleiben.
Wenn z.B. Unterrichtsmaterial bunt ge-
staltet oder mit lustigen Motiven ge-
schmiickt wird, die die Kinder attraktiv
finden, scheinen sie konzentrierter zu
arbeiten, sich gerne anzustrengen und
weniger Fehler zu machen. Neutrale,
farblose Arbeitsmaterialien fithren zu
vermehrten Fehlern.

Psychologen, so auch Lauth und
Schlotke, sehen Aufmerksamkeit als ei-
nen komplexen Prozess der Handlungs-
steuerung und Handlungsorganisation,
der eine angemessene psychophysische
Erregung, die Fahigkeit zur Informati-
onsauswahl, zur Handlungsplanung so-
wie die bewusste Handlungskontrolle
erfordert.

Die Aufmerksamkeit umfasst ver-
schiedene Komponenten, die alle fiir ei-
ne zuverldssige Handlungsdurch-
fithrung bzw. fiir kontrolliertes Verhal-
ten erforderlich sind:

1 die selektive Aufmerksamkeit; sie rich-
tet sich auf einen bestimmten Aspekt
der Umweltinformation und unter-
driickt oder vernachlissigt die anderen;
I die geteilte Aufmerksamkeit; sie fo-
kussiert mehrere, unterschiedliche In-
formationen gleichzeitig und

I die Daueraufmerksamkeit oder Kon-
zentration; sie widmet sich einer Aufga-
be, auch wenn diese monoton und ohne
anziehende Merkmale ist.

ADHS beinhaltet demnach eine
Storung der Informationsverarbeitung.
Kinder mit ADHS haben, wie Kinder mit
Down-Syndrom, grof3ere Schwierigkei-
ten, automatisierte Problemldsefdhig-
keiten einzusetzen. Auch die bewusste
Handlungssteuerung und Verhaltensor-
ganisation, die Planungsstrategien und
die Handlungssequenzierung umfassen,
sind eingeschrdnkt. Neben den bereits
erwahnten Aufmerksamkeitsstérungen
spielen hier auch Einschrankungen des
Arbeitsgedédchtnisses eine Rolle. Sie ver-
figen auBerdem iiber liickenhafte Er-
fahrungen.

Lauth und Schlotke unterstreichen
auch eine Einschrdnkung hoherer ko-
gnitiver Schemata; dies duBlert sich in
unzureichendem Erfassen von Regel-

systemen, geringem Instruktionsver-
stindnis und eingeschrinktem deklara-
tivem (sprachgebundenem) Wissen, was
schlieBlich auch die Aneignung schuli-
schen Wissens begrenzt.

Die Kinder verfligen weiterhin iiber
weniger Einsicht und Analysefahigkeit
bezogen auf ihr eigenes Verhalten (Me-
takognition), weshalb sie keinen Zu-
sammenhang zwischen ihren Handlun-
gen und den Reaktionen der Umwelt se-
hen; sie wissen negative Reaktionen we-
niger in ihrem kiinftigen Verhalten zu
beriicksichtigen und sehen negative
Konsequenzen nicht voraus (dies ist im
Ubrigen ein Grund, weshalb Ermah-
nungen, Drohungen oder ,Strafen”
meist nicht das bewirken, was die Er-
zieher erhoffen).

Fiir andere Autoren allerdings ist
ADHS kein Problem zu wissen, wie man
sich verhalten soll, sondern sich so ver-
halten zu konnen, wie man es fiir rich-
tig hélt oder gelernt hat.

Die beiden Autoren stellen sich auf
die Seite der betroffenen Kinder, indem
sie auf die aversive Wirkung des auf-
merksamkeitsgestorten Verhaltens auf
die Umwelt und die Peergruppe hinwei-
sen. Negative und abtrégliche Zuschrei-
bungen, verstéirkte soziale Kontrolle so-
wie ,Ausschluss aus positiven sozialen
Aktivititen“ und die vermehrten Bestra-
fungen unterstreichen den Leidens-
druck der Kinder — und nicht selten auch
der Eltern — und fiithren zu weiteren
ungiinstigen Empfindungen oder Ver-
haltensweisen.

Soziale Beziehungen

Kinder mit ADHS sind h&ufig wenig be-
liebt. Der soziale Austausch gelingt ih-
nen weniger gut; mangelhafte Kommu-
nikationsfahigkeiten  destabilisieren
aber soziale Beziehungen.

Das unaufmerksame, storende, im-
pulsive, unkonzentrierte, ,jiingere®,
provozierende Verhaltensmuster ruft
bei Altersgenossen nicht nur ablehnen-
de Gefithle hervor, sondern sie sind
auch oft geneigt, Kritik am Verhalten
des Kindes zu iiben — sie tibernehmen
dabei meist auch die Einstellung, die sie
von Erwachsenen vorgelebt bekommen.
Kinder mit ADHS bekommen deshalb
héufig die Stindenbockrolle zugescho-
ben.

Kinder mit ADHS erfahren insge-
samt seltener soziale Kontakte, die zur
Entwicklung eines positiven Selbstbil-
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des und zur Stabilisierung vieler sozia-
ler und kognitiver Fertigkeiten erforder-
lich sind.

Die Eltern der Mitschiiler oder die
Lehrer reiBlen sich, in Verkennung der
wirklichen Ursachen fiir das unbere-
chenbarere Verhalten, selten darum,
Kinder mit ADHS zu sich einzuladen
oder in ihre Klasse aufzunehmen. Die
Mitschiiler und ihre Eltern fiirchten ih-
re Impulsivitit, Unberechenbarkeit und
mangelnde Flexibilitdt, insbesondere
wenn Sprachstdorungen hinzukommen,
was beim Down-Syndrom immer der
Fall ist.

Ungiinstige Umweltreaktionen mit
ihren zusétzlichen Belastungen fiir das
Kind sollten aber moglichst vermieden
werden. Hierzu sollten Schule und El-
ternhaus eng zusammenarbeiten und
ausgehend von einem neuen Verstind-
nis der Symptome (Aufmerksamkeits-
storungen sind Aktivierungsstorungen,
die die Handlungsfahigkeit beeintrachti-
gen; stellen eine eigenstindige Behin-
derung dar) sich tiber das Storungsver-
halten des Kindes austauschen.

Die neurophysiologische Sicht
Ahnlich einem Computer brauchen wir
den passenden Input (Reize), damit die-
ser in Befehle, Muskelbewegungen und
Verhalten umgesetzt werden kann. Da-
mit wir spontan richtig handeln kénnen,
brauchen wir eine bestimmte ,,Reizkon-
stellation®; d.h., die Signale miissen, wie
die Computerbefehle, so beschaffen
sein, dass die Ausfiihrungsprogramme,
die automatisch eingeschaltet werden,
den Anforderungen entsprechen.

Zu seiner Funktionstiichtigkeit
braucht das Gehirn u.a. eine jeweils an-
gemessene Aktivierung, die ich der Ein-
fachheit halber als das entsprechende
Botenstoffgemisch bezeichnen mochte,
das uns, dhnlich der Spritzufuhr beim
Auto oder der Wattzahl bei Elektrogeré-
ten, erlaubt, bestimmte Handlungen
und geistige Vorgidnge mit der erforder-
lichen Intensitdt durchzufiihren. Dabei
werden angemessene Impulse zugelas-
sen oder intern verstdrkt und die ent-
sprechenden Funktionen unterstiitzt,
wiahrend unerwiinschte Impulse unter-
driickt werden.

Unser Stirnhirn — es kontrolliert un-
sere bewussten Handlungen — steuert
die entsprechenden, kognitiven Funk-
tionen und Teilfunktionen — Aufmerk-
samkeit, Konzentration, Motivation,
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Wissensabruf aus dem Gedéachtnis,
Uberlegung, Planung usw., die je nach
Situation und Anforderung fiir bewu-
sstes, planvolles und flexibles Handeln
erforderlich sind. Wir lernen dies
wiéhrend der Kindheit, wihrend unser
Gehirn allméhlich zur vollen Funktions-
fahigkeit heranreift. Eine Beeintréachti-
gung, verzogerte Reife oder Unterent-
wicklung des vorderen Hirnbereiches
und seiner Verbindungen zum emotio-
nalen Hirn, sowie zu anderen Hirnbe-
reichen, bedeuten daher, dass mehr in-
stinktiv, automatisch und daher unbe-
wusst oder impulsiv gehandelt wird und
nicht mit dem gelernten Wissen, den so-
zialen Erfahrungen bewusst gegenge-
steuert werden kann.

Fehlen die erforderlichen Verschal-
tungen zwischen den Hirnzellen - dies
kann auf einen genetischen Fehler, aber
auch auf Probleme wiahrend der
Schwangerschaft oder der Geburt bzw.
auf einen Unfall zuriickgehen —, konnen
Umgebungssignale nicht mehr prézise
und schnell empfangen oder verarbeitet
werden, sodass die darauf folgende
Handlung mangelhaft ausgefiihrt wird.
Sie kann nicht mehr zielgerichtet ge-
plant und laufenden oder wechselnden
Anforderungen angepasst werden.

Neben dem Frontalhirn und seinen
Verbindungen zu anderen Hirnberei-
chen stehen auch das Kleinhirn und die
Stammganglien im Verdacht, eine Rolle
bei der mangelnden Aufmerksamkeits-

kontrolle bzw. der Verhaltenshemmung
zu spielen.

Seit langem ist bekannt, dass eine
Unterfunktion des Botenstoffes Dopa-
min erheblich zum Symptomenbild
beitrdgt und hyperkinetisches Verhalten
(mit)verursacht. Dopamin ist auch an
motorischen Funktionen, an Motivation
und Antrieb und an der Gefiihlsentste-
hung beteiligt. Ist die Verfiigharkeit von
Dopamin gestort, kann das Nervensys-
tem seine vielfiltigen Aufgaben, insbe-
sondere der Steuerung anderer Boten-
stoffe, nicht mehr gerecht werden.

Ahnlich verhilt es sich mit dem Bo-
tenstoff Noradrenalin, obwohl seine Rol-
le bei der Entstehung einer ADHS noch
wenig gekldrt ist. Noradrenalin spielt
bei der Aktivierung und Tonuser-
hohung, d.h. der Handlungsbereit-
schaft, die wichtigste Rolle; es ist u.a.
auch an der Gedéchtnisbildung beteiligt
und kontrolliert vermutlich die emotio-
nale Reaktion auf Umweltereignisse
(Gedéachtnis-, Abruf- oder Denkblocka-
den sind ein h&dufiges Phanomen bei
ADHS, insbesondere aber beim Down-
Syndrom).

Bei Noradrenalinmangel ist eine
Handlungsreaktion erst gar nicht mog-
lich. Bei einem Noradrenaliniiberfluss,
wie bei erhdhtem Stress, dem wir hilflos
ausgeliefert sind, wird die Handlungs-
fahigkeit blockiert (und fiihrt womdoglich
zur erlernten Hilflosigkeit).

Die Wissenschaftler gehen davon
aus, dass Stimulanzien, eventuell auch
manche Antidepressiva, auf die Verfiig-
barkeit von Dopamin und Noradrenalin
einwirken und so die Handlungsbereit-
schaft positiv beeinflussen; genau ist
dies jedoch noch nicht bekannt.

ADHS und Down-Syndrom

Die Diagnose ADHS gilt in erster Linie
fir Kinder ohne intellektuelle Ein-
schriankungen, auch wenn Lese-, Recht-
schreib- und Rechenstorungen, Raum-
Lage-Probleme, Rechts/Links-Unterschei-
dungsschwierigkeiten, Figur-Grundwahr-
nehmungsstorungen und allgemeine
Orientierungsprobleme hé&ufig hinzu-
kommen.

Kinder mit Down-Syndrom erfiillen
dennoch als Kandidaten fiir Aufmerk-
samkeits- und Aktivitdtsstorungen viele
Voraussetzungen, genetisch, biologisch
und sozialpsychologisch:

Das Ungleichgewicht ihrer geneti-
schen Steuerung — durch das zusétzliche
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Chromosom 21 — verursacht Anderun-
gen in den Hirnstrukturen, die u.a. die
Funktionen von Frontalhirn, Stamm-
ganglien, Hirnstamm und Kleinhirn be-
treffen.

Beim Down-Syndrom ist die Uber-
tragung von Signalen zwischen den Zel-
len in vielfacher Weise gestort und fiihrt
zu verlangsamten, unsicheren und feh-
lerhaften Reaktionen. Aktivierungsman-
gel durch ein unausgeglichenes Angebot
der Botenstoffe ist ebenfalls dokumen-
tiert. Dies duBlert sich sehr haufig als
Hypoaktivitidt, also Aktivitdtsmangel,
was in scheinbarem Widerspruch zur
Hyperkinetik oder mangelnder Impuls-
kontrolle steht.

Hyperaktivitit und Hypoaktivitét
sind jedoch die zwei Seiten der Aktivie-
rungsmedaille — beide sind die Folge ei-
nes physiologischen Ungleichgewichtes
innerhalb des Nervensystems, das es
dem Kind erschwert, den ,inneren Zu-
stand” aufzubauen, der fiir die jeweilige
Situation erforderlich und angemessen
ist.

Kinder mit Down-Syndrom koénnen
héufig nicht die notige Aktivierung auf-
bringen, um aktiv oder initiativ zu wer-
den bzw. ihr Verhalten zu steuern. Dies
zeigt sich besonders in den ersten Le-
bensjahren, wenn die hypotone Musku-
latur eine Aktivierung zusétzlich er-
schwert.

Es konnte auch gezeigt werden, dass
Frontalhirn und die Verbindungen zum
limbischen System (das emotionale Zen-
trum) und Nucleus caudatus (dies sind
Hirnbereiche, die viel Dopamin enthal-
ten und beim planvollen Handeln, bei
der Kontrolle des Verhaltens, das Be-
herrschen der Emotionen, das Steuern
der Motivation, bei Gedédchtnisprozes-
sen und bei der Sprache eine Hauptrol-
le spielen) mafigeblich an der ADHS be-
teiligt sind und gerade beim Down-Syn-
drom strukturell und funktionell gestort
sind.

Auch Aufbau und Vernetzung der
hinteren Hirnbereiche (z.B. Temporal-
und Parietallappen), die an der Auf-
merksamkeitsverteilung bei unterschied-
lichen Umweltreizen beteiligt sind, sind
beim Down-Syndrom héufig unzuldng-
lich.

Generell langere Verarbeitungs- und
Reaktionszeiten, Wahrnehmungssto-
rungen, Tonusminderung und viele an-
dere neurophysiologische (die Arbeits-
weise des Nervensystems betreffende)

Storungen kommen noch hinzu.

Viele korperliche Einschréankungen,
man denke nur an die vielfaltigen Au-
gen- und Ohrenprobleme, erschweren
die Wahrnehmungsfiahigkeit der Kinder
mit Down-Syndrom. Sowohl die visuel-
le als auch die auditive Aufmerksamkeit
ist deshalb gestort oder unterentwickelt.
Auch die fiir die Umweltanpassung be-
sonders wichtige Tiefensensibilitdat und
die taktile Wahrnehmung sind beim
Down-Syndrom verzogert oder gestort.

Ahnlich den Kindern mit ADHS kon-
nen Kinder mit Down-Syndrom weder
vergangene noch kiinftige Ereignisse
sinnvoll und angemessen in ihrem Ver-
halten beriicksichtigen. Dies ist ein ganz
wesentlicher Faktor ihrer Schwierigkei-
ten.

Auch ihre Fahigkeit, innere Sprache
zur Verhaltenssteuerung einzusetzen,
ist begrenzt, da bei ihnen immer gene-
relle Sprach- und Kommunikationspro-
bleme vorliegen. Da sie ihr ,Fehlverhal-
ten nur selten den Erziehern gegen-
iiber begriinden konnen, ja hdufig auch
die Zusammenhénge nicht erkennen, ist
die Ausgangssituation fiir Kinder mit
Down-Syndrom und ADHS ungemein
erschwert. Ihr Verhalten ruft hdufig zu-
sdtzlich Unverstdndnis, Hilflosigkeit
oder Aggression hervor, weil tiberhaupt
nicht ersichtlich ist, was das Kind emp-
findet oder denkt und zu dem unange-
messenen Verhalten treibt.

Kinder mit Down-Syndrom verfiigen
itber weniger Vorwissen, weniger Rou-

tinen, weniger Strategien und weniger
Lernchancen, um in schwierigen Situa-
tionen ihr Verhalten zu kontrollieren.
Sie haben grundsétzlich Merk- und Ab-
rufschwierigkeiten sowie Planungs-
schwierigkeiten und vielen féllt es
schwer, automatisierte Handlungen zu
hemmen. Vor allem haben sie es
schwer, Gelerntes auf neue Situationen
zu iibertragen (Wissenstransfer).

Beim Down-Syndrom konnen die
Verhaltensmuster noch gegensétzlicher
erscheinen als bei Kindern mit ADHS
ohne Down-Syndrom. Die Leistungs-
schwankungen konnen erheblicher ins
Gewicht fallen. Dies muss immer
berticksichtigt werden, bevor man es fiir
selbstverstdndlich hilt, dass ein Kind ei-
ne Fertigkeit bereits beherrscht. Dies
gilt sowohl fiir soziale Anpassungsan-
forderungen als auch fiir kognitive Auf-
gaben.

Die Probleme der schwankenden
Aktivierung und Hemmung verbessern
sich hédufig mit zunehmendem Alter. In
der Untersuchung von Myers und Pue-
schel aus dem Jahr 1991 zeigt sich, dass
Aufmerksamkeitsstorungen und oppo-
sitionelles Verhalten im Erwachsenen-
alter stark abnehmen; unter positiven,
strukturierten Bedingungen kann auch
ein Kind mit Down- Syndrom und ADHS
lernen, sich sozial anzupassen und in
der Schule seinen Fahigkeiten entspre-
chend lernen.

Medizinische Behandlung

Genauso wie Medikamente zur besseren
Dopaminsteuerung die Symptome der
Parkinsonkrankheit und Schizophrenie
mildern konnen, sollte auch in be-
stimmten Féllen die gezielte Gabe von
medizinischen Substanzen (Ampheta-
mine, Antidepressiva usw.) zur besse-
ren Verhaltenssteuerung und -kontrolle
bei der Behandlung von ADHS in Erwé-
gung gezogen werden, auch wenn sie
nie die einzige Mallnahme sein diirfen.

Auch beim Down-Syndrom. Unter-
suchungen von Prof. S. Pueschel zeigen
beispielsweise, dass die Erfolgsquote
dhnlich hoch ist.

Kurzfristige Nebenwirkungen wie
Appetitmangel oder Schlafstérungen
konnen manchmal durch Prédparat-
wechsel oder Dosierungsanpassung ge-
mildert werden. Sie klingen nach Abset-
zen des Medikamentes rasch wieder ab.
Es sollte in jedem Fall erwogen werden,
was fiir das Kind schlimmere Folgen
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hat: die behandelte oder die unbehan-
delte Storung.

Zu den héufig beftirchteten langfris-
tigen Nebenwirkungen (z.B. Abhéngig-
keit, Gefahr des Missbrauchs) der ,,Che-
miekeule“ sollte angemerkt werden,
dass die 40- bis 50-jahrigen Erfahrun-
gen mit den verabreichten Amphetami-
nen (z.B. mit dem Wirkstoff Methyl-
phenidat), dort wo sie sachgerecht ein-
gesetzt wurden, bislang nicht festgestellt
wurden. Natiirlich gilt auch hier, wie bei
jedem Medikament, Vorsicht: Viele er-
folgreiche Medikamente erwiesen sich
irgendwann fiir eine bestimmte Patien-
tengruppe doch als schadlich. AuBer-
dem konnen Kinder mit Down-Syndrom
selten selbst angeben, wenn sie Neben-
wirkungen verspiiren. Aus ihrem ge-
wandelten Verhalten wird jedoch
schnell deutlich, ob die Gabe von Stimu-
lanzien fiir sie der richtige Weg ist, ihre
Aufmerksamkeit und somit ihr Verhal-
ten besser zu steuern.

Seit einigen Jahren sind neue Prépa-
rate auf dem Markt, die eine hohere
Wirksamkeit und geringere Nebenwir-
kungen versprechen.

Neben Amphetaminen scheinen
auch Antidepressiva in manchen Féllen
die Symptome einer ADHS zu verbes-
sern. Vermutlich erhéhen sie die Ver-
fiigbarkeit der erforderlichen Botenstof-
fe im Frontalhirn. Dies verwundert auch
nicht, da gerade Stérungen von Nor-
adrenalin, Dopamin oder Serotonin im
Frontalhirn, auch bei Depressionen, ei-
ne Rolle spielen.

Depressive Verhaltensweisen und
Stimmungsschwankungen konnen ein
Begleitmerkmal der ADHS sein; sie sind
gerade bei Adoleszenten mit Down-Syn-
drom nicht selten, sodass bei der Wahl
der Mittel auf jeden Fall die Gesamtper-
sonlichkeit des Kindes berticksichtigt
werden soll.

Die Ausprdgung der Probleme und
die scheinbar widerspriichlichen Merk-
male hypo- bzw. hyperaktiv (zu wenig
aktiv — tiberaktiv) gehen auf individuel-
le Unterschiede in der genetischen Ge-
samtveranlagung und zum Teil auch auf
die Umweltbedingungen zuriick.

Trotz moglicher Nebenwirkungen
konnen Medikamente hier ein Segen
sein.

Erziehung, verhaltensindernde The-
rapie, 6kologische Anpassung

Neben einer psychopharmakologischen
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Behandlung der Aktivierungsstérung
muss versucht werden, die Verhaltens-
regulation des Kindes positiv zu beein-
flussen, indem ihm bessere Verhaltens-
strategien und Organisation seiner
Handlungen sowie besseres Wissen
iiber Regeln und vermehrte automati-
sierte, d.h. eingeiibte, Verhaltensweisen
beigebracht werden.

Héufig werden die Probleme des
Kindes in der Fachliteratur dem Eltern-
haus angelastet. Dies ist meines Erach-
tens jedoch eine etwas einseitige Sicht-
weise. Die tiberschaubare familidre Si-
tuation kann fiir das Kind weniger Stol-
persteine enthalten, wéahrend die
uniibersichtliche schulische Umgebung
mit ihren komplexen Anforderungen an
Situationsverstdndnis, Personenwahr-
nehmung, Erfahrung, Flexibilitdt, Kom-
munikationsfertigkeit und Handlungsre-
pertoire gerade das ,aktive“ Kind mit
Down-Syndrom iiberfordern kann. Alles
héngt von den jeweiligen Strukturen
und dem Umgang mit dem Kind ab.

Da eine einzige Interventionsform
nicht alle Aspekte der Verhaltens-
storung erreicht, sollten nach Lauth &
Schlottke die Verbesserungsmafnah-
men dort einsetzen (Elternhaus, Kin-
dergarten, Schule usw.), wo sich Ver-
haltensprobleme zeigen und auf die ver-
schiedenen Komponenten der Storung
(Aufmerksamkeit, Probleme im Bereich
der Informationsverarbeitung, der
Handlungsregulierung, des strategi-
schen Planungsverhaltens, Defizite in
bestimmten Wissensbereichen, emotio-
nale und motivationale Probleme, her-
ausforderndes Verhalten usw.) indivi-
duell eingegangen werden. Die MaB-
nahmen sollten sich in erster Linie nicht
gegen das storende Verhalten, sondern
auf die Forderung der kindlichen Ent-
wicklung richten:

I Basistraining: Forderung der Basis-
fertigkeiten; genaue Wahrnehmung und
verbale Wiedergabe, Verhaltensregula-
tion, verbale Handlungsregulation;

1 Elternanleitung: Anpassung des Er-
ziehungsstils und positive Begleitung
des Kindes;

I Handlungsorganisation und Selbstin-
struktion (inneres Sprechen);

I Vermittlung von Lernstrategien (Um-
gang mit Lernstoff, Problemldsestrategi-
en, Verbesserung des Geddchtnisses)
und individuelle Wissensforderung;

I Lehreranleitung: Vermittlung von Dia-
gnosekriteria, individualisierter Unter-

richt, Peerbeziehungen, eigener Erzie-
hungsstil und Unterrichtsmethoden.

In Kontrollstudien mit normal be-
gabten und lernschwachen Schiilern
wurde die Effizienz einer solchen Vor-
gehensweise nachgewiesen. Es stellt
sich aber die Frage, inwiefern diese
Bausteine auf Kinder mit Down-Syn-
drom {iibertragbar sind, da die kogniti-
ven und verbalen Anforderungen zu
ihren eindeutigen Schwachstellen
gehoren. Bei Kindern mit Down-Syn-
drom sind mehrere kognitive und sozia-
le Fahigkeiten gleichzeitig beeintrdch-
tigt bzw. unterschiedlich verzogert (z.B.
Sensomotorik, Informationsverarbei-
tung, Sprachleistungen, Gedéchtnis,
schlussfolgerndes Denken, Handlungs-
entscheidung, Motivation, sozioemotio-
nales Erleben usw.), deshalb ist der iib-
liche hierarchische Aufbau von sozio-
emotionalen und kognitiven Kompeten-
zen nur begrenzt moglich.

So sind Verhaltensblockaden, unge-
zieltes Werfen, Tiirenknallen, vorlautes
Reden, herausforderndes, eigensinniges
oder starrsinniges Verhalten und Ver-
weigerung der Mitarbeit haufig kein Zei-
chen von Ungehorsam oder Opposition,
sondern der verzweifelte Versuch eines
ungeschickten Kindes mit Down-Syn-
drom, sich mit seinen beschrdankten Mit-
teln in der Welt zurechtzufinden.

Frithe Entwicklungsstérungen ver-
hindern zunehmend die Ausbildung von
darauf aufbauenden, altersgemiflen
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Kompetenzen und Funktionen; sie
fithren bereits fiir sich genommen zu ei-
ner dysharmonischen und untypischen
Auspragung der Entwicklungsschritte.
Bei Vorliegen von Aufmerksamkeits-
storungen, mangelnder Impulskontrolle
oder oppositionellem Verhalten muss
dies unbedingt berticksichtigt werden.

Inshbesondere ein Basistraining der
Grundfertigkeiten wie etwa der Wahr-
nehmung muss sorgfiltig vorbereitet
und immer wieder eingesetzt werden,
dabei miisste es zunéchst weitestgehend
auf wissensfreien Ubungen basieren;
die Eltern- und Lehreranleitung miisste
die Besonderheiten des Down-Syn-
droms besonders herausarbeiten, die
Einlibung von Strategien konnte z.B.
itber Rollenspiele oder eingebettet in
phantasievollen Spielen erfolgen und
schlieBlich miissten anstelle von verba-
len vielfach visuelle und ,fassbare“ Mit-
tel eingesetzt werden.

Trotz der — moglichst gelassenen —
Annahme der Eigenheiten des Kindes
sind konsequente, klare Verhaltensvor-
gaben seitens der Erzieher natiirlich un-
erlidsslich. Strafe oder Belohnung (Ent-
zug oder Zuteilung von Verstidrkern)
miissen unmittelbar erfolgen und be-
sonders gut iiberlegt werden, sie erfor-
dern aber immer Verstdndnis und Wis-
sen um die Probleme der Kinder.

Kinder mit ADHS, und erst recht mit
Down-Syndrom, kénnen nicht erkléren,

was die fehlende Aktivierung ihres Ner-
vensystems fiir sie bedeutet. Sie leiden
deshalb doppelt: an ihren Problemen,
die sie deutlich spiiren, und an der ab-
lehnenden Haltung ihrer Umwelt. Sie
haben aber ein Recht auf MafSnahmen,
die ihnen helfen, die sie stiitzen und un-
terstiitzen, selbstbewusste, zufriedene
und friedfertige Erwachsene zu werden.

An erster Stelle Verstdandnis

fiir das Kind

Die Erziehung eines Kindes mit ADHS
stellt eine besondere Herausforderung
dar. Das Kind braucht im besonderen
MaBe Unterstiitzung, Schutz, Fiirspra-
che, Zuwendung. Barkley driickt es so
aus:

»Versuchen Sie, erst Ihr Kind zu ver-
stehen, damit Sie von Threm Kind ver-
standen werden konnen.“

Ein Leitsatz, der Sie Threm Kind
néher bringen wird und es Ihnen er-
moglicht, mit Threm Kind zusammen an
seinen Problemen zu arbeiten. Stellen
Sie Thre Erziehung immer wieder in
Frage, probieren Sie Mafinahmen aus
und iiberpriifen Sie ihre Wirksamkeit;
iiberlegen Sie auch, ob das, was Sie von
Ihrem Kind verlangen, wirklich Prioritét
hat oder sinnvoll ist.

Bedenken Sie immer wieder, dass
die Probleme des Kindes nicht in erster
Linie sein sichtbares Verhalten, sondern
die zugrunde liegenden geistigen Vor-

ginge betrifft.

Vergessen Sie vor allem nicht, dass
Ihr Kind auch viele liebenswerte Eigen-
schaften hat; unterstreichen Sie diese in
Ihren Gesprichen mit den Lehrern. Ei-
nem Kind mit ADHS werden oft Aufge-
wecktheit, Kreativitit oder Empathie
nachgesagt—und das sind doch wirklich
schone Eigenschaften, die genutzt und
verstiarkt werden konnen!

1. Barkley gehort zu den meistzitierten
Autoren im Bereich der ADHS. Er ist Verfasser
mehrerer Biicher und wissenschayftlicher
Artikel zu dem Thema. Sein Interesse fiir die
Problematik dieser Storung und ihre Ursachen
wurde vor ca. 30 Jahren geweckt, als eine
Mutter ihn bat: ,Bitte helfen Sie mir! Ich
verliere mein Kind. "

Zur Autorin:

Monique Randel-Timperman, Dipl.-Dolm. MA.
Mutter eines 15-jiahrigen Sohnes mit Down-
Syndrom. Studium der Psychologie mit den
Schwerpunkten biologische, klinische und
Entwicklungspsychologie und Patholinguistik.
Besonderes Interesse: abweichende
biochemische, strukturelle und funktionelle
Prozesse des Zentralnervensystems, die
Lernen und Verhalten der Menschen mit
Down-Syndrom bestimmen. Besonderer
Wunsch: Grundlagenforschung in diesem
Bereich durchfiihren.

Zu den Fotos:

Alle Fotos in diesem Artikel zeigen
Nico Randel, den Sohn der Autorin, als
Zehnjdhrigen

Titel: Das groBe ADHS-Handbuch
fiir Eltern

Autor: Russel A. Barkley

Verlag: Hans Huber, 2002

IBSN 3-456-83819-0

Aus dem Klappentext:

Neueste Forschungen bestétigen, dass
die Aufmerksambkeitsdefizit-/Hyperakti-
vitéts-Storung (ADHS) weder durch Er-
ziehungsfehler noch durch falsche
Erndhrung noch durch exzessiven Fern-
sehkonsum ausgelost wird, sondern
weitgehend genetisch bedingt ist. Wir
wissen heute, dass daraus entstandene
Probleme nicht von alleine verschwin-
den. Wir wissen auch, dass regelmafig
eingenommene Medikamente sehr hilf-
reich sind, und zwar sowohl bei Kin-
dern als auch bei Jugendlichen und Er-

wachsenen. Inzwischen ist auch klar,
dass eine Erndhrungsumstellung bei
den meisten Betroffenen kaum eine
Wirkung zeigt. In Zeitungskolumnen
wird die Storung immer noch als Phan-
tom hingestellt und es wird nach wie
vor behauptet, am besten sei ihr durch
mehr Disziplin zu Hause und in der
Schule beizukommen. Wer sich einge-
hend mit der wissenschaftlichen Litera-
tur zum Thema beschéftigt hat, erkennt
schnell, dass all diese Aussagen unhalt-
bar sind.

Dieses Buch stellt die Erkenntnisse
bahnbrechender Forschungsarbeiten
vor, die zeigen, was man dagegen tun
kann, dass eine ADHS das Leben eines
Kindes (und das seiner Eltern) ruiniert!

Literaturtipps

Empfohlene Literatur fiir Pddagogen
und Beratungsstellen:

Titel: Therapieprogramm fiir Kinder mit
hyperkinetischem und oppositionellem
Problemverhalten

Autoren: Dopfner, Schiirmann, Frolich
Verlag: Beltz, 2002

ISBN 3-621-27464-2, Preis: Euro 69,90

Das Informations- und Arbeitsbuch fiir
Eltern:

Titel: Wackelpeter und Trotzkopf

Hilfe fiir Eltern bei hyperkinetischem
und oppositionellem Verhalten
Autoren: Dopfner, Schiirmann und
Lehmkuhl

Verlag: Beltz, 2000

ISBN 3-621-27481-2, Preis: Euro 19,90
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Tipps im Umgang mit
storenden Verhaltensweisen

Autor: Paul White

Ubersetzung: Sandra Losch

Paul White ist Leiter des TIES-Programms, das vom
Waisman Center der University of Wisconsin angeboten
wird. Das Waisman Center hat sich auf dem Gebiet der
Forschung und Verbreitung von positiven Umgangswei-
sen mit Personen, die entwicklungsverzogert sind, einen
Namen gemacht. Die Aufgabe von TIES ist es, Erwach-
sene und Kinder mit Entwicklungsverzogerungen und
storenden Verhaltensweisen so zu unterstiitzen, dass
sie weiterhin am gesellschaftlichen Leben teilhaben

konnen.

iele Kinder mit Down-Syndrom ent-

wickeln sich in einer aufmerksa-
men und liebenden Familie mit den tib-
lichen Erziehungsmethoden genauso
wie ihre nicht behinderten Geschwister-
kinder. Jedoch haben andere Kinder
und Familien mit gréferen Schwierig-
keiten zu kampfen, z.B. dann, wenn ei-
ne korperliche Behinderung, eine man-
gelnde Kommunikationsfahigkeit oder
eine geistige Behinderung zusétzlich
zum Down-Syndrom vorliegt. Diese
Schwierigkeiten konnen manchmal die
Ursache herausfordernder Verhaltens-
weisen wie z.B. von Sturheit oder an-
haltender Verweigerung sein, sie kon-
nen sogar zu selbstverletzendem Ver-
halten fithren. In diesen Situationen
sind Liebe und aufmerksame Pflege
zwar die Uberlebensgrundlage, oft ist
jedoch mehr notig.

Eine verstdndnisvolle Unterstiitzung
bei Verhaltensproblemen anzubieten,
kann ausgesprochen kompliziert sein.
Esist so, als ob man in einem Segelboot
an einer felsigen, vom Wind gepeitsch-
ten Kiiste entlang fahrt, mit zu wenig
Besatzung und ohne eine Karte. Dieser
Artikel bietet Familien einige Anregun-
gen, die sie vielleicht in die eigene Si-
tuation umsetzen konnen. Sie basieren
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auf den praktischen Erfahrungswerten
des Waisman TIES-Programms.

Bei der Zusammenarbeit mit Eltern
in den letzten 13 Jahren standen die fol-
genden drei Themen im Mittelpunkt: die
Einstellung dem Kind gegeniiber, die
Arbeitsweise des Unterstiitzungsteams
und das Andern der Rahmenbedingun-
gen.

Einstellung

Wenn man Menschen mit herausfor-
dernden Verhaltensweisen positive Un-
terstiitzung geben will, muss man als
Erstes die eigene Einstellung iiberpri-
fen. Diese ist die Grundlage, auf der je-
de Hilfe aufbaut.

Die Eltern befinden sich ihren Kin-
dern gegeniiber in einer emotionalen
Klemme, vor allem dann, wenn heraus-
fordernde Verhaltensweisen mit im
Spiel sind. Man mochte optimistisch
sein und positive Gedanken {iiber sein
Kind bewahren, jedoch ist dies manch-
mal angesichts des andauernden Pro-
blemverhaltens, wie beispielsweise
Sturheit, Zorn, Aggression oder Zer-
storungswut, nahezu unmdoglich. Es ist
normal, dass sich dann eine ,negative
Einstellung“ entwickelt. Das wiirde je-
dem von uns passieren. Allerdings kon-

nen Eltern und Teams, die keine Me-
thoden entwickelt haben, um aus diesen
Phasen des Tiefs herauszukommen,
nicht die Grundlagen schaffen, die notig
sind, um Verhaltensweisen produktiv zu
beeinflussen. Hier werden einige Strate-
gien vorgestellt, die helfen kénnen, zu
einer positiven Denkweise zuriickzufin-
den.

I Versuchen Sie, die einzigartigen
Aspekte Thres Kindes zu sehen und her-
vorzuheben. Es kann leicht passieren,
dass man beim Kind nur noch die Be-
hinderung oder die Entwicklungsverzo-
gerung sieht. Hiiten Sie sich vor Aussa-
gen wie: ,Mein neunjiahriges Kind mit
Down-Syndrom kann immer noch kein
Fahrrad fahren.” Dies ist eine sehr ne-
gative Darstellungsweise, das Nicht-
konnen des Kindes steht im Vorder-
grund. Eine Moglichkeit, die das Kind
aber positiv in den Vordergrund stellt,
konnte so lauten: ,Mein Sohn kann jetzt
tatsdchlich schon mit Stiitzrddern Fahr-
rad fahren, und darauf ist er ziemlich
stolz. Und wir natiirlich auch! Ange-
sichts der Schwierigkeiten, mit denen
er, bedingt durch das Down-Syndrom,
zu kdmpfen hat, schligt er sich ganz
gut.”

Die Art und Weise, wie Sie {iber Thr

Kind denken und reden, beeinflusst in-
direkt Ihre Einstellung, vor allem wenn
die Lage schwierig ist. Konzentrieren
Sie sich wiahrend der schwierigen Pha-
sen und immerzu so gut wie moglich auf
die Fahigkeiten Ihres Kindes.
I Denken Sie daran, dass eine Verédnde-
rung des Problemverhaltens langsam
vor sich geht. Es gibt keine ,,magischen
Antworten“. Jede empfohlene Methode
muss zuerst griindlich tiberlegt und auf
ihre Effektivitit gepriift werden. Uberle-
gen Sie sich, ob Ihr Kind sich verdndern
muss, oder ob nicht eher Sie — oder die
Umgebung — sich dndern sollten.

Eltern, die in der direkten Umge-
bung des Kindes Dinge dnderten, um
storende Verhaltensweisen zu reduzie-
ren, die fiir das Kind selbst nur sehr
schwer zu dndern waren, berichten oft
von einer groferen Harmonie zu Hause.
Diese Losungsmoglichkeit zu akzeptie-
ren ist eine wichtige Fahigkeit und El-
tern brauchen Zeit, dies zu lernen.

I Seien Sie aufgeschlossen dem ge-
geniiber, was funktionieren kénnte oder
eine nihere Uberlegung wert ist. Es ist
oft eine Kombination verschiedener
Strategien und sensibler Ideen, die an-
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fangt, den Druck wegzunehmen, den Sie
und Thre Familie spiiren beim Kampf,
ein Gleichgewicht herzustellen zwi-
schen den Bediirfnissen Ihres Kindes,
das Unterstiitzung braucht, seinen Ge-
schwistern und Thren eigenen Bediirf-
nissen.

Wenn Sie versuchen, sich wieder um
eine positivere Haltung Threm Kind ge-
geniiber zu bemiihen, denken Sie dar-
an, dass dies Zeit braucht.

Unterstiitzungsteams
Unterstiitzungsteams sind ein notwen-
diges Ubel. Es bestehen jedoch zwei
zwingende Griinde, weshalb Sie in
Ihrem stressigen Alltag doch die Zeit
finden sollten, sich mit anderen zu tref-
fen, um zu diskutieren, wie Sie bei an-
haltenden schwierigen Verhaltenswei-
sen Thres Kindes vorgehen konnen.

Wir machen die Erfahrung, dass die
meisten Kinder mit speziellen Bediirf-
nissen, die wir in unserem Programm
kennen lernen, sowieso mehr Betreu-
ung oder Unterstiitzung brauchen, als
die meisten Familien bieten konnen. Oft
wird das Kind von verschiedenen Per-
sonen unterstiitzt. Wenn das Kind
schwieriges Verhalten zeigt, entwickelt
normalerweise jeder Personenkreis, der
mit ihm arbeitet (zu Hause, in der Schu-
le, bei der Arbeit, in der Freizeit usw.),
eine eigene Methode, um mit der Situa-
tion umzugehen. Nur selten verwenden
diese Helfer genau dieselbe Methode.
Um eine Verbesserung im Verhalten zu
erreichen, miissen jedoch alle gemein-
sam als Unterstiitzungsteam die Vorge-
hensweise durchsprechen. Jeder profi-
tiert vom Gedankenaustausch sowie
von einer Kontinuitdt im Umgang mit
dem Kind. Auch fiir die Eltern ist es viel
angenehmer, mit einem Team von Un-
terstiitzern zusammenzuarbeiten, die
gemeinsam eine Strategie entwickeln,
als mit jedem einzelnen Helfer Losun-
gen zu finden.

Aber auch die Zusammenarbeit in
einem Team ist nicht immer einfach,
speziell bei dem Thema, herauszufin-
den, was der richtige Umgang mit ei-
nem bestimmten Problemverhalten ist.
Erst einmal ist es hdufig schwierig, ei-
nen Zeitpunkt fiir ,noch ein“ Treffen zu
finden. Zweitens sind diese Treffen oft
sehr spannungsgeladen. Wenn Verhal-
tensweisen ein Problem darstellen, sind
die Beteiligten meistens angespannt. In
solchen Situationen tendieren die Men-

schen dazu, sich aneinander abzurea-
gieren, bevor sie die Situation objektiv
betrachten kénnen.

Die folgenden Zeilen (dabei sind
Schule und zu Hause austauschbar).
kommen Ihnen bestimmt bekannt vor:

Schule: ,Wenn die Eltern nicht so
nachsichtig wéren, wiirde John sich
besser benehmen.*

Zu Hause: ,Die Schule fordert viel zu
viel von John. Kein Wunder, dass er den
Integrationshelfer geschlagen hat.*

Es gibt verschiedene Mdoglichkeiten,
den intensiven Emotionen, mit denen

Unterstiitzungstreffen zu kdmpfen ha-
ben, entgegenzuarbeiten (siehe Kasten).
Am wichtigsten ist es, jedes Teammit-
glied immer wieder daran zu erinnern,
dass man zusammengekommen ist, weil
alle wichtig fiir ,Johnny“ sind. Der
Kernpunkt dieser Treffen ist es, wie
man gemeinsam Johnny am besten un-
terstiitzen kann, damit es ihm wieder
gut geht. Es erfordert Zeit und viel En-
gagement, aber ein gut funktionieren-
des Unterstiitzungsteam ist ein enormer
Gewinn fiir das Kind sowie fiir die ganze
Familie.

Richtlinien fiir eine produktive

Teamarbeit

Bemiihen Sie sich um einen guten Teamgeist sowie eine positive

Einstellung.

1 Seien Sie sich bewusst, wie wichtig die Zusammenarbeit ist, aber
auch wie schwierig sie sein kann, wenn es um das Thema herausfordernde

Verhaltensweisen geht.

I Am Anfang des Treffens sollten sich die Teammitglieder vorstellen.
I Jedes Teammitglied sollte eine kiirzlich erlebte, positive Erfahrung mit

demKind/Jugendlichen mitteilen.

1 Vergessen Sie nicht, wie wichtig Humor ist,
I Lockern Sie Ihr Treffen, gehen Sie z.B. gemeinsam essen.

Wahlen Sie einen Diskussionsleiter.

1 Entwickeln Sie einen Tagesordnungsplan.
I Bestimmen Sie die Lange des Treffens.

I Halten Sie die Diskussion konzentriert.

I Achten Sie auf ausgewogene Beteiligung.
1 Fassen Sie die Ergebnisse zusammen.

Waihlen Sie einen Schriftfiihrer.

I Entwickeln Sie einen genauen Plan, wie man in Zukunft bei bestimmten
storenden Verhaltensweisen vorgehen soll.
I Dieser Plan soll in schriftlicher, gut lesbarer Form allen Mitgliedern immer

zugénglich ist.

I Aktualisieren Sie den Plan regelméafig.
I Halten Sie fest, wenn Mitglieder mit ,speziellen Aufgaben“ betraut worden

sind.

Richtlinien fiir die erfolgreiche Teilnahme an Treffen

des Treffens.

Horen Sie zu, wenn andere ihre Ideen mitteilen.

Bewahren Sie einen positiven Blickwinkel.

Versuchen Sie nicht, das Gespridch zu dominieren.

Vermeiden Sie, zu passiv zu sein oder sich nicht zu beteiligen.

Arbeiten Sie an einer Ubereinstimmung im Team.

Stellen Sie die Interessen der Person, um die es geht, in den Mittelpunkt
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Rahmenbedingungen dndern

Wie gehen wir vor, wenn wir versuchen
wollen, den Druck, der durch stérende
Verhaltensweisen verursacht wird, zu
mindern? Das Team soll gemeinsam
tiberlegen, welchen Lebensbereichen
des Kindes man besondere Aufmerk-
samkeit widmen sollte. Wie dies funk-
tionieren kann, welche Rahmenbedin-
gungen man dndern kann, um die Ge-
samtsituation zu bessern, mochte ich
mittels einiger Beispiele, die wir im
Waisman TIES Programm gesammelt

haben, erldutern.

1 Das Umfeld

Achten Sie aufmerksam darauf, wo Ihr
Kind lebt, spielt, zur Schule geht und ar-
beitet. Kann das Umfeld in einer Art und
Weise modifiziert werden, sodass die
negative Auswirkung der Verhaltens-
weisen reduziert wird? Eine Hilfe dabei
ist es vielleicht, sich vorzustellen, wie
manche Familien ihr Zuhause kindersi-
cher fiir Kleinkinder gestalten, und tiber-
tragen Sie das gleiche Konzept auf eine

vollig neue Ebene.

I Informieren Sie sich iiber die
Behinderung lhres Kindes

Es ist nicht immer einfach, genaue In-
formationen iiber die Behinderung des
Kindes und wie diese das Verhalten be-
einflusst, zu finden. Es ist jedoch wich-
tig, dass Sie Bescheid wissen tiber Stér-
ken und Schwichen des Kindes, iiber
eventuelle Lernbesonderheiten, und in-
wieweit seine Behinderung seine Ent-
wicklung beeintrachtigt. Wichtige Infor-
mationen konnen Sie vielleicht Fach-
biichern und Zeitschriften entnehmen.
Uber effektive Strategien im Umgang mit
Ihrem Kind k6énnen Sie sich mit anderen
Eltern unterhalten, oder Sie diskutieren

dieses Thema mit dem Schulpersonal
sowie mit den Mitgliedern Ihres Unter-
stiitzungsnetzwerks. Indem Sie stindig
Fragen stellen, nach neuen Informatio-
nen Ausschau halten und sich mit ande-
ren austauschen, werden Sie Losungen
finden. Oft sind es nur Kleinigkeiten, die
beachtet werden miissen, aber allein
waéren Sie vielleicht nicht darauf gekom-

men.

Unser Sohn Steve, ein Teenager,

fithrt pausenlos Selbstgesprache. Er

verwickelt sich in Dialoge mit ima-

gindren Freunden und kann ziemlich

laut werden. Es ist schwierig, ihn die
ganze Zeit um sich zu haben. Die Wo-
chenenden scheinen wie eine Ewig-
keit. Wahrend wir zwar schon einige
Ideen entwickelt haben, wie wir Ste-

ve und uns selbst helfen konnen, mit

diesem schon sehr lange bestehen-

den Verhalten umzugehen, brauchen
wir ab und zu einfach auch Ruhe. Wir

haben unser Haus nun so umgestal-

tet, dass wir mit seinem konstanten

Gerede leben konnen.

Steve bekam im ausgebauten Kel-
ler ein neues Zimmer zum ,,Ausspan-
nen”. Seine Stereoanlage und andere
»coole” Dinge befinden sich dort un-
ten. Der Raum wurde schallisoliert
und wir haben eine solide Innentiir
an der Kellertreppe eingebaut. Steve
findet das Ganze prima. Er verbringt
die meiste Zeit mit der Familie oben
und wei3, wo er hingehen kann,
wenn er das Bediirfnis hat, mit sei-
nen imagindren Freunden zu reden.
Jetzt erscheinen die Wochenenden
nicht mehr ganz so lang.

Die letzten paar Jahre gab es mit Je-
annie einen andauernden Kampf,
wenn es darum ging, schlafen zu ge-
hen. Jeden Abend, wenn ich ihr sa-
ge, dass es Zeit fiirs Bett sei und dass
sie nach oben gehen, ihren Pyjama
anziehen, sich die Zdhne putzen und
sich hinlegen soll, verweigert sie.
Erst wenn ich schimpfe und manch-
mal richtig wiitend werde, gibt sie
nach.

Neulich hat sich das Ganze etwas
gebessert; nicht weil Jeannie jetzt
besser gehorchen wiirde, sondern
weilich jetzt etwas kliiger bin. Ich las
einen Artikel iber Sprachverarbei-
tung und -verstdndnis und da ging
mir ein Licht auf. Ich gab Jeannie
mindestens vier Auftrage auf einmal,
und das war zu viel! Sie war liber-
fordert mit den vielen Anweisungen.
Und ihre Reaktion war, das mache
ich alles nicht! Plotzlich war mir klar,
dass ich zu viele Dinge auf einmal
von ihr verlangte. In Gespriachen mit
anderen Eltern stellte sich heraus,
dass auch sie mit &hnlich sturen Ver-
haltensweisen ihres Kindes kdmpf-
ten. AuBlerdem fand ich diese Ver-
haltensweise auch in verschiedenen

Fachbiichern beschrieben. Zu wis-
sen, dass Jeannie nicht die Einzige
mit diesem Problem war, beruhigte
mich irgendwie.

Jetzt gehen wir die abendliche
Routine beim Zubettgehen Schritt
fir Schritt an. Das funktioniert
schon viel besser. Es gibt zwar im-
mer noch Momente, in denen sie
trotzig ist, z.B. wenn sie lieber eine
Show im Fernsehen ansehen moch-
te, anstatt sich die Zdhne zu putzen,
aber es hilt sich in Grenzen.

Gut informiert zu sein, hat mich
ein Stiick ruhiger gemacht.

I Positive Beziehungen
Emotionale Zuwendung, die Kinder so
sehr brauchen, um zu gedeihen, be-
kommen sie in erster Linie durch posi-
tive Beziehungen innerhalb der Familie
und mit nahe stehenden Personen.
Wenn herausfordernde Verhaltenswei-
sen sehr intensiv sind und lange an-
dauern, wird die Beziehung zwischen
dem Kind und seinen Familienan-
gehorigen oft sehr angespannt und
kann sogar gefiahrdet sein. Ironischer-
weise brauchen aber gerade die Kinder
mit storenden Verhaltensweisen positi-
ve Beziehungen am allernotigsten.
Achten Sie wéhrend Phasen von
verstarktem herausforderndem Verhal-
ten darauf, ob die Beziehungen sehr
darunter leiden, ob sich immer mehr
Distanz aufbaut, ob der Kontakt nur
noch negativ ist. Wenn ja, bemiihen Sie
sich darum, wieder eine positive Ver-
bindung herzustellen, eventuell auch
mit Hilfe von aulen. Denn ohne eine
positive Grundeinstellung werden Sie
das Verhalten Ihres Kindes nicht &n-
dern konnen.

Mein Sohn Adam hat das Down-
Syndrom und zusétzlich autistische
Zige. Letzten Herbst hatten wir ei-
ne wirklich schwierige Phase mit
ihm. Adam schlief nachts tiber-
haupt nicht mehr und verbrachte
den ganzen Tag damit, Gegenstdn-
de herumzudrehen. Er hat das zwar
immer gern gemacht, aber jetzt war
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es das Einzige, was er tiberhaupt tun
wollte. Ich war mit meinem Latein
am Ende. Wir trafen uns mit seinen
Lehrern und anderen, um herauszu-
finden, wie wir Adam helfen konn-
ten. Bei dieser Besprechung wurden
alle u.a. gefragt, ob die Beziehung zu
Adam durch sein Verhalten beein-
trachtigt war. Ich, als Adams Vater,
war mir bewusst, dass sein Verhal-
ten unsere Beziehung tatsidchlich
ziemlich getriibt hat. Ich hatte wo-
chenlang nicht mehr mit Adam nach
dem Abendessen im Wohnzimmer
herumgebalgt. Ich konnte mich nicht
mehr erinnern, wann wir das letzte
Mal an einem Sonntagmorgen unse-
ren Vater-Sohn-Spaziergang ge-
macht hédtten, um Donuts zu holen,
wie frither. Auch unsere Rituale beim
Zubettbringen wurden nicht mehr
beachtet.

Wahrend der néchsten paar Wo-
chen machte ich einen bewussten
Versuch, wieder eine mehr positive
Verbindung zu Adam herzustellen.
Es war nicht so einfach — sein Tick,
immer alles Herumdrehen zu wollen,
kann sehr nervig sein. Manchmal
musste ich mich richtig zusammen-
nehmen, um trotzdem so positiv wie
moglich zu bleiben, obwohl meine
Bemithungen kaum oder gar nicht
beachtet wurden. Aber plotzlich ge-
lang es doch, Adam ein wenig aus
seiner Welt herauszulocken. Da wir
gleichzeitig auch andere Methoden
versuchten, bin ich mir nicht sicher,
was ihm am meisten geholfen hat.
Aber meine Bemithungen, wieder
,einen Draht“ zu ihm zu finden, ha-
ben sicherlich auch dazu beigetra-
gen.

1 Verhaltensmodifikation

In eine Verhaltensmodifikation sollten
Sie und das Team in der Regel nicht Ih-
re Energie stecken. Ab und zu kann es
jedoch sehr hilfreich sein. Vor allem
dann, wenn das Kind, um ein Bediirfnis
zu befriedigen, ein bestimmtes Verhal-
ten zeigt, das zwar effektiv ist, aber vol-
lig unpassend, kann iiberlegt werden,
ob Sie verhaltenstherapeutische Maf3-
nahmen anwenden sollten.

Ein Beispiel dafiir wiare, wenn ein Kind
weill, dass es von seiner Mutter einen
Keks bekommt, wenn es nur lange ge-
nug laut schreit. Das Schreien ist zwar
unpassend, aber es funktioniert prima.

Bei einer Verhaltensmodifikation
geht es darum, das storende, unpassen-
de Verhalten durch ein anderes, ein po-
sitives zu ersetzen. Und mit dieser neu-
en positiven Verhaltensweise wird ein
positives Ergebnis verkniipft. Wenn z.B.
das Kind, das normalerweise schreit,
um den Keks zu bekommen, stattdessen
lernt, die Gebéarde fiir ,Keks“ zu ver-
wenden, sollte es dafiir sehr gelobt wer-
den (und vielleicht den gréfiten Keks in
der Dose bekommen).

Verhaltensprogramme, die einfach
nur bestrafen oder ein negatives Feed-
back auf herausfordernde Verhaltens-
weisen geben, kénnen das momentane
Verhalten zwar stoppen, verursachen
jedoch andere Probleme (ein geringes
Selbstbewusstsein, ein gespanntes Ver-
héltnis zu den Eltern oder ein gar noch
storenderes Verhalten als vorher). Mit
seinem Verhalten bezweckt das Kind et-
was, ob dies nun fiir uns akzeptabel ist
oder nicht. Indem man nur ignoriert
oder bestraft, 16st sich das Problem
nicht.

Gute, effektive Absprachen helfen im
Alltag. Familien und Teams konnen so
gemeinsam konsequent an einer Ande-
rung des Verhaltens arbeiten. Wenn
Disziplin angewandt werden muss, soll
sorgfaltig iberlegt werden wie.

Hier folgen ein paar einfache Richtlini-
en fiir einen positiven Plan zur Verhal-
tensmodifikation:

1 Was bezweckt das Kind mit seinem
herausfordernden Verhalten?

I Wie kann das Verhalten ersetzt wer-
den, damit es fiir die Familie akzeptabel
ist?

1 Wie kann man dem Kind diese andere
Verhaltensweise am besten beibringen?
I Wie kann man am besten die neue
Verhaltensweise mit einer positiven
Verstdarkung koppeln (mit Lob, Beloh-
nungen)?

1 Ist es notwendig, Grenzen zu setzen,
wenn das Kind die neue, positive Ver-
haltensweise einsetzt? Wenn ja, machen
Sie dem Kind klar, dass die Grenzen ei-
ne Form der Fiirsorge darstellen und
keine Bestrafung bedeuten.

Dan ist mein Adoptivsohn. Irgend-
wann in seiner frithesten Jugend hat
er gelernt, dass Stehlen eine gute
Methode sei, um an Sachen, die er
brauchte, heranzukommen. Es pas-
sierte impulsiv und fiir jedes Mal,
das er geschnappt wurde, kam er
zehn Mal davon. Es schien, als ob
das Stehlen immer schlimmer wur-
de, je mehr wir ihn bestraften.
SchlieBlich unternahmen wir ge-
meinsam mit Dans Team einen an-
deren Anlauf und versuchten, positi-
ve Verhaltensrichtlinien zu vermit-
teln. Das Stehlen sollte ersetzt wer-
den durch Ehrlichkeit. Anstatt mit
Dan dariiber zu reden, nicht zu steh-
len, und ihn immer wieder dafir zu
bestrafen, pladierten wir fiir Ehr-
lichkeit. Zu Hause und in der Schule
erarbeiteten wir mit Dan, wie er auf
eine ehrliche Art und Weise an die
Dinge kommen konnte, die er
brauchte. Wir versuchten, so konse-
quent wie moglich zu sein.

Immer wenn wir feststellten,
dass Dan ldngere Zeit tiberhaupt
nichts von anderen wegnahm, wur-
de seine Ehrlichkeit belohnt. Wenn
er aber wieder etwas gestohlen hat-
te, musste er den Gegenstand zu-
riickgeben und eine Entschddigung
bezahlen. Einmal musste er sogar
vor Gericht erscheinen. Zu diesem
Zeitpunkt haben wir nicht tiberrea-
giert, wir waren aber auch nicht all-
zu gut aufgelegt. Wir folgten der The-
se, dass negative Aufmerksamkeit
manchmal schlechtes Verhalten
tatsdachlich noch verstarken kann.
Sobald sich wieder Phasen der Ehr-
lichkeit abzeichneten (wir achteten
darauf sehr genau), bekam Dan viel
positive Aufmerksamkeit.

So machten wir etwa ein Jahr
lang weiter ohne grofe Verdnderun-
gen. Allméahlich stellten wir jedoch
fest, dass die ,Ehrlichkeits-Phasen®
zugenommen hatten. Es gab keine
dramatischen Verdnderungen, aber
die Lage besserte sich.

Jetzt ist Dan erwachsen und hat
einen guten, betreuten Job bei einer
Firma, die teure Theaterscheinwer-
fer herstellt. Seine Arbeitgeber ken-
nen Dan nur als einen ehrlichen
Menschen.
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I Erwartungshaltung

Welche Erwartungen hegen Sie dem
Kind gegeniiber? Sind sie vom Stand-
punkt Thres Kindes aus verniinftig?
Wenn Erwartungen zu hoch gesetzt
sind, konnen Kinder mit Down-Syn-
drom frustriert werden, weil sie diesen
nicht gerecht werden konnen. Das Glei-
che gilt, wenn die Erwartungen zu nied-
rig sind, auch das ist frustrierend fiir
Kinder mit Down-Syndrom (so wie fiir
jedes andere Kind auch) und hat Desin-
teresse gegeniiber Aktivitdten zur Folge.
Manchmal trégt dies zu einer ,anerzo-
genen Hilflosigkeit® bei, vor allem bei
Kindern mit speziellen Bediirfnissen.
Wann immer ein Kind sich daneben be-
nimmt und Sie nicht sicher sind, worin
der Grund liegt, sollten Familien- und
Teammitglieder analysieren, was von
dem Kind verlangt wird und ob dies ver-
niinftig ist oder nicht. Es ist nicht ein-
fach herauszufinden, was man tatsdch-
lich vom Kind erwarten kann. Im Wais-
man TIES-Programm machen wir die
Erfahrung, dass wir immer wieder un-
sere Erwartungen an die Kinder &ndern
und anpassen miissen.

Jim wurde allgemein als ein netter,
aufgeweckter Junge bezeichnet. Alle
arbeiteten gerne mit ihm. Mit seinem
Charme konnte er Berge versetzen.
Als Jim ins Teenageralter kam, legte
er schnell an Gewicht zu. Eltern und
Team waren besorgt und wollten die-
sen Zustand friithzeitig wieder ins Ge-
genteil umkehren. Sein Sonder-
pddagoge, der sehr gesundheitsbe-
wusst war, arbeitete einen strengen
Didt- und Trainingsplan fiir ihn aus.
Jim dagegen sah absolut keinen Nut-
zen in dem Plan und war iiberhaupt
nicht interessiert.

Das Team meinte es aber gut, be-
stand auf dem Plan und erwartete ei-
gentlich, dass Jim diesem folgte. Bald
wurden Temperamentsausbriiche, die
gelegentlich auftraten, zur Regel-
méabigkeit. Jim wurde aggressiv und
fing an zu stehlen (Essen oder Geld fiir
Essen). Das Team versuchte erfolglos,
mit einem Belohnungsprogramm zu
arbeiten. Es schien, als ob Jims Ver-
halten immer schlimmer wurde, je
mehr das Team sich bemiihte.
SchlieBlich wurden die Erwartungen
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beziiglich der Diét und des Trainings
bedeutend gedndert und das Leben
besserte sich fiir alle.

Jim ist nun bald 20 Jahre alt und
hat bloB ein wenig Ubergewicht. Er
fiihlt sich aber gut dabei. Das Team
musste damit zurechtkommen, dass
Jim nicht mehr der niedliche, kleine
Junge ist. Auf eine gesunde Erndh-
rung und auf Bewegung wird weiter-
hin geachtet, aber das Team hat auch
gelernt, wo es Erwartungen zuriick-
schrauben muss.

I Stress reduzieren

Als Eltern und Familien tun Sie alles,
was in Threr Macht steht, um Thr Kind zu
unterstiitzen. Ein effektives Team achtet
aufmerksam auf den Stress, dem viele
Familien ausgesetzt sind, die {iber einen
langeren Zeitraum mit herausfordern-
den Verhaltensweisen konfrontiert sind.
Eine Moglichkeit, die Situation zu ent-
spannen, wire, mehr Personen bei der
Betreuung des Kindes einzusetzen und
gemeinsam Pflege- oder Ferienzeiten zu
iibernehmen. Es ist eine gute Ubung,
sich gegenseitig zu fragen, wie lange
man es aushélt, mit dem Kind zusam-
men zu sein, und dabei positiv sowie
fiirsorglich zu bleiben trotz stérender
Verhaltensweisen. Die Zeitspanne vari-
iert von Mensch zu Mensch, abhéngig
von dem Schweregrad des Verhaltens
und der jeweiligen Toleranzgrenze. Es
kann ein Tag sein, ein halber Tag oder
bloB eine Stunde. Uber diesen Zeitraum
hinaus sind vielleicht Geduld und Fiir-
sorge erschopft und es ist Zeit, dass je-
mand anders sich kiimmert, wihrend
die Eltern ,ihre Batterien wieder aufla-
den®.

Emotionales Auftanken ist ein wich-
tiges Thema fiir Eltern. Manchmal ist
das Beste, was Sie fiir sich und Ihr Kind
tun konnen, ein ganzes Wochenende al-
lein, in Ruhe zu verbringen oder sich re-
gelmifBig eine Abwechslung zu gonnen:
Sport machen, reisen, ins Theater oder
in die Natur gehen. Und Humor, versu-
chen Sie die Dinge mit Humor zu neh-
men. Finden Sie heraus, was bei [hnen
am besten funktioniert, was Sie stdrkt
und aufbaut, damit Sie den tdglichen
Anforderungen wieder gewachsen sind.
Detaillierte Betreuungspléane aufzustel-
len, erfordert Arbeit und Zeit und kann
niemals alle Liicken ausfiillen. Es ist oft

nicht so einfach, diese Ruhepausen zu
organisieren und ein Unterstiitzungs-
team zu koordinieren. Auch miissen Sie
dazu bereit sein, Thr Haus anderen zu
offnen, damit eine aufgeteilte Betreuung
iiberhaupt moglich ist.

Mein éltester Sohn Stevie hat Down-
Syndrom und zusétzlich einige kom-
plexe mentale Schwierigkeiten. Wir
verbringen viel Zeit damit, Informa-
tionen einzuholen, mit der Schule und
anderen Fachleuten die Zusammen-
arbeit abzusprechen, und versuchen
stets, positive Perspektiven fiir Stevie
und seinen Bruder zu entwickeln.

Mit Stevie zusammen zu sein, be-
deutet eine Menge Arbeit. Er braucht
staindige Aufmerksamkeit. Wenn er
mich nicht braucht, muss ich mir Sor-
gen machen, weshalb. Kleinigkeiten
konnen Wutanfalle auslosen, die zeit-
weise von Aggressionen und Selbst-
verletzungen begleitet werden. Ich
kdampfe hart darum, nicht depressiv
zu werden, es ist schwierig fiir mich,
eine gute Mutter zu sein, ganz zu
schweigen von einer guten Ehefrau,
Freundin oder Mitarbeiterin.

Die einzige Moglichkeit, wie wir es
Tag fiir Tag schaffen, besteht in einer
Menge Hilfe. Stevie ist den ganzen Tag
in der Schule und geht hinterher bis
um fiinf Uhr in einen Hort. Jeden zwei-
ten Samstag unternimmt ein Helfer
etwas mit Stevie. Mein Mann und ich
wechseln uns mit einem gerecht auf-
geteilten Kinder-Betreuungsplan ab,
er tbernimmt den Hauptteil am
Abend und ich am Morgen. Dieses
Frithjahr nimmt unser Helfer Stevie
fiir eine Woche mit, wihrend wir mit
seinem Bruder nach Florida verrei-
sen.

Wir kdmpfen oft mit Schuldge-
fithlen, weil wir so viele Personen in
Stevies Leben mit einbinden miissen.
Ich fithle mich schlecht dabei, dass er
nicht mit uns in Florida sein wird. Es
erfordert auBerdem eine unglaubliche
Menge Arbeit, all diese Freizeitpldne
zu organisieren. Manchmal kommt es
mir vor, als wire unser Zuhause der
Hauptbahnhof. Aber das ist unsere
Realitéit. Das ist es, was wir tun miis-
sen, um sowohl den Bediirfnissen von
Stevie als auch denen von unserer Fa-
milie gerecht zu werden.
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1 Beachten Sie die Verabreichung von
Medikamenten

Es gibt Situationen, in denen Verhal-
tensweisen ohne den Einsatz einer me-
dikamentdsen Behandlung fiir alle Be-
teiligten unertridglich werden. Eltern
merken dann, dass das Storverhalten
trotz Berticksichtigung aller anderen
MaBnahmen so intensiv ist, dass nie-
mand mehr damit umgehen kann. Viel-
leicht ist Ihr Kind stdndig zornig oder es
muss scheinbar iiber extrem lange Zeit-
spannen immer wieder und wieder die
gleichen Dinge tun oder es fiihrt dau-
ernd Selbstgespriche.

Einen Psychiater oder Arzt mit Er-
fahrung bei der Verabreichung von Psy-
chopharmaka in das Team zu integrie-
ren, konnte angebracht sein. Dieser
Arzt kann in Zusammenarbeit mit Ih-
nen und dem Rest des Teams bestim-
men, ob eine Verabreichung von Medi-
kamenten helfen kann. Beobachten Sie
ganz genau, welche Verdnderungen Sie
feststellen, positive und negative. Sie
konnten Protokoll fithren oder eine
Checkliste ausfiillen. Manchmal werden
Medikamente ausprobiert, die nicht hel-
fen. Manchmal erfordert es ein paar
Versuche, um die richtige Verabrei-
chung der Medikamente zu finden.
Manchmal hilft die Medikamentenver-
abreichung, jedoch tiberwiegen die Ne-
benwirkungen jegliche Besserung.

Selbst wenn Medikamente helfen,
sollten sie in Verbindung mit anderen
positiven Unterstiitzungsformen ange-
wandt werden. Oftmals helfen die Me-
dikamente dem Kind, eine bestimmte
Tendenz unter Kontrolle zu halten, so-
dass andere Formen von Unterstiitzung
dann erst greifen kénnen.

Jane ist eine Erwachsene mit Down-
Syndrom und leidet auSerdem an ei-
ner Zwangsneurose. lhre Wohnung
musste perfekt in Ordnung sein. Al-
le Teller waren so angeordnet, dass
das Muster in die gleiche Richtung
zeigte, samtliche Bilderrahmen
mussten in die gleiche Richtung zei-
gen und selbst schmutzige Wésche
war ordentlich im Behdlter fiir die
Schmutzwésche zusammengefaltet.
Jane verbringt ihre ganze Zeit damit,
diese Ordnung zu bewahren, kann
sich mit iiberhaupt nichts anderem
mehr beschiftigen und gerat in Pa-
nik, wenn ihr System durcheinander
gerdt. Fiir andere war es extrem
schwer, mit ihr auszukommen.

Ein Psychologe und eine Psychia-
terin wurden zur Beratung geholt.
Es fanden viele Gespridche mit den
Eltern, dem Team und Jane statt.
Die Arztin verschrieb dann ein Me-
dikament. Die Betreuer bemerkten
aber, dass Jane davon sehr unruhig
wurde. So wurde ein anderes Medi-
kament in einer sehr geringeren Do-
sierung ausprobiert. Nichts schien
zu passieren, also wurde die Dosis
allméhlich erhoht.

Nach ein paar Wochen begannen
das Team und die Eltern, Verdnde-
rungen festzustellen, wie z.B. Jane
wurde weniger genau, sie schien et-
was ausgeglichener. Uber den Zeit-
raum von einigen Monaten wurde
die Dosis des Medikaments allméh-
lich gesteigert, wiederum mit positi-
ven Ergebnissen. Nach noch einer
Erhohung der Dosis stellten die Be-

treuer fest, dass Jane mehr schlief
als normalerweise. Darauthin wur-
de die Dosis wieder herabgesetzt.

Der Psychologe konnte nun mit
Jane arbeiten und ihr nach einer
strukturierten Methode beibringen,
ihr Leben flexibler zu gestalten. Ja-
ne reagierte nun positiv. Die Veran-
derungen waren zwar nicht drama-
tisch, aber das Leben ist jetzt besser,
sowohl fiir Jane als auch fiir ihre
Angehorigen.

Nachwort

Nach 25 Jahren in der Arbeit mit Perso-
nen mit Entwicklungsschwierigkeiten
und zusétzlichen Verhaltensauffalligkei-
ten bin ich zu der Ansicht gelangt, dass
ihre Unterstiitzung mehr eine Kunst als
eine Wissenschaft ist. Laut Webster’s
Worterbuch lautet die Definition fiir
,Kunst“ eine bewusste Verwendung von
Féhigkeiten und kreativer Vorstellungs-
kraft.

Die Familien, die mit dieser Heraus-
forderung leben und damit gut zurecht-
kommen, sind diejenigen, die alle Infor-
mationen zum Verstdndnis der Behin-
derung und des Verhaltens ihres Kindes
sammeln, um dann dieses Wissen und
die Féhigkeiten und Ideen vieler Helfer
auf eine kreative und phantasiereiche
Weise zum Wohle des Kindes und der
Familie einzusetzen.

Ich amm.f

Prakrisehe TTw

Ich kann mich gut benehmen!

Ein kleines, praxisbezogenes Heft aus
der Serie ,Ich auch“ befasst sich mit
storenden Verhaltensweisen.

Aus dem Klappentext:

Das Heft kann Ihnen dabei helfen, das
Verhalten Thres Kindes besser zu ver-
stehen. Sie werden Techniken erlernen,
um positive Verhaltensweisen zu unter-
stiitzen, negative zu unterbinden und
Verhaltensprobleme durch voraus-
schauende Planung von vornherein zu
vermeiden.

Das Sortiment ,,Ich auch!“ besteht aus:

— Das bin ich (2 Exemplare)

— Meine neuen Freunde

- Ich kann mich gut benehmen

— Schau mal, was ich schon kann

In Leben mit Down-Syndrom, Nr. 41
wurden die Hefte schon ausfiihrlich vor-
gestellt. Sie sind als Set erhéltlich und
kénnen ab sofort mit dem beiliegenden
Bestellformular beim Down-Syndrom
InfoCenter angefordert werden.

Preis: Euro 22,50

ISBN 3-925698-74-4
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Was bedeutet es, einen Bruder oder eine
Schwester mit Down-Syndrom zu haben?

Etta Wilken

Mit der Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom vom Mai
2002 (Nr. 40) wurden Fragebogen an Geschwister von
Kindern und Erwachsenen mit Down-Syndrom
verschickt. Im gleichen Heft wurde bereits ein Artikel
liber Geschwister veroffentlicht, der die Ergebnisse
einer kleineren Befragung (N=42) vom Januar 2002

darstellt.

Im nachfolgenden Artikel sind die Ergebnisse der
grofien Erhebung zusammengefasst und werden von der

Autorin kommentiert.

it der Zeitschrift Leben mit Down-

Syndrom vom Mai 2002 (Nr. 40)
wurden Fragebogen an Geschwister von
Kindern und Erwachsenen mit Down-
Syndrom verschickt. Im gleichen Heft
wurde bereits ein Artikel tiber Geschwis-
ter veroffentlicht, der die Ergebnisse ei-
ner kleineren Befragung (N=42) vom Ja-
nuar dieses Jahres darstellt.

Der Bitte, sich an einer grof3eren Er-
hebung zu beteiligen, sind in der Zeit
von Mai bis Oktober iber 200 Geschwis-
ter nachgekommen. Viele haben noch
sehr personliche ergédnzende Bemer-
kungen angefiigt. Etwas mehr als die
Hélfte der Antworten erfolgte anonym.

Auch einige jlingere Kinder haben —
zum Teil mit Hilfe ihrer Miitter — den
Fragebogen beantwortet, auch Bilder
dazu gemalt und ihre Sicht mitgeteilt.

Die grof3e Zahl der Antworten er-
laubt jetzt, ein sehr viel differenzierteres
Bild von der spezifischen Situation der
Geschwister von Menschen mit Down-
Syndrom zu geben, als uns das bisher
moglich war.

Einschrénkend ist jedoch anzumer-
ken, dass durch das Versenden der Fra-
gebogen tiber die Zeitschrift Leben mit
Down-Syndrom die Antworten nicht fiir
die Gesamtgruppe der Geschwister re-
préisentativ sind. Es ist anzunehmen,
dass sich dadurch iiberwiegend Ge-
schwister aus engagierten Familien be-
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teiligten und auch schichtspezifische
Probleme nicht ausgewogen erfasst
werden konnten. Jedoch gelten diese
Aspekte auch fiir die berichteten Erfah-
rungen aus Geschwisterseminaren und
von der Beteiligung von Eltern und Ge-
schwistern an Interviews zu dieser The-
matik.

Auswertung

IFir die Auswertung der Fragebogen
wurden nur die Antworten einbezogen,
die von Geschwistern kamen, die 12
Jahre und é&lter sind (vgl. die entspre-
chenden Anmerkungen auf dem Frage-
bogen).

I Somit konnten von den zuriickge-
schickten Fragebdgen insgesamt 207
ausgewertet werden.

1 Davon waren 116 Schwestern und 91
Briider von Kindern oder Erwachsenen
mit Down-Syndrom.

Anmerkung:

I In vier Familien leben zwei
Kinder mit Down-Syndrom.
I In einer Familie leben drei
Kinder mit Down-Syndrom.

I Die Geburtsjahre der Geschwister
streuen von 1953 bis 1990.

I Von den Geschwistern gehen noch 93
zur Schule, 114 sind in Ausbildung bzw.
Beruf.

I Die Geburtsjahre der Kinder mit
Down-Syndrom liegen zwischen 1956
und 1997.

Der Fragebogen gliedert sich in sechs
verschiedene inhaltliche Bereiche:

1. Allgemeine Fragen zur Familiensi-
tuation

2. Das Verhiltnis der Geschwister zu-
einander

3. Schwierigkeiten, negative Bemerkun-
gen oder negative Reaktionen, die Ge-
schwister erfahren haben

4. Auswirkungen der besonderen Fami-
liensituation

5. Auswirkungen auf Berufswunsch
bzw. Berufstatigkeit

6. Allgemeine ergdnzende Bemerkung

Abb. 1: Anzahl Kinder in den Familien

Kinder in den Familien
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FAMILIE

1. Familiensituation

Auch in dieser Untersuchung wird wie-
der deutlich — wie schon in anderen Er-
hebungen —, dass Familien mit Kindern
mit Down-Syndrom hé&ufiger grofler
sind als durchschnittliche Familien in
Deutschland (Abb. 1).

Fiir die Bewertung der besonderen
familidaren Situation kann neben der An-
zahl der Kinder in der Familie auch der
Altersabstand der Geschwister zueinan-
der eine wichtige Rolle spielen. Eine ent-
sprechende Priifung der Antworten er-
gab jedoch keine erkennbaren spezifi-
schen Tendenzen.

Da es durchaus typische Unterschie-
de in der Art der Konflikte zwischen
Briidern oder Schwestern sowie zwi-
schen Schwestern und Briiddern geben
kann, erfolgte auch eine getrennte Aus-
wertung der Antworten von Briidern
und Schwestern. (Abb. 2, 3)

Es haben sich insgesamt 116 Schwes-
tern beteiligt,

1 davon haben 67 einen Bruder und 52
eine Schwester mit Down-Syndrom.
Von den 91 Briidern haben

1 44 eine Schwester und 50 einen Bru-
der mit Down-Syndrom.

Auch bei dieser Erhebung zeigt sich an
dem Verhéltnis von 117 Briidern zu 96
Schwestern mit Down-Syndrom wieder
das bekannte Uberwiegen des ménnli-
chen Geschlechts beim Down-Syndrom.

Die Antworten der Geschwister zei-
gen wenig erkennbare Unterschiede in
der Bewertung der Geschwisterbezie-
hungen, die auf geschlechtsspezifische
Rollenkonflikte miteinander hinweisen.
Allerdings werden die Auswirkungen

Jan und Ralph Strake

Gefuihl der [ manchmal
Benachteiligung Wja
[ nein
16% 13% 20%
0,
80% 1.4% 2:2% 0,9%
60% 1
20% | 82% 85% 79%
0%
gesamt Bruder Schwestern
(207) 91 (116)

Abb. 2: Geftihl der Benachteiligung

und das Erleben der besonderen Fami-
liensituation von Briidern und Schwes-
tern deutlich unterschiedlich wahrge-
nommen.

2. Das Verhiltnis der Geschwister
zueinander
Auf die Frage, ob sie sich manchmal be-
nachteiligt fithlten, antworteten die meis-
ten Geschwister mit Nein; Streit zwi-
schen den Geschwistern wurde von den
meisten wie bei anderen auch einge-
schétzt. Es zeigten sich aber bei beiden
Fragen Unterschiede zwischen Briidern
und Schwestern.

Interessant sind die Anmerkungen,
die gemacht wurden zu den Ursachen
der empfundenen Benachteiligungen

und den Griinden fiir Streit.

Als haufigster Grund fiir das Gefiihl
der Benachteiligung wurde genannt,
dass die Mutter bzw. die Eltern zu we-
nig Zeit hat bzw. haben.

Oft wurde auch betont, dass das Ge-
schwisterkind meistens im Mittelpunkt
steht bzw. dass es mehr Aufmerksam-
keit erhilt. Eigene Leistungen wiirden
dagegen weniger oder gar nicht beach-
tet.

Als Grund fiir Streit und als ein Pro-
blem in der Beziehung der Geschwister
wurde héufig genannt, dass die ,Stur-
heit* des Geschwisters oft ,,nervig® ist.
Auch dass es an alle Sachen rangeht, ins
Zimmer kommt, wenn man Besuch hat,
s~immer bestimmen“ und ,seinen Kopf
durchsetzen® will. Kritisch wird auch
gesehen, dass sich die Freizeitgestal-
tung der Familie oft nach dem behin-
derten Geschwister richtet und standi-
ges Riicksichtnehmen erforderlich ist.
Von einigen Schwestern wurde darauf
hingewiesen, dass es zwar nicht mehr
Streit mit dem behinderten Bruder bzw.
der Schwester gibt, aber wegen des be-
hinderten Geschwisters mit den Eltern.

Interessant ist auch, dass viele Ge-
schwister feststellten, ihre Eltern lie3en
sich haufig vom behinderten Bruder
bzw. der Schwester ,austricksen®. Sie
fanden, dass Hilfe oft unnétig gegeben
wird. Dagegen — so stellten einige fest —
wiirden die Eltern ihnen relativ wenig
helfen und auch vergleichsweise viel
mehr zumuten.

Abb. 3: Streit zwischen den Geschwistern
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Von vielen Schwestern — aber nur von
einem Bruder — wurde darauf hingewie-
sen, dass sie besonders in der Pubertét
Probleme hatten. Einige machten dazu
auch Altersangaben, die eine Streuung
von 12 bis 16 Jahren aufwiesen. Diese
Schwierigkeiten konnten aber — so wur-
de betont — danach iiberwunden wer-
den. Das mag Eltern in entsprechend
problematischen Zeiten Zuversicht ge-
ben, sollte jedoch auch verdeutlichen,
dass etliche Jugendliche in der Pubertit
bei der Entwicklung ihrer Identitdt an-
gemessene Unterstiitzung benotigen.

3. Schwierigkeiten, negative Bemer-
kungen oder negative Reaktionen,
die Geschwister erfahren haben

Interessant ist bei der letzten Frage,
dass Briider negative Reaktionen haufi-
ger registriert haben als Schwestern. Es
ist zu tberlegen, wie dieser Effekt sich
erkldaren ldsst. Moglicherweise ist das
soziale Verhalten der Schwestern an-
ders und bewirkt dadurch auch andere
Reaktionen im Umfeld (Abb. 4).

Auf die Frage, wo negative Reaktio-
nen erlebt wurden, erfolgten verschie-
dene Angaben:

In der Offentlichkeit, auf der StraBe,
beim Einkaufen, im Bus, im Restaurant,
im Schwimmbad, auf dem Spielplatz
(N=52); aber nicht nur bei solchen Zu-
fallskontakten gab es Probleme, son-
dern auch in der eigenen Klasse oder in
der eigenen Schule (N=21).

Auf die Frage, wie sich die Ableh-
nung zeigte, war die hdufigste Angabe
yintensives Glotzen bzw. Anstarren®
und ,bléde Spriiche®. Da man das
Down-Syndrom oft deutlich erkennt,
zeigt sich hier wahrscheinlich ein spezi-
fischer Effekt.

4. Auswirkungen der besonderen
Familiensituation

Auf die Frage, welche Probleme es in
der Familie mit einem behinderten Ge-
schwister gibt, erfolgten sehr unter-
schiedliche Antworten, die zum Teil
auch altersspezifische Aspekte erken-
nen lassen:

I Das Geschwisterkind beansprucht viel
Zeit! (14)

1 Es stort beim Spielen. (9)

I Es nimmt mir Sachen (Sii3es) weg. (8)
I Es gibt peinliche Situationen. (7)

1 Es beansprucht Aufmerksamkeit. (11)
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Ja
2%

Nein
89%

Ja
4%

Nein
76%

Nein Oft

39%

Probleme bei Einladungen von Freunden

Negative Bemerkungen von Freunden

Negative Reaktionen im sozialen Umfeld

5% (B10%-S 2 %)

Selten
8%

Selten
20%

Selten
56%

I Die Kommunikation ist erschwert. (12)
1 Es gibt typische Einschrédnkungen. (15)
1 Man muss oft Riicksicht nehmen. (12)
I Aufpassen. (9)

Aber viele Geschwister hatten keine be-
sonderen Probleme; allerdings gibt es
dabei leichte geschlechtsspezifische Un-
terschiede.

In der besonderen Familiensituation
konnten viele Geschwister auch positive
Aspekte sehen; dabei bewerteten
Schwestern ihre Erfahrungen haufiger
positiv als Briider (Abb. 5). Als positive
Folgen der besonderen Familiensituati-
on wurde hdufig genannt:

I ein besseres Verstdndnis fiir behin-
derte Menschen (85)

1 Toleranz (76)

1 soziale Kompetenz (11)

I Verantwortungsgefiihl (17).

Viele positive Aspekte bezogen sich
auf eine andere Lebenseinstellung und
grofere Kompetenz bei der Bewéltigung
von Schwierigkeiten.

Einige betonten ausdriicklich den
besonderen Zusammenhalt in der Fa-
milie oder stellten ganz allgemein fest:
,Wir sind eine tolle Familie® (12).

Abb. 4: Probleme mit der besonderen

Familiensituation
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Abb. 5: Positive Aspekte
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5. Auswirkungen auf den Berufs-
wunsch bzw. die Berufswahl

Oft wird darauf hingewiesen, dass Ge-
schwister behinderter Kinder haufiger
einen sozialen Beruf wahlen. Es war
deshalb interessant zu fragen, ob die
Familiensituation bei den befragten Ge-
schwistern sich tatsdchlich auf den Be-
rufswunsch bzw. die Berufswahl ausge-
wirkt hat (Abb. 6).

Die hier deutlichen geschlechtsspe-
zifischen Unterschiede sind gravierend.
Wéhrend nur ein Bruder angegeben
hat, dass seine Familiensituation seine
Berufswahl beeinflusst hat, bestitigten
34 % der Schwestern eine solche Aus-
wirkung.

Vergleicht man jedoch die genann-
ten Berufe von Briidern und Schwes-
tern, so zeigen sich keine entsprechen-
den deutlichen Unterschiede in der so-
zialen Ausrichtung der Berufe. Es han-
delt sich somit wohl eher um eine
subjektiv andere Wahrnehmung der be-
einflussenden Wirkung.

So begriindeten bei gleichen Beru-
fen, wie z.B. Arztin bzw. Arzt oder Psy-
chologin bzw. Psychologe, Schwestern
ihre Berufswahl mit ihrer Familiensi-
tuation, die Briider aber nicht.

Wenn man die Vielzahl der genann-
ten Berufe sich ansieht, ergibt sich ins-
gesamt der Eindruck, dass die angege-
benen Berufe eher eine Vielzahl iibli-
cher Frauen- bzw. Méannerberufe wi-
derspiegeln als ein  deutliches
Uberwiegen von sozialen Berufen auf-
grund der Familiensituation.

Abb. 6: Auswirkungen auf den Berufswunsch
bzw. die Berufswahl

Auswirkungen auf [ nein
den Berufswunsch bzw. Mija
die Berufswahl
100% -
80% |
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99%
40% A
20% 1 34%
19%
5 1%

0%

gesamt Bruder Schwestern

Die Bruider Paul und Felix Janouschek

Genannte, ausgeiibte Berufe
der Schwestern

Verkauferin, Didtassistentin, kauf-
mannische Angestellte, Sekretérin,
Juristin, Arztin, Frisorin, Dipl.-Forst-
wirtin, Logopédin, Erzieherin, Heil-
erziehungspflegerin, Kauffrau, Kran-
kenschwester, Laborassistentin, Arzt-
helferin, Kochin, Ergotherapeutin,
Psychologin, Professorin, Keramike-
rin.

Studentinnen: Sonderpddagogik, Me-
dizin, Jura, Sprachen, Kunst, Psy-
chologie, Informatik.

5 befinden sich in der Lehre/Ausbil-
dung.

Genannte, ausgeiibte Berufe

der Briider

Elektriker, Sozialarbeiter, Arzt, In-
dustriemechaniker, Psychologe, Er-
zieher, Fleischer, Gartner, Fotograf,
Bécker, Geschaftsfiihrer, Techniker,
Lehrer, Verwaltungsangestellter.
Studenten: BWL, Informatik, Maschi-
nenbau, Medizin.

7 befinden sich in der Lehre/Ausbil-
dung.

6. Allgemeine erginzende
Bemerkung

Fiir viele Geschwister war es wichtig, ih-
re Erfahrungen noch differenzierter zu
kommentieren.

Dabei wurden sowohl positive als
auch negative Aspekte beschrieben.

Bedeutsam erscheinen mir der sehr
oft betonte Zeitfaktor und die Aufmerk-
samkeit. Wenn so viele Geschwister das
Gefiihl haben, ihre Mutter bzw. ihre El-
tern (iibrigens nie ihr Vater!) hitten zu
wenig Zeit fiir sie gehabt, dann ist wich-
tig, dieses Problem in den Familien zu
besprechen und nach angemessenen
Losungen zu suchen. Einige Geschwis-
ter berichteten von interessanten Ideen,
die Familien entwickelt haben. So
schrieb eine Schwester, dass sie mit ih-
rer Mutter einmal in der Woche ihren
gemeinsamen Frauentag hétten, an
dem sie etwas zusammen unternehmen
(ins Kino gehen, zum Schwimmen u.a.
oder ungestorter () ,Klonabend“ zu
Hause). Alle Freundinnen hétten sie um
diesen Abend beneidet. Oft ist eben
nicht nur die tatsédchliche Zeit wichtig,
sondern die Qualitdt der miteinander
gestalteten Zeit.

Ahnliches gilt fiir die Aufmerksam-
keit. Es lohnt schon, iiber die Reihenfol-
ge nachzudenken, wie Zuwendung er-
folgt und wer wann Aufmerksamkeit er-
halt. So ist es z.B. nicht notig, dass jeder
Besuch sich zuerst dem behinderten
Kind (,selbst meine Patentante®) wid-
met. Oder dass die GroBeltern, wenn sie
kommen, sich zuerst dem behinderten
Kind zuwenden und erst danach den
Geschwistern. Die Reihenfolge kann
durchaus unterschiedlich sein.

Auch das Verhalten und die Kompe-
tenzen der Geschwister sollten ange-
messen beachtet werden. So schon Ent-
wicklungsfortschritte des behinderten
Kindes auch sind, es ist wichtig, dass die
Geschwister erleben, dass ihre Leistun-
gen ebenfalls gesehen und gebiihrend
gewlrdigt werden.

Ein wichtiger Aspekt bezieht sich auf
die Pubertét. In dieser Zeit erfolgt eine
deutliche Abgrenzung und Losung aus
der Familie. Wahrend die Identitét des
jungeren Kindes wesentlich geprigt
wird von den Erfahrungen in seiner Fa-
milie, gewinnt in diesem Alter das Urteil
der Gleichaltrigen gréf3ere Bedeutung.
Wie in einem ,biologischen Spiegel” er-
lebt der Jugendliche seinen Wert durch
die Riickmeldungen von den anderen.
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Deshalb kann in dieser Zeit auch die
Auseinandersetzung mit der Behinde-
rung des Geschwisters schwieriger wer-
den - aber wichtig ist zu wissen, dass
Abgrenzungen entwicklungstypisch sind
und dass ein entsprechendes Verhalten
meistens eine normale voriibergehende
Phase darstellt.

Nach den Berichten der Briider und
Schwestern kommt den Einstellungen
der Eltern zum behinderten Geschwis-
ter eine wesentliche Rolle zu. Je giinsti-
ger sie in der Lage sind, mit ihrer be-
sonderen Familiensituation umzuge-
hen, umso einfacher wird es auch fiir
die Geschwister, den behinderten Bru-
der bzw. die Schwester als normales Fa-
milienmitglied zu sehen.

Beeindruckend sind dabei die be-
richteten Erfahrungen, vor allem was
den Zusammenhalt in der Familie be-
trifft und das Fiireinander-Einstehen.

Von erwachsenen Geschwistern o6f-
ter geduBert wurden Fragen, die sich
auf die verdnderte Familiensituation
und ihre neue Verantwortung bezogen.
So konnen die mittlerweile alt geworde-

nen Eltern manchmal nicht mehr alles
fiir das behinderte Geschwister regeln.
Es gibt Schwierigkeiten bei der Alltags-
gestaltung zu Hause. Krankheit oder
Tod eines Elternteils konnen neue Re-
gelungen erfordern. Es sind Entschei-
dungen zu treffen tber den kiinftigen
Lebensort. Manchmal bedingen beson-
dere gesundheitliche Probleme des be-
hinderten Geschwisters spezielle Losun-
gen. Einige Geschwister wiinschen sich
einen themenbezogenen Austausch —
besonders wenn sie keine weiteren
nicht behinderten Geschwister haben.
Von den vielen angesprochenen
Themen sind nur einige aufgenommen
worden. Aber die berichteten unter-
schiedlichen Fragen und Erfahrungen
konnen wichtige Anregungen flir weite-
re Diskussionen geben. So sollte iiber-
legt werden, wie eine Familie unter-
stiitzt werden kann, mit behinderungs-
spezifischen Problemen umzugehen,
und welche besonderen altersbezoge-
nen Hilfen die Geschwister bendtigen.
Ausdriicklich zu betonen ist jedoch,
dass die Antworten ganz tiberwiegend

ein sehr positives Bild vermitteln tiber
das gemeinsame Aufwachsen mit einem
Kind mit Down-Syndrom in der Familie.

Dank

Ich bedanke mich bei allen Schwestern
und Briidern sehr herzlich fiir die Be-
antwortung des Fragebogens und bitte
um Verstidndnis, dass eine personliche
Riickmeldung nicht moglich ist.

Auch wenn ich die Antworten der
jungeren Geschwister bei der Auswer-
tung nicht beriicksichtigen konnte, habe
ich sie doch mit Interesse gelesen. Uber
einige Geschichten, Bilder und Gedichte
habe ich mich sehr gefreut und werde
sie mit groBer Wertschiatzung autheben.

Prof. Dr. Etta Wilken
Universitdat Hannover
Institut fiir Sonderpddagogik
Bismarckstrafle 2

30173 Hannover

Motto der Hexal-Kampagne 2003 -
Sportlicher Ehrgeiz und spannende Unterhaltung

1. ,Down-Olympics" -
Sportlicher Ehrgeiz und spannende
Unterhaltung

er olympische Gedanke steht bei

den , 1. Down-Olympics“ natiirlich
an erster Stelle: ,Dabei sein ist alles®.
Und wenn dann, so ganz ,nebenbei®,
die eine oder andere Medaille gewonnen
wird, kennt die Begeisterung wohl kei-
ne Grenzen.

Die ,1. Down-Olympics®, die an ei-
nem Juni-Wochenende 2003 im Rhein-
Main-Gebiet stattfinden, sollen fiir Teil-
nehmer und Zuschauer ein groBartiges
und spannendes Ereignis werden. Dass
Menschen mit Down-Syndrom gerade
bei sportlichen Aktivititen immer wie-
der erstaunliche Ergebnisse liefern, ist
langst kein Geheimnis mehr. Ein guter
Grund, die Leistungen auszuzeichnen
und im Rahmen eines fairen und unter-
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haltsamen Wettbewerbs zu bewerten.
Das Sportereignis ist Teil der HEXAL-In-
itiative ,Fiir eine bessere Zukunft®.

Gesucht werden sowohl Einzelper-
sonen als auch Mannschaften aus
Selbsthilfegruppen, die in den Diszipli-
nen Laufen (100 m, 400 m, 4x 200-m-
Staffel), Weitwurf, Weitsprung, Fahr-
radfahren (10 km, Geschicklichkeits-
Parcours) und Elfmeterschieen gegen-
einander antreten. Die Siegerehrung
findet im Rahmen eines bunten Fest-
abends im Anschluss an die ,, 1. Down-
Olympics” statt; auf dem Programm ste-
hen u.a. Tanz- und Musikdarbietungen.

Zum Abschluss der Veranstaltung
sind alle Interessierten am néchsten Tag
zu einem wissenschaftlichen Symposi-
um unter dem Motto ,,Schule, Beruf und

Sport — Moglichkeiten und Grenzen fiir
Menschen mit Down-Syndrom*® eingela-
den. Erfahrungsberichte und eine Dis-
kussion runden das zweitidgige Sporter-
eignis ab.

Wer Lust und Interesse hat, an den ,,1.
Down-Olympics“ teilzunehmen - aktiv
oder passiv —, sollte sich schon jetzt un-
verbindlich anmelden bei:

medandmore communication GmbH
Gluckensteinweg 47
61350 Bad Homburg

Tel.: 06172/9661-0
Fax: 06172/9661-11
E-Mail: agentur@medandmore.de
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Down-Syndrom in Europa
Europdische Publikationen zum Thema

Down-Syndrom

In Europa hat sich in den letzten Jahren etwas getan in
Sachen Publikationen rund um das Down-Syndrom.

Gab es vor zehn Jahren nur in England, Frankreich, den
Niederlanden, Italien und Spanien regelmdfSig erschei-
nende Zeitschriften und Newsletter — auch Leben mit
Down-Syndrom gibt es schon seit 15 Jahren —, ziehen
nun die anderen Lander nach. Im Deutschen Down-Syn-
drom InfoCenter werden diese Publikationen gesammellt.

Heute stellen wir einige vor.

i
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Rumanien

Premiere hatte vor einigen Monaten die
Zeitschrift des ruménischen Vereins Al-
do-Cet (Asociatia Langdon Down Oltenia
— Centrul Educational Teodora). Die ers-
te Ausgabe von Traind cu Sindromul
Down erschien im September 2002, mit
30 Seiten. Mit dem Artikel ,Was ist
Down-Syndrom?“ wurde zuerst Basis-
wissen vermittelt, das ist wichtig in
Ruménien, weil es bis jetzt iberhaupt
keine Literatur {iber die Trisomie 21
gibt. Weiter wurde iiber die erste rumé-
nische Down-Syndrom-Konferenz be-
richtet, die im Dezember 2001 stattge-

funden hatte, u.a. mit dem Vortrag iiber
medizinische Vorsorgeuntersuchungen
von Prof. Alberto Rasore. Ein Artikel
iiber die neu gegriindete Schule fiir Kin-
der mit Down-Syndrom, die Centrul
Teodora in Bailesti, durfte natiirlich
nicht fehlen. Die wichtigsten Therapien,
die fiir Kinder mit Down-Syndrom hilf-
reich sind, wurden vorgestellt und tiber
das Arbeiten am Computer gesprochen.
Dass Ruménien gleich den Kontakt
zu den anderen européischen Vereinen
gefunden hat, merkt man an dem Be-
richt iiber die San-Marino-Konferenz
und die Auflistung aller européischen
Down-Syndrom-Vereine, die EDSA-Mit-
glied sind. Ebenso bringt die Traind cu
Sindromul Down schon ausfiihrliche In-
formationen iiber den ndchsten Down-
Syndrom-Weltkongress in Singapur.
Aldo-Cet hat innerhalb kurzer Zeit eini-
ges in Ruménien in Bewegung gebracht,
zu verdanken hat man das Frau Liliane
Vizlan, der Griinderin dieses Vereins.

Slowenien

In Slowenien gibt es bis jetzt nur eine
Down-Syndrom-Selbsthilfegruppe mit
zurzeit etwa 120 Mitgliedern, alles Fa-
milien mit kleineren Kindern. Die Grup-
pe wurde 1997 unter dem Dach der Ver-
einigung fiir Menschen mit einer geisti-
gen Behinderung Sozitje gegriindet. Ei-
ne eigene Zeitschrift hat die Gruppe

nicht, Artikel tiber Down-Syndrom wer-
den in dem Blatt von Sozitje aufgenom-
men. Mit der finanziellen Unterstiitzung
aus einem EU-Fonds konnte drei Jahre
lang fiir die Kinder aus der Gruppe
Frithférderung angeboten werden. Mit
diesen Geldern wurde auerdem das
australische Programm Small Steps ins
Slowenische iibersetzt. Die Gruppe ver-
sucht zurzeit im eigenen Land eine Fi-
nanzierung fiir eine Fortsetzung der
FordermaBBnahmen zu bekommen.

Weiter werden ab und zu Informati-
onsveranstaltungen und gelegentlich ein
Picknick oder ein Ausflug organisiert.
Offentlichkeitsarbeit ist der Gruppe
wichtig. Dafiir hat sie u.a. eine Internet-
seite eingerichtet: www.ips.si/szds/

Die einzige Lektiire, die es zum The-
ma Down-Syndrom gibt, ist eine kleine
Informations-Broschiire. Das Buch von
Cliff Cunningham ,Down’s Syndrome*
wurde ebenfalls ins Slowenische iiber-
setzt.
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Slowakei

Die Down Syndrome Society in der Slo-
wakischen Republik wurde 1993 ge-
griindet und arbeitet seit 1997 eng zu-
sammen mit der Abteilung Down-Syn-
drom des Instituts fiir Praventive und
Klinische Medizin in Bratislava. Hieraus
entstand das Down-Syndrom-Center,
ein Treffpunkt fiir Kinder und Erwach-
sene mit Down-Syndrom, ihre Eltern,
Fachleute und ehrenamtliche Helfer.
Das Center bietet verschiedene Forder-
mafBnahmen und Aktivititen an.

Die Zeitschrift Slnecnica gibt es seit
sechs Jahren. Fachbeitrdge und Erfah-
rungsberichte wechseln sich ab. Der
Verein hat auch einige Informations-
broschiiren herausgegeben.

Slnecni

Polen

Die erste polnische Selbsthilfegruppe
wurde 1995 in Warschau gegriindet, auf
Initiative von Ewa Danielewska, die ge-
rade Mutter einer Tochter mit Down-
Syndrom geworden war. Literatur gab
es damals kaum. Ewa begann Informa-
tionen zu sammeln und diese durch die
Zeitschrift Bardziej Kochani anderen
zur Verfligung zu stellen. Die Zeitschrift
erscheint viermal jahrlich und hat in-
zwischen eine weite Verbreitung in Po-
len. Der Warschauer Verein organisiert
Elternabende und Feriencamps fiir Kin-
der und fiir Familien. Bei diesen Frei-
zeitangeboten fahren auch immer Fach-
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leute mit, wie Physiotherapeuten, Lo-
gopaden etc. Ein Psychologe steht den
Eltern zur Verfiigung.

Bardziej Kochani (iibersetzt etwa:
,noch mehr geliebt*) bringt eine Mi-
schung aus Fachartikeln und Erfah-
rungsberichten und macht einen sehr
informativen und ,up to date“-Ein-
druck. Der Verein bietet aulerdem eine
Sonderausgabe der Zeitschrift an, spe-
ziell fiir Eltern, die gerade ein Kind mit
Down-Syndrom bekommen haben. Die
Fotos in diesem Blatt wurden von dem
bekannten Fotografen Chris Niedenthal
(u.a. Newsweek, Time, Spiegel) ge-
macht.

Ein schones Buch, ,Cela“ von Anna
Sobolewska, erschien 2002. Die Ge-
schichte von Cela, einem Mddchen mit
Down-Syndrom, steht im Mittelpunkt.
Um diese Geschichte herum wird viel
Wissenswertes iiber Down-Syndrom
vermittelt. Das Buch zeigt viele Fotos
und schone Zeichnungen, die Cela an-
gefertigt hat.

Tschechische
Republik

Auch aus Prag von der Zpravodaj Klubu
Rodicu a pratel deti s Downovym Syn-
dromem (Verein von Eltern und Freun-
den von Kindern mit Down-Syndrom)
bekommen wir das dreimal jahrlich er-
scheinende Informationsblatt Plus 21.

Der Verein wurde 1996 gegriindet
und entstand aus der Zusammenarbeit
einer Elterngruppe mit Fachleuten des
heilpddagogischen Zentrums in Prag,
das sich schon in den sechziger Jahren
etablierte, mit dem ersten Kindergarten
in Mitteleuropa, der Kinder mit einer
geistigen Behinderung aufnahm und
forderte.

Der Verein bietet seinen Mitgliedern
ein breites Spektrum an Therapien und
unterstiitzt die Integration der Kinder in
den verschiedenen Schulen.

p2s PLUS 21
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Die Zeitschrift Plus 21 bringt einerseits
Berichte iiber die Aktivititen des Ver-
eins, aber auch viel Wissenswertes iiber
Down-Syndrom. In der letzten Ausgabe
gab es u.a. einen Artikel iiber die Feu-
erstein-Methode — in Prag wird mit vie-
len Kindern nach dieser Methode gear-
beitet. Dabei wird der Verein unterstiitzt
durch Fachleute aus den Niederlanden.
AuBerdem wurde ausfiihrlich iiber die
San-Marino-Konferenz berichtet und
iiber den Besuch einiger Fachleute aus
Prag im Sarah Duffen Centre.



AUSLAND

SEVAEDE

o) 200z

'? - LES)DETTEMUMMER OM; .

"?‘_'_ —wﬂmm i e
_,h m-m 1,: Y
‘ 1 . :‘\1.;‘:"_.-‘.5
R ey 2y Ty
¥ '\-J JH- o R SR

Danemark

Aus Ddnemark bekommen wir das Blatt
Down & Up der Landesforeningen
Downs Syndrom, des nationalen Down-
Syndrom-Verbands. Die Publikation
gibt es erst seit zwei Jahren, sie bietet
nur wenig Information und ist auch von
der Aufmachung her eher enttiu-
schend. Auffallend ist, dass mehr als ein
Drittel der Seiten fiir Werbung genutzt
wird.

Zweineue Publikationen des Vereins
sind aber erwédhnenswert. Die Broschii-
re ,,Et anderles barn“ ist informativ und
vermittelt ein positives Bild von Down-
Syndrom. Die als Erstinformation kon-
zipierte Broschiire enthélt u.a. Berichte
iiber verschiedene Kinder und einige El-
ternerfahrungen. In ,Pa Vej“, der zwei-
ten Broschiire, geht es um medizinische
Besonderheiten, Lernaspekte und The-
rapien fiir Kinder im Schulalter.

Norwegen

Im Januar 1999 erschien die Zeitschrift
Marihona (Marienkafer) in Norwegen
zum ersten Mal. Seitdem hat Grete Jo-
hanna Reitan, die fiir das Blatt verant-
wortlich ist, jedes Jahr vier Ausgaben
herausgebracht. Die Publikation hat
jetzt Leser in ganz Norwegen. Inzwi-
schen hat sich auch hier ein iberregio-
naler Down-Syndrom-Verein, das Norsk
Nettverk for Down Syndrom, formiert,
der zusammen mit der Zeitschrift schon
zweimal eine grofe Tagung organisier-
te.

An praktischen Broschiiren zum
Thema Down-Syndrom mangelt es
noch. Auf Privatinitiative wird zurzeit
die Broschiire des Deutschen Down-
Syndrom InfoCenters Das Kind mit
Down-Syndrom in der Regelschule ins
Norwegische tibersetzt.

Finnland

Eine eigene Zeitschrift fiir Down-Syn-
drom gibt es in Finnland, so weit uns be-
kannt, nicht. Berichte iber Down-Syn-
drom findet man in der allgemeinen
Zeitschrift fiir Behinderte, die vom Ke-
hitys Vamma Liitto herausgegeben
wird. Bemerkenswert aber ist die Zeit-
schrift Leija, ein Blatt, das von Men-
schen mit Behinderung zusammenge-
stellt wird und in dem ihre Themen zur
Sprache kommen.

Niederlande

Genauso lange wie unsere eigene Zeit-
schrift Leben mit Down-Syndrom hier in
Deutschland erscheint in den Nieder-
landen seit 14 Jahren das Magazin
Down + Up der Stichting Down’s Syn-
droom, unzweifelhaft eine der besten
Zeitschriften auf dem Down-Syndrom-
Markt. Mit vier Ausgaben pro Jahr und
inzwischen auch einer Reihe Sonder-
ausgaben, den so genannten , Specials®,
gibt sie ausfiihrliche, vielseitige Infor-
mationen an Eltern und Fachleute wei-
ter. Einige interessante Videofilme u.a.
iber schulische und berufliche Integra-
tion sind weitere Produkte des hollindi-
schen Vereins.
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Belgien

Aus Belgien bekommen wir seit vielen
Jahren die Publikation der Association
de Parents d’Enfants Trisomiques 21,
das Journal de I’APEM. In dieser fran-
zosischsprachigen Zeitschrift werden
neben kurzen Fachbeitrdgen haupt-
sdchlich interne Vereinsnachrichten
weitergegeben. Ganz neu, ebenfalls her-
ausgegeben von APEM-T21, ist eine
wissenschaftliche Zeitschrift Journal de
la trisomie 21, die 2002 zum ersten Mal
erschien, Chefredakteur ist Professor
Jean Rondal.

Wiéhrend im Jahr 2002 APEM-T21
ihr 25-jahriges Jubildum feiern konnte,
wurde im flimischen Teil Belgiens der
Verein Downsyndroom Vlaanderen neu
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gegriindet, der nun der Ansprechpart-
ner im hollindischsprachigen Teil Bel-
giens ist. Schon gleich présentierte sich
dieser neue Verein mit dem Blatt
tripliek. Die drei ersten Ausgaben sehen
viel versprechend aus.

Die Vereine im Internet

Die meisten hier vorgestellten Vereine
und Zeitschriften sind im Internet mit ei-
ner eigenen Homepage vertreten. Fur
diejenigen, die Lust haben, dort ein we-
nig weiter zu forschen, folgen hier die
www-Adressen:

I Slowenien

www.ips.si/szds/

1 Polen

Kurzinfo bei: Bardzeij Kochani

I Slowakei

www.sds.host.sk

1 Tschechische Republik
www.volny.cz/downsyndrom

I Niederlande

www.downsyndroom.nl

I Belgien

www.downsyndroom.be

I Norwegen

www.marihona.com
www.downsyndrom.no

I Ddnemark

www.downssyndrom.dk

I Finnland

www.kvtl.fi/down

In der ndchsten Ausgabe von Leben mit
Down-Syndrom stellen wir u.a. die Zeit-
schriften aus Spanien und GrofBbritan-
nien vor, Linder mit einer langen Tra-
dition auf diesem Gebiet und einer Viel-
falt an Publikationen.

ds

EUROPEAN
DOWN SYNDROME
ASSOCIATION

EDSA-Treffen in Bielefeld

EDSA, der européische Down-Syndrom-
Verband, wachst. Zweimal jahrlich tref-
fen sich Vertreter aus den Mitgliedsldan-
dern, um gemeinsame Projekte und die
Zusammenarbeit der einzelnen Grup-
pen zu diskutieren. Ende November
2002 fand das Treffen in Bielefeld statt.

Tagung mit medizinischen Themen
Fiir den Gastgeber, den Bielefelder Ar-
beitskreis Down-Syndrom, war dieses
Treffen eine gute Gelegenheit, eine klei-
ne Tagung zu organisieren, wobei me-
dizinische Themen im Mittelpunkt stan-
den. Prof. Juan Perera, Vorsitzender
von EDSA, wies in seiner Begriifungs-
rede auf das Jahr der Behinderten hin,
das 2003 weltweit begangen wird, und
legte dar, welchen Herausforderungen
sich EDSA in den kommenden Jahren
stellen mochte. Prof. Rasore-Quartino
aus Genua gab die europdischen medi-
zinischen Richtlinien fiir Vorsorgeun-
tersuchungen bei Menschen mit Down-
Syndrom bekannt. Dr. Maria Sustrova
aus Bratislava sprach itber immunologi-
sche Aspekte beim Down-Syndrom und
Dr. Mara Dierssen aus Barcelona stellte
Ergebnisse ihrer genetischen Studien
vor. Zwei Beitrdge kamen direkt von
Fachleuten aus Bethel. Die Themen wa-
ren Epilepsie bei Down-Syndrom (Dr.
Bernd Huber) und die medizinische Ver-
sorgung von Menschen mit einer geisti-
gen Behinderung in Deutschland (Prof.
Dr. Michael Seidel).

Ein Ballett ,Die Unzertrennlichen®
und ein Orgelkonzert bildeten das Rah-
menprogramm.

Mitgliedslinder der EDSA

Folgende Lidnder sind Mitglied von
EDSA: Belgien, Deutschland, Frank-
reich, Griechenland, GroBbritannien, Ir-
land, Italien, Luxemburg, Malta, Nie-
derlande, Osterreich, Polen, Portugal,
Ruménien, Russland, Schottland, Slo-
wakische Republik, Spanien, Schweden,
Schweiz, Tschechische Republik und
Ungarn.
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Menschen mit Down-Syndrom in Europa

Juan Perera

Anldsslich der Prisentation des Identitdtsdokuments,
ein offizielles Papier, das die Prinzipien und Ziele der
europdischen Down-Syndrom Association (EDSA) ent-
halt, hielt Prof. Juan Perera, Vorsitzender des Vereins
und gleichzeitig Vorsitzender der spanischen ASNIMO,
eine Ansprache beim EDSA-Treffen in Bielefeld.

Er ging dabei auf das von der UNO ausgerufene Jahr
der Behinderten sowie auf die verdnderte Situation von
Menschen mit Down-Syndrom und auf die Heraus-
Jorderungen, die EDSA sich in den ndchsten Jahren

stellen muss, ein.

ch mochte heute zu drei Punkten Stel-
lung nehmen:

1. Die UNO hat das Jahr 2003
weltweit zum Jahr der Menschen
mit Behinderungen ausgerufen

Diese Initiative hat zum Ziel, die 6ffent-
liche Meinung in Bezug auf die Rechte
der Menschen mit Behinderungen zu
sensibilisieren sowie die Debatte iiber
MaBnahmen zur Sicherstellung der
Chancengleichheit anzukurbeln.

Sie wissen vielleicht, dass innerhalb
der EU die Generaldirektion V fiir so-
ziale Angelegenheiten zustdndig ist.
Dies umfasst auch die vielfiltige Le-
benswelt von Menschen mit Behinde-
rungen. Im Rahmen der Generaldirekti-
on V entstand das EDF (European Disa-
bled Forum — Européisches Forum der
Menschen mit Behinderungen) mit Sitz
in Briissel.

Diese Organisation ist gemeinntitzig
und von den Behorden unabhéngig. Thr
Auftrag ist es, Chancengleichheit zu for-
dern und die Nicht-Diskriminierung von
Menschen mit Behinderungen sowie de-
ren Grundrechte durch die aktive Mitar-
beit an politischen Vorhaben und durch
Veranstaltungen rund um das Behin-
dertenrecht innerhalb der EU zu sichern
und zu schiitzen. Die EDSA ist volles
Mitglied der EDF.

In den Landern Europas erhoffen

sich die betroffenen Menschen von die-
sem Internationalen Jahr Impulse fiir ei-
ne neue Politik sowie flir die Verab-
schiedung einer neuen, eigenstindigen
Direktive beziiglich der Behinderten.
Diese sollte darauf gerichtet sein, Dis-
kriminierungen in allen Kompetenzbe-
reichen der EU zu bekdmpfen. Dies ist
ohne Zweifel eine Gelegenheit, die Ei-
genschaft von Menschen mit Behinde-
rungen als europdische Biirger zu stéir-
ken und sie zu Menschen mit vollstdndi-
gen Biirgerrechten zu machen.

Wie Sie wissen, ist eine Direktive ein
offizielles Dokument der EU, das fiir ei-
nen bestimmten Sektor (Fischerei,
Landwirtschaft, Transport und jetzt fiir
den Sektor der Behinderung) Prinzipien
und Normen festlegt. Jedes Mitglieds-
land ist verpflichtet, diese in seine Ge-
setzgebung und Ausfiithrungsverordnun-
gen aufzunehmen.

Seit einiger Zeit arbeiten verschie-
dene technische Ausschiisse an einer
Direktive iiber die Behinderung, die
zwei Schwerpunkte hat:

I die Ausarbeitung einer neuen Definiti-
on von Behinderung und

I die Durchsetzung der Nicht-Diskrimi-
nierung in allen Bereichen.

Laut Statistik haben 38 Millionen
Européer, d.h. etwa jeder zehnte eu-
ropéische Biirger, eine Form von Be-
hinderung — Kérperbehinderung, psy-

chische oder sensorische Behinderung —,
die ihnen die Teilnahme am wirtschaft-
lichen, sozialen oder kulturellen Leben
erschwert. Die Zahlen zeigen, dass die
EU vor der wichtigen Herausforderung
steht, zahlreiche korperliche, geistige
oder soziale Barrieren zu iberwinden.
Diese hindern die Menschen mit Behin-
derungen daran, sich in einem Klima
von Gleichheit zu entfalten.

Fiir all diese Menschen konnen all-
tdgliche Aktivitdten, wie der Besuch von
Regelschulen, Arbeit finden, unabhén-
gig von der Familie werden, Gebdude
betreten oder die Benutzung der 6ffent-
lichen Verkehrsmittel, sehr beschwer-
lich sein. Die Lage ist fiir Menschen, die
zusétzlich auch unter anderen Diskri-
minierungsformen leiden, wie dies z.B.
bei Frauen oder ethnischen Minderhei-
ten der Fall ist, noch schwieriger.

In Europa haben etwa 300.000 Men-
schen Down-Syndrom.

Die EDSA ist der einzige européische
Verband, der als vollwertiges Mitglied
der EDF Menschen mit Down-Syndrom
vertritt. Wir arbeiten eng mit anderen
grofen europdischen Verbédnden, die
sich um spezifische Syndrome (Autis-
mus, Zerebrale Lihmung, Horschadi-
gungen usw.) kiimmern, zusammen.

Vor einigen Monaten wurde in Mad-
rid der ,Europdische Kongress fiir Be-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 42, Jan. 2003 47



AUSLAND

hinderung® veranstaltet. Dort wurde die
LErklarung von Madrid®, ein wichtiges,
achtseitiges Dokument, das im Bereich
der EU aufnationaler, regionaler und lo-
kaler Ebene als Rahmen fiir Aktivitdten
wihrend des Internationalen Jahres der
Behinderung dienen soll, verfasst. Es
kénnte zur Richtschnur fiir die neue Di-
rektive werden.

Ich hoffe, dass es uns mit Ihrer aller
Hilfe und im Besonderen mit Hilfe aller
nationalen Vereine fiir Down-Syndrom
gelingen wird, zielstrebig und auf wiir-
dige Weise dem Vertrauen, das in uns
gestellt wurde, gerecht zu werden.

2. Das Leben hat sich fiir Menschen
mit Down-Syndrom in den letzten
zehn Jahren grundlegend gewandelt

Die wissenschaftlichen Erkenntnisfort-
schritte beziiglich der Identitit des
Down-Syndroms und allen damit ver-
bundenen Konsequenzen, die medizini-
sche Versorgung und die besondere
Forderung, die verdnderte soziale Wahr-
nehmung der Menschen mit Down-Syn-
drom, die stindig verbesserte Einbezie-
hung der Familien in Erziehungspro-
zesse und die Stdrke der spezialisierten
Selbsthilfegruppen bedeuten, dass wir
zunehmend einer verheiflungsvollen,
positiven Zukunft entgegensehen.

Dies alles zeigt sich bereits in einer
bedeutenden Verbesserung der Lebens-
qualitit von Menschen mit Down-Syn-
drom aller Altersklassen. Welche sind
diese Fortschritte?

I Eine hohere Lebenserwartung und ei-
ne bessere Gesundheit wihrend der ge-
samten Lebensspanne

Im Jahr 1900 betrug die Lebenser-
wartung eines Kindes mit Down-Syn-
drom ungefahr neun Jahre. Heute be-
tragt sie mehr als 56 Jahre und jede
zehnte Person mit Down-Syndrom wird
ein Alter von 70 Jahren erreichen.

I Eine bessere geistige Leistungsfahig-
keit

Das Intelligenzniveau ist gestiegen
und liegt jetzt im Bereich der maBigen
geistigen Behinderung. 70 bis 80 % der
Kinder mit Down-Syndrom sind heute
in der Lage, lesen und schreiben zu ler-
nen, konnen in einer normalen Schule
integriert werden und besitzen demzu-
folge eine angemessene Urteilsfahigkeit.
I Eine groBere handwerkliche Ge-
schicklichkeit und ein besseres Gefiihl
fiir Verantwortung, die die Moglichkeit
eroffnen, einer sinnvollen, bezahlten Ar-

48 Leben mit Down-Syndrom Nr. 42, Jan. 2003

beit nachzugehen.

Ein GroBteil der Menschen mit
Down-Syndrom ist heute in der Lage zu
arbeiten. Die Erfahrungen in dieser Hin-
sicht beweisen, dass die Arbeit ihr Le-
ben verdndert, weil sie — genau wie wir
— Zukunftsplane machen kénnen.

I Ein hoheres Maf3 an Autonomie und
Unabhéngigkeit, die Fahigkeit, die eige-
ne Zukunft zu steuern

Die hohere Lebenserwartung und
das hohere geistige Niveau fithren zu
neuen Erfordernissen: affektive Bezie-
hungen, Partnerschaftsbeziehungen usw.
Es wird heute zunehmend wahrschein-
licher, dass die Mehrheit der Menschen
mit Down-Syndrom ihre Eltern {iberle-
ben werden und die Geschwister sich oft
nicht weiter so um sie kiimmern kénnen
oder mochten. Deshalb ist es wichtig, ih-
re Autonomie, ihre Fihigkeit selbst zu
entscheiden, die Mdoglichkeit, selbst-
stindig oder in kleinen betreuten Wohn-
einheiten zu leben, zu fordern.

I Bessere Moglichkeiten, ein unabhén-
giges, vollstandig in ihrer Gemeinschaft
integriertes Leben zu fithren

Das Bild von Menschen mit Down-
Syndrom hat sich gewandelt. Deswegen
werden sie von der Gesellschaft immer
besser akzeptiert. Heute fillt es nicht
mehr auf, wenn eine Person mit Down-
Syndrom ins Kino oder in den Super-
markt geht oder selbststindig o6ffentli-
che Verkehrsmittel oder Dienstleistun-
gen in Anspruch nimmt.

Aber wir miissen noch mehr arbei-
ten, um in diesem beginnenden 21.
Jahrhundert weitere Verbesserungen
zu erreichen.

3. Die Herausforderungen, die EDSA
sich fiir die kommenden zehn Jahre
auf die Fahne geschrieben hat

Wir stehen vor wichtigen Herausforde-
rungen. Ich mochte die fiir mich drei
wichtigsten erldutern:

I Die genetische Forschung

Die erste Herausforderung liegt im Be-
reich der genetischen Forschung. Wie
Sie wissen, ist das Humangenomprojekt
das grof3te wissenschaftliche Abenteuer
der menschlichen Biologie.

Was wir heute iber die Genkarte des
Menschen wissen, insbesondere iiber
die Sequenzierung des Chromosoms 21
und der 225 Gene, die sich darauf be-
finden, liefert uns umfangreiche Infor-
mationen, deren Zuordnung und Inter-

pretation allerdings sehr viel Zeit in An-
spruch nehmen werden.

Es ist offensichtlich, dass die Gen-
technik, die molekulare Diagnostik und
die Gentherapie mit Riesenschritten
vorwirts schreiten. Manch einer be-
zeichnet sie sogar als Sciencefiction. Um
nur ein Beispiel zu nennen: In einigen
Jahren wird es bereits moglich sein, zu
analysieren, welche Genmutationen fiir
jeden Defekt oder Tumor verantwortlich
sind. Dadurch wird man in der Lage
sein, fiir jeden Patienten eine abge-
stimmte Therapie zu bestimmen.

Die Gentherapie (eine Technik, mit
der ein normales Fremdgen in Korper-
zellen eines Patienten eingeschleust
wird, um einen Fehler zu korrigieren,
bzw. den Zellen eine neue Funktion zu
geben) bringt, zurzeit, noch nicht die er-
hofften Ergebnisse. Weltweit bestehen
gegenwadrtig mehr als 400 Versuchsan-
ordnungen fiir Gentherapien. Dennoch
hat diese Technik in neun Jahren noch
nicht zur endgtiltigen Heilung eines ein-
zigen Patienten gefiihrt.

Im Falle des Down-Syndroms - das
liegt uns am meisten am Herzen - ist es
zurzeit unwahrscheinlich, dass die ab-
weichenden genetischen Informationen
ausgeschaltet werden konnen. Die Un-
tersuchung der Gene, die bei Menschen
mit Down-Syndrom eine abweichende
Wirkung zeigen, wird in Zukunft die
Entwicklung spezifischer Interventions-
mafBnahmen in Bezug auf die verdnder-
te Erbinformation erlauben. Dabei soll-
te die geistige Behinderung als Erstes in
Angriff genommen werden, denn die
geistige Behinderung, die den Menschen
mit Down-Syndrom auszeichnet, ist nur
eine der Folgen der Trisomie.

I Die Rechte der Menschen

mit Down-Syndrom

Das zweite Ziel ist die vollstindige An-
erkennung und Anwendung aller Rech-
te der Menschen mit Down-Syndrom auf
der Grundlage der Prinzipien der Nor-
malisierung, der Nichtdiskriminierung
und der Chancengleichheit.

Heute sind wir uns der Tatsache be-
wusst, dass Personen mit Down-Syn-
drom trotz ihrer begrenzten Fihigkeiten
im Bereich der Kulturtechniken alle
Rechte zustehen: Sie sind imstande zu
lernen, sich zu amiisieren, Verantwor-
tung zu iibernehmen, sie sind vertrau-
enswiirdig und fleifig.

Menschen mit Down-Syndrom ha-
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Drei Spezialisten in Sachen Down-Syndrom:
v.l.: Alberto Rasore, David de Graaf und Juan Perera

ben die gleichen Gefiihle wie andere
Menschen, ebenso erleben sie die glei-
chen Hohen und Tiefen. Sie sind gliick-
lich, wenn alles gut geht, und traurig,
wenn sie verletzt oder als Biirger zwei-
ter Klasse betrachtet werden. Sie zeigen
uns, dass sie nicht diskriminiert werden
diirfen, nicht in Institutionen oder Son-
dereinrichtungen untergebracht wer-
den sollten, sondern dass sie in der La-
ge sind, aktiv an der Gemeinschaft, in
der sie leben, teilzuhaben.

Die vorherrschende philosophische
Weltanschauung impliziert heute, dass
keiner perfekt ist, dass wir alle unsere
eigene Personlichkeit, unsere eigenen
Féhigkeiten, unsere Stdarken und
Schwichen haben.

Mehr noch, in einer modernen plu-
ralistischen Gesellschaft miissen wir
den Gedanken verteidigen, dass ,die
Verschiedenheit das Ganze bereichert®.

In dieser Hinsicht sind wir noch weit
von unserem Ziel entfernt. Fiir die Fa-
milien und die Vereine ist dies eine
wichtige Herausforderung des 21. Jahr-
hunderts, zu der sie in hohem Maf3e bei-
tragen konnen.

I Lebensqualitit
Das dritte Ziel ist die optimale Forde-
rung des Wohlbefindens der Menschen
mit Down-Syndrom jeglichen Alters und
in allen Bereichen des menschlichen
Wirkens. Heute nennen wir dies Le-
bensqualitit.

Dies ist eine schone Phrase, aber in
unserem Fall — wenn es um Menschen
mit Down-Syndrom geht —, beinhaltet

sie konkrete Forderungen und Konse-
quenzen. Fiir die Familien, die Fachleu-
te und die Vereine sollten die folgenden
iiberdauernden Zielsetzungen gelten:

— Wo immer moglich den Gesundheits-
zustand eines jeden Individuums ver-
bessern. Dabei sollte der alte Spruch:
,In einem gesunden Korper steckt ein
gesunder Geist“, wegweisend sein. Fiir
besseres Lernen, fiir eine bessere An-
passungsfahigkeit und eine bessere so-
ziale und berufliche Eingliederung, ist
eine gute Gesundheit die beste Grundla-
ge. Deshalb haben die Richtlinien fiir ge-
sundheitliche VorsorgemaBBnahmen fiir
Menschen mit Down-Syndrom iberra-
gende Bedeutung.

— Die Ausrichtung der Erziehung auf
grolere Autonomie und auf das Leben.
Manchmal bleiben wir an dem Vermit-
teln von Wissen kleben, wihrend wir
unseren jungen Leuten beibringen soll-
ten zu leben. Daher die groB3e Bedeu-
tung der heutigen Forderprogramme
beziiglich des Ubergangs ins Erwachse-
nenleben. Diese Forderung muss in der
Grundschule beginnen. Ihre Effizienz
wurde nachgewiesen.

- Eingliederung in die Berufswelt. Le-
bensqualitdt bedeutet auch, Pline fiir
die Zukunft zu schmieden zu koénnen.
Man kann jedoch keine Zukunftspldne
machen, wenn man keine gesicherte,
bezahlte Arbeit hat. Die meisten Men-
schen mit Down-Syndrom sind heute in
der Lage zu arbeiten, vorausgesetzt, sie
werden angemessen vorbereitet, was
wiederum voraussetzt, dass wir die Ar-
beit ihren Fahigkeiten und Bediirfnis-

sen anpassen und ihnen die Gelegenheit
bieten, sich zu beweisen.

Erfahrungen in dieser Hinsicht zeigen,
dass Arbeit das Leben verdndert, eine
Bereicherung darstellt und ein besseres
Gefiihl von Sicherheit und Autonomie
vermittelt. Eine Person, die Arbeit hat,
ist eher zufrieden und kann eher selbst-
stindig oder in einer betreuten Woh-
nung leben, ohne eine Last fiir die Fa-
milie oder die Gemeinschaft zu sein.
—Vorbereitung auf ein affektives und se-
xuelles Leben. Warum sollte eine Person
mit Down-Syndrom alleine leben, wenn
dies nicht ihren Wiinschen entspricht?
Wenn wir der Meinung sind, dass Per-
sonen mit Down-Syndrom in die Rolle
des Erwachsenen hineinwachsen kon-
nen, dann sollten wir auch einsehen,
dass eine dieser Rollen darin besteht,
mit einem Partner oder einem Ehegat-
ten zusammenzuleben. Es ist unsere
Pflicht, sie darauf vorzubereiten.

Zusammenfassung

Es ist heute eine Tatsache, dass gute
Forderprogramme vielen Menschen mit
Down-Syndrom erlauben, bei guter Ge-
sundheit lange zu leben, soziale Aner-
kennung zu finden, in Regelschulen in-
tegriert und auf eine Arbeitsstelle vor-
bereitet zu werden sowie hinsichtlich ih-
res Wohnortes in der Gemeinschaft
integriert zu sein. Menschen mit Down-
Syndrom sind in der Lage, sich selbst zu
vertreten und schlieBlich eigene Plidne
fiir ihre Zukunft zu schmieden. Leider
erreichen zurzeit in ganz Europa nur
wenige Personen mit Down-Syndrom
wirklich diese Ziele. Wir haben Grenzen
iberwunden und bewiesen, dass es
moglich ist. Wir haben das technische
Know-how. Wir wissen, wo wir hinwol-
len, aber wir brauchen mehr aktive Ver-
eine fiir Menschen mit Down-Syndrom
und die Unterstiitzung der nationalen
Regierungen und ortlichen Behorden.

In Ldndern, die sich noch in der Ent-
wicklung befinden —ich denke da an die
Lénder in Osteuropa —, ist noch vieles zu
tun. Es ist wichtig, dass sie genau wis-
sen, welchem Modell sie folgen méoch-
ten, welche Ziele sie sich setzen sollen.
Dazu brauchen sie die uneingeschrank-
te Unterstiitzung der besser entwickel-
ten Gemeinschaften.

Dies sind unsere Herausforderun-
gen. Ich hoffe, dass wir — die Familien,
die Fachleute, die Vereine — ihnen alle
gemeinsam gerecht werden.
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Sondenentwéhnung bei
Kindern mit Down-Syndrom

Markus Wilken

In der vorhergehenden Ausgabe von Leben mit Down-
Syndrom berichtete Barbara Ostendorf iiber ihre Erfah-
rungen mit der Sondenentwohnung bei ihrem Sohn Jo-
nathan. Markus Wilken, Spezialist zu diesem Thema,
ergdnzt diesen Artikel aus der Sicht des Therapeuten.
Herr Wilken ist Psychologe mit Schwerpunkt Entwick-
lungs- und klinische Psychologie. Er ist Mitarbeiter der
Universitdtskinderklinik Bonn und arbeitet dort an sei-
ner Dissertation zum Thema ,,Entwicklung des Essver-

haltens bei Friihgeborenen”.

Vorgeschichte von Eltern und Kind:
Bevor es beginnt

Familien, die ihr Kind mit Down-Syn-
drom per Sonde erndhren mussten,
bringen zu dem Zeitpunkt der Sonden-
entwohnung eine oft schwierige Vorge-
schichte mit. Diese umfasst haufig Er-
fahrungen der Todesbedrohung ihres
Kindes, psychosoziale Belastungen,
Vorwiirfe, Paarkonflikte. Eltern und
Kind leben mit positiven und negativen
Konsequenzen der Sonde (Wilken,
2002). Als eine der positiven und wich-
tigsten Funktionen der Sonde kann und
muss die Leben erhaltende Funktion be-
nannt werden. Haufige Negativkonse-
quenzen sind regelmafBiges Erbrechen,
vollstindige Nahrungsverweigerung,
geringere Vitalitdt des Kindes und Ein-
schriankung des familidren Lebensradi-
us.

Das Down-Syndrom eines Kindes ist
nicht die Ursache fiir eine Erndhrung
per Sonde, sondern damit einhergehen-
de Erkrankungen, angeborene Herzfeh-
ler, Schluckstorungen oder kommunika-
tive Storungen, aber auch psychosozia-
le Probleme konnen zur Sonden-
erndhrung fithren (Scheer et al., 1992).
Die Erndhrung per Sonde wird dabei
von Eltern duBerst unterschiedlich be-
wertet. Fiir manche Eltern bedeutet ei-
ne Versorgung per Sonde eine Verbes-
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serung der Lebensqualitdt (Smith et al.,
1999), fiir manche Eltern ist sie eine
Qual (Michaelis et al., 1992). Aus diesem
Faktum sollte eine grundlegende thera-
peutische Konsequenz abgeleitet wer-
den:

Sondenentwohnung sollte nur dann
durchgefithrt werden, wenn sie von den
Eltern gewollt wird und zur Verbesse-
rung der Lebensqualitit von Eltern und
Kind beitrdgt. Das heifit, der Impuls zur
Entwohnung sollte von der Familie aus-
gehen. Im Falle eines relativ gesunden
Kindes sind die Eltern zumeist hoch mo-
tiviert. Je mehr organische oder psy-
chosoziale Probleme hinzukommen,
desto skeptischer sind die Eltern beziig-
lich einer moglichen Entwohnung. Das
bedeutet nicht, dass Eltern ihr Kind
nicht fiittern wollen. In diesen Familien
herrschen groBe Angste vor, dass die
Entwohnung aufgrund einer internisti-
schen oder neurologischen Problematik
scheitern konnte. Fiir viele Eltern ist
dies eine Art Schicksalsfrage: ,Werde
ich mein Kind jemals fiittern kénnen?*
Der Wunsch, sein Kind zu fiittern, statt
zu sondieren, sollte dabei als etwas uns
Menschen Innewohnendes betrachtet
werden, ndmlich als der Wunsch, unse-
re Kinder zu ndhren und zu beschiitzen
(Satter, 1990, Stern, 1998).

Das Thema ,Sondenentwéhnung®

ist daher von einer besonderen Sensibi-
litdt und erfordert eine griindliche Vor-
bereitung der Eltern, des Therapeuten
und des sozialen Umfeldes des Kindes.

Diagnostik: Was vorab zu kldren ist!

Eslassen sich drei diagnostische Grund-
fragen formulieren:

1. Ist der Gesundheitszustand des
Kindes so stabil, dass es eine Son-
denentwdhnung verkraften und da-
von profitieren kann?

Diese erste Fragestellung bezieht sich
sowohl auf akute als auch auf chroni-
sche Stérungen und Erkrankungen und
kann unter dem Aspekt ,pédiatrische
Diagnostik® zusammengefasst werden.
Es sollte geklart werden, ob, bei einer
chronischen Erkrankung, eine selbstre-
gulierte Nahrungsaufnahme zu diesem
Zeitpunkt moglich ist. Sollte eine Nah-
rungsreduktion mit grofter Wahr-
scheinlichkeit zu einer langfristigen Ver-
schlechterung des Gesundheitszustan-
des fiihren, ist eine erfolgreiche Ent-
wohnung fraglich. Des Weiteren sollte
nicht entwéhnt werden, wenn die auf-
zunehmende Nahrungsmenge das Kind
iiberfordern wiirde, weil es durch die
Krankheit geschwiéchtist. Das Kind soll-
te auch bei chronischen Erkrankungen
in einem stabilen und guten Allgemein-
zustand sein.
Eine Entwohnung ist vorerst nicht zu
empfehlen bei:
I schlechtem Allgemeinzustand
I instabilem Gesundheitszustand bei
chronischer Erkrankung
I physischer oder psychischer Entkraf-
tung des Kindes als Krankheitsfolge.

2. Ist die oralmotorische Fihigkeit
des Kindes so, dass es die Nah-
rungsaufnahme bewiltigen kann?

Diese zweite Fragestellung wird in der
Regel durch logopadische Diagnostik
abgeklért. Es sollte untersucht werden,
inwieweit das Kind saugen, kauen und
schlucken kann, ohne zu aspirieren. Die
Diagnostik sollte nach Maglichkeit spie-
lerisch und auf noninvasivem Weg er-
folgen. Wenn fraglich ist, ob das Kind
iiber einen Schluckreflex verfiigt, sollten
zundchst die primédren Bezugspersonen
beziiglich ihrer Beobachtungen befragt
werden. Es kann davon ausgegangen
werden, dass der Schluckreflex vorhan-
den ist, wenn das Kind bereits ge-
schluckt hat, z.B. Nahrung, Fliissigkeit,
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Sekret oder Speichel. Sollte auf diesem
Weg keine Klarheit erlangt werden, so
ist eine Videofluroskopie durchzu-
fiihren. Sollte eine oralmotorische
Storung vorliegen, die eine Sondenent-
wohnung behindern konnte, sollte eine
logopéddische Behandlung einer Sonden-
entwohnung vorausgehen.

Vorausgehende logopéddische Therapie

der Sondenentwéhnung bei:

I Saug-, Kau-, Schluckstorung

I iiber- oder untersensibel im Mund-
raum

Kontraindikation zur Sondenentwoh-

nung:

1 fehlender Schluckreflex

I zentralnervose Storung des Esszen-
trums

3. Verfiigt das Kind iiber kognitive
und interaktive Kompetenzen, in
der Esssituation Hunger und Sitti-
gung zu signalisieren?

Dieser diagnostische Bereich sollte von
Ergotherapeuten und/oder von Psycho-
logen, die im Umgang mit Sduglingen
und Kleinkindern erfahren sind, durch-
gefithrt werden. Unter kognitiver und
interaktiver Kompetenz fiir die Fiitte-
rungssituation wird verstanden, dass
das Kind seinen aktuellen Zustand
(Hunger oder Sittigung) wahrnehmen
und diesen seiner Umwelt signalisieren
kann. In der Diagnostik sollte der The-
rapeut untersuchen, ob es eine Moglich-
keit fiir das Kind gibt, Kontakt zu seiner
Umwelt aufzunehmen und seine Be-
diirfnisse zu signalisieren.

Kontraindikation zur Sondenentwoh-
nung:
1 fehlendes Verstindnis fiir kommuni-
kative Prozesse zum selbstregulierten
Essen

Die Diagnostik ist notwendigerweise in-
terdisziplindr und erfordert Teamkom-
petenzen von den Mitgliedern, da die
Befunde der einzelnen Berufsgruppen
fiir alle Mitglieder verstandlich und kurz
dargestellt werden sollten. Eine ge-
meinsam entwickelte diagnostische Pro-
zedur mit einheitlichem Sprachge-
brauch erleichtert die Verstindigung, in
diesem Zusammenhang hat sich die Ar-
beit mit dem multiaxialen ZTT-DC: 0-3
(ZTT, 1999) bewéhrt. Die Entscheidung
iber eine Entwohnung bzw. iiber den

Zeitpunkt einer Entwohnung liegt in der
Hand der Eltern, sie sollten daher um-
fassend und prézise informiert werden.

Therapieziele

Ziele sind ein lustvolles, selbstregulier-
tes Essen des Kindes und ein befriedi-
gendes und ebenfalls lustvolles Fiittern
fiir die Eltern. Das Ergebnis einer erfolg-
reichen Therapie ist, dass die Sonde
iiberfliissig wird. Voraussetzung fiir das
Erreichen des Zieles ist, die psychische
und physische Abhéngigkeit der Eltern
und des Kindes von der Erndhrung per
Sonde zu lésen. Jedes Kind kann bei ei-
nem ausreichenden Gesundheitszu-
stand, einem angemessenen Nahrungs-
angebot und einer angemessenen inter-
aktiven Qualitdt zwischen Eltern und
Kind seine Nahrungsaufnahme selbst
regulieren (Birch & Fischler, 1995). Da-
zu ist es notwendig, dass Eltern und
Therapeuten die Kontrolle iiber die
Nahrungsaufnahme vollstindig an das
Kind zuriickiibertragen und ihm nur
dann etwas zu essen geben, wenn es sie
dazu auffordert. Dieser Prozess ist fiir
die Erwachsenen oft schwieriger als fiir
die Kinder, die ihre wieder gewonnene
Freiheit zumeist geniefen.

Therapeutische Voraussetzung fiir
eine erfolgreiche Sondenentwéhnung
Fiir Eltern und Kind ist dieser Prozess
gerade bei chronischer Erkrankung des
Kindes duBerst belastend. Es kommt zu
emotionaler Destabilisierung. Deshalb
reicht es nicht aus, ausschlielich auf
der Verhaltensebene zu operieren, um
gemeinsam mit Eltern und Kind eine
Unabhéngigkeit von der Sonde zu errei-
chen. Es bedarf einer psychologischen
Betreuung, um den Angsten und Sorgen
der Eltern Raum geben zu konnen und
eine Losung einzuleiten. Entwohnung
von der Sonde bedeutet immer, in Be-
ziehung zu arbeiten.

I Arbeit in der Beziehung:

Sondenentwohnung bedeutet fiir die El-
tern, sich in Frage zu stellen und sich in
Frage gestellt zu fiihlen. Die Familien
wissen: ,.So geht es nicht mehr weiter®,
aber wie es weitergehen soll, wissen sie
noch nicht. Die Situation ist fiir sie halt-
los. Deshalb ist eine trag- bzw. haltfahi-
ge therapeutische Beziehung die Grund-
lage einer Therapie bei frithkindlichen
Fiitterungsstorungen. In diesem Rah-
men ist der Therapeut Bezugsperson,

eine Person, auf die jederzeit Bezug ge-
nommen und bei der damit Halt gefun-
den werden kann. Bei dieser oder die-
sen Bezugspersonen kénnen Angste,
Unsicherheiten, Ambivalenz, aber auch
Freude, Stolz und Zuneigung angespro-
chen und gelebt werden. In einer stiit-
zenden Beziehung finden Eltern zu
ihren intuitiven Kompetenzen zuriick,
sie folgen den Signalen ihres Kindes.

1 Interdisziplindre Zusammenarbeit:
Sondenentwohnung ist zu komplex, um
nur von einem Therapeuten behandelt
zu werden (Dunitz-Scheer et al. 2000,
2001, Wilken 2002). Nicht selten kommt
es im Therapieprozess zu Situationen,
die aus der Sichtweise verschiedener
Disziplinen beleuchtet werden sollten.
Nur bei konstruktiver Kooperation aller
beteiligten Berufsgruppen ist eine Son-
denentwohnung mdoglich. Die Eltern
sind in der Therapie duBlerst belastet
und reagieren sehr empfindlich auf Un-
stimmigkeiten und Widerspriiche in der
Kommunikation unter den Helfern.

Sondenentwdhnung als Prozess

Im Folgenden soll der Prozess der Son-
denentwohnung anhand eines Thera-
piebeispiels verdeutlicht werden, in
dem eine Mutter die Entwohnung ihrer
Tochter beschreibt, die an der Univer-
sitdtsklinik fiir Kinder- und Jugendheil-
kunde Graz durchgefiihrt wurde.

Der Therapiebeginn: Ankommen

Zu jeder Mahlzeit bekamen Olivia und
ich einen Teller Essen vorgesetzt, den
sie ignorierte oder mit dem sie spielte,
der unter Umstdnden auch auf der Erde
landete.

Dem Kind einen Teller Nahrung vor-
zusetzen, dabei nur auf seinen eigenen
Teller zu schauen und dem Kind alle
Freiheiten der Welt zu iiberlassen, ist
eine Kunst, die erst erlernt werden
muss. Ich als Mutter war bis dahin pau-
senlos bestrebt, meiner Tochter in ir-
gendeiner Form etwas Essbares in den
Mund zu schieben. Dieses gelang mir
nicht, denn Olivia konnte als voll son-
diertes Kind gar keinen Hunger, ge-
schweige denn Appetit haben, was mir
damals noch nicht bewusst war.

Astrid und Thomas Lehmann

Die Erndhrung per Sonde fiihrt zu ei-
nem Verstdndnis, dass Erndhrung et-
was Funktionales ist. Der lustvolle Pro-
zess des Essens wird in den Hinter-
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grund gedridngt. Um mit Eltern und
Sédugling zu einer selbstregulierten Nah-
rungsaufnahme zuriickzukehren, sollte
dieser Aspekt wieder in den Vorder-
grund gestellt werden.

Deshalb konnen die Kinder mit die-
sem Essen machen, was sie wollen:
schmieren, spielen, Eltern oder Thera-
peuten fiittern. Je nach Alter und Ent-
wicklungsstand wird jegliche Beschéfti-
gung mit dem Thema ,Essen®, ohne re-
al zu essen, im Bereich der abstrakt-
symbolischen Entwicklung (Rollenspiel,
Puppensondierung, Puppenkiiche, Koch-
spielsachen) und im interaktionellen Be-
reich — wie die Mutter fiittern, dabeisit-
zen bei der Mahlzeiten anderer — gefor-
dert.

Das Ziel ist das Erleben von Essri-
tualen, ohne essen zu miissen. In dieser
therapeutischen Phase entwickelt das
Kind Initiativen im Essenskontext, da es
beim Sondieren passiv war. Das Kind
macht die Erfahrung, dass niemand
iiber seine Signale hinweggeht. Um den
Sédugling in der lustvollen Entdeckung
seiner Initiative zu unterstiitzen, wird
die Nahrungsmenge per Sonde auf die
Halfte reduziert, damit so etwas wie Ap-
petit oder Hunger entstehen kann, der
die Sinne fiir Geriiche und Geschmécker
anregt.

Die Ankommensphase ist gleichzei-
tig die Initialphase fiir die Entstehung
der therapeutischen Beziehung. Die El-
tern lernen in dieser Phase alle Thera-
peuten kennen. Ein Therapeut, der als
Bezugsperson fiir die Familie fungiert,
sollte Zeit fiir Gesprache anbieten, um
sie auf die nachste Phase vorzubereiten.

Die erste Entwohnungsphase:
Aufhoren

Piinktlich nach einer Woche zog Olivia
sich die Sonde und die Aktion Entwih-
nung konnte losgehen. Wir wurden ein-
gangs darauf vorbereitet, dass Olivia
wahrscheinlich die ersten Tage wenig
oder gar nichts zu sich nehmen wiirde.
Sie enttduschte uns nicht.

Die ersten beiden Tage, in denen
trotz Angebots keine Nachfrage von Oli-
via bestand, d.h. ohne jegliche Nahrunyg,
verliefen fiir beide Seiten noch recht
harmonisch. Das sollte sich dann aber
ab dem dritten Tag dndern. Olivia zeig-
te erste Anzeichen von Unausgeglichen-
heit und Durst.

Astrid und Thomas Lehmann
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Mit dem Beenden des Sondierens ent-
steht oft eine besondere, psychische Dy-
namik. Der Sdugling wird nicht mehr
sondiert, bekommt so keinerlei Nahrung
aufkiinstlichem Wege und soll selbst re-
gulieren, wie viel er essen oder trinken
mochte. Oft stellen sich Eltern Fragen
wie: ,Kann unser Kind das iberhaupt?*
In diesen Fragen sind oft latent andere
Fragen impliziert, wie: ,Ist unser Kind
so behindert, dass es nicht mal selber
essen kann? Wird unser Kind in einen
lebensbedrohlichen Zustand geraten?“
In diesem Stadium der Entwohnung
braucht es Zeitrdume, in denen Eltern
und Kind sich neu orientieren konnen.
Dieses bedeutet fiir den Therapeuten,
Zeit zu haben, anwesend und offen zu
sein fiir die Signale von Eltern und Kind,
um sie in diesem Prozess zu unterstiit-
zen.

Die Kinder signalisieren oft schwach
die ersten Durst- oder Hungersignale,
ohne unbedingt zu essen oder zu trin-
ken. Sie werden unleidlich oder unzu-
frieden. Dieser Zustand geht einer Nah-
rungsaufnahme voraus.

Es ist in dieser Zeit wichtig, Eltern
und Kind darin zu bestdrken, fiireinan-
der da zu sein. Eltern konnen iiberlegen,
ob aus spielerischem Umgang des Kin-
des mit dem Essen die ersten Nah-
rungsangebote gemacht werden. Dieses
ist ein intuitives Geschehen, das nicht
geplant werden kann. Der Therapeut
sollte tdglich mindestens bei einer Mahl-
zeit anwesend und fiir den Fall einer
Krise abrufbar sein. Er sollte mit den El-
tern Sicherheit in der Interpretation der
kindlichen Signale entwickeln und ih-
nen bei ambivalenten Signalen eine
Ubersetzung anbieten.

Die zweite Entwéhnungsphase:

Die Entscheidung

Auch am vierten Tag cinderte sich nichts
am bisherigen Zustand, aufSer dass mei-
nen Nerven dem Ende zu gingen. An die-
ser Stelle ist es sehr wichtig zu erwdh-
nen, dass die Arzte und Schwestern
nicht nur in Sorge um Olivia waren, son-
dern auch mir als Mutter liebevoll bei-
standen und gegebenenfualls mich fiir ei-
nige Stunden von der intensiven Pflege
beurlaubten.

Der fiinfte Tag begann, und Olivia
hat bis dato keinerlei Nahrung zu sich
genommen, vielleicht auch deshalb
(man sucht ja immer nach Griinden),
weil ihr Mund, bedingt durch die lange

Sondierungszeit, keine normale Gege-
benheit (Schlucken, Kauen) aufwies.
Hinzu kommt, dass sie nur schlechte Er-
Jahrungen im orofazialen Bereich durch
Sondelegen sowie Erbrechen gemacht
hat.

Ferner wurde aus meiner iiber-
groflen Sorge um Olivia panische Angst,
worauf mein lauter Ruf nach der Sonde
Jolgte. Jetzt lag es an mir, den gemach-
ten Erfahrungen sowie dem Konzept zu
vertrauen. Professor Dunitz-Scheer
konnte meine Panik sehr gut verstehen,
da sich mittlerweile bei Olivia Durstfie-
ber einstellte. Mit ihrer Hilfe versuchten
wir es ein letztes Mal, Olivia ein Mini-
mum an Fliissigkeit in Tropfchenform
per Sauger oder Spritze zuzufiihren. ES
GELANG!

Ganz langsam merkte Olivia, dass
sie Fliissigkeit tiber ihren Mund aufneh-
men und sie auch schlucken kann. Was
fiir ein Erfolg! In den folgenden Tagen
und Wochen gelang es uns, Olivia auch
fiir Milch und hochkalorische Trinknah-
rung zu gewinnen.

Astrid und Thomas Lehmann

Diese Phase ist durch hochste emotio-
nale Anspannung gekennzeichnet. El-
tern und Therapeuten berichten, nicht
selten an die Aufgabe des Projektes Son-
denentwohnung zu denken, woraufhin
die Kinder plotzlich zu essen beginnen.
Die Nahrungsmengen sind oft klein und
das, was gegessen wird, ist oft unge-
wohnlich. Dieses sollte nicht reglemen-
tiert werden, sondern vom Kind ausge-
wéhlt werden. Dieser Moment ist fiir die
Eltern oft eine Erlosung, es scheint ge-
schafft. Wir erleben, dass sich die Inter-
aktionsqualitdt mit dem Moment der
Nahrungsaufnahme verdndert. Die El-
tern sind geldster und signalisieren die-
ses ihrem Kind, das sich dadurch zur
Nahrungsaufnahme ermutigt fiihlt. Die
Nahrungsaufnahme ist in dieser Phase
sehr schwankend, aber stabilisiert sich
oft innerhalb weniger Tage auf einem
ausreichend hohen Niveau, um eine
Grundversorgung sicherzustellen.

Nachsorge: Das Verlassen der Klinik
Mit der Stabilisierung der Nahrungsauf-
nahme beginnt der Entlassungsprozess
aus der Klinik. Die meisten Kinder ha-
ben ihr Ausgangsgewicht zuriickerlangt
Eltern brauchen auch nach der Ent-
wohnung Begleitung, da es mit dem
Wechsel aus der Klinik in das hdusliche
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Umfeld wieder zu einer kurzzeitigen
Nahrungsverweigerung des Kindes
kommen kann. Die Eltern brauchen zu-
mindest telefonischen oder E-Mail-Kon-
takt mit einem Therapeuten, dem sie
vertrauen und der die Problematik der
Sondenentwéhnung kennt.

In Deutschland gibt es leider nur ei-
ne geringe Anzahl von Therapeuten, die
sich in diese Thematik eingearbeitet ha-
ben, sodass die Nachsorge vor Ort oft
ein Problem darstellt. Provisorisch ge-
schlossen wurde diese Liicke durch eine
Versorgung per Internet. Die Eltern
mailen mehrmals pro Woche, wie sich
die Esssituation gestaltet. Ebenso haben
alle anderen Therapeuten vor Ort die
Moglichkeit, sich an den Therapeuten in
der Klinik zu wenden. Die Nachsorge
sollte mindestens ein halbes Jahr um-
fassen. In diesem Zeitraum sollte sich
die Esssituation stabilisiert haben.

Inwieweit ist Sondenentwéhnung
maoglich oder sinnvoll?
Wie bereits an einigen Stellen angedeu-
tet, ist die Frage nach der Moglichkeit
und Sinnhaftigkeit von Sondenentwdh-
nung oft schwierig und von vielen Fak-
toren abhéngig. Gerade bei Kindern mit
multiplen Problemen stehen viele
LFirs® und ,Widers“ im Raum. Und
nicht selten halten sich beide die Waa-
ge. Wie also soll man sich entscheiden?
Wichtig bei der Entscheidung ist es,
sich seine emotionalen Bediirfnisse und
die rationalen Notwendigkeiten zu ver-
deutlichen. Fiittern bedeutet, Nahe und
Wirme auszutauschen, miteinander im
Kontakt zu sein. Und eine schwierige
gemeinsame Geschichte mit vielen Sor-
gen, Angsten und Krisen verstirkt diese
Bediirfnisse. Rational stehen dem die
Nahrungsversorgung, die Versorgung
mit Medikamenten und die langfristige
Entwicklungsperspektive  entgegen.
Nicht selten schafft diese Spaltung in ra-
tionale und emotionale Aspekte Konflik-
te zwischen Elternteilen, zwischen El-
tern und Helfern, zwischen verschiede-
nen Helfergruppen. Diese konnen zum
Auseinanderbrechen von Helfersyste-
men fithren. Die Entscheidung fiir oder
wider eine Entwohnung sollte daher un-
ter der Beriicksichtigung von emotiona-
len Bediirfnissen und rationalen Not-
wendigkeiten getroffen werden. Der
wichtigste Faktor ist die Bereitschaft des
Kindes. Wenn Kinder sich vermehrt mit
dem Thema ,Essen® beschiftigen, ist

ein guter Zeitpunkt zum Entwdhnen aus
der Kindperspektive.

Wenn eine Entwohnung vorerst
nicht mdglich ist, sollte aber dennoch
nicht der Eindruck entstehen, dass Son-
denentwohnung mit Therapie und fort-
bestehende Sondierung mit Stillstand
gleichzusetzen sind. Wenn eine weitere
Sondierung notwendig ist, sollte immer
gekldrt werden, warum und wie lange
noch sondiert werden muss. Sollte es
keine ausreichende Begriindung fiir ei-
ne Sondenerndhrung geben, ist eine
Entwohnung zu iiberdenken. Wenn eine
Sondierung notwendig ist, so empfiehlt
es sich, die Notwendigkeit in kurzen
Zeitabschnitten zu tiberpriifen (ca. 3
Monate). Diese Uberpriifung sollten El-
tern mit dem behandelnden Arzt ge-
meinsam vollziehen. In diesem Zeit-
raum kann man gezielt daran arbeiten,
die Sonde iiberfliissig zu machen, um
dann wieder zu iiberlegen: Kénnen wir
jetzt entwohnen?

Wenn eine Sonde ein Leben lang
notwendig bleibt oder iiber einen Zeit-
raum von Jahren, ist fiir viele Eltern ei-
ne psychologische Begleitung hilfreich.
Die Notwendigkeit der Sondenernéh-
rung erzeugt oft eine tiefe Traurigkeit
bei den Eltern, diese bediirfen und ha-
ben ein Anrecht auf Begleitung. Ein An-
recht, das man sich genau wie bei der
Sondenentwohnung noch zu oft er-
kdmpfen muss.

Literatur

1. Birch, L. L. & Fisher, J. A. (1995). Appetite
and eating behavior in children. Pediatric
Clinics of North America, 42, S. 931-953.

2. Dunitz-Scheer, M., Wilken, M., Lamm, B.,
Scheitenberger, B., Stadler, B., Schein, A.,
Huber, A., Schober, P. & Scheer, P. (2001).

Sondenentwohnung in der friihen Kindheit.
Monatsschrift Kinderheilkunde, 149,
S. 1348-1359.

3. Dunitz-Scheer, M., Wilken, M., Walch, G.,
Schein, A., Scheer, P. (2000). Wie kommen wir
von der Sonde los?! Diagnostische
Uberlegungen und therapeutische Ansiitze zur
interdisziplindren Sondenentwdohnung im
Sduglings- und Kleinkindalter. Die
Kinderkrankenschwester, 19, S. 448-456.

4. Lehmann, A., Lehmann, T. (2000).
Entwéhnung von der Magensonde: Olivia —
Vier Wochen im Landeskrankenhaus Graz
(Osterreich). Bundesverband Herzkranke
Kinder e. V. (Hrsg.) Herzkrank geboren — Ein
lebenslanger Weg? Weiss, Druck, Monschau.
S. 24-25

5. Michaelis, C. A., Warzak, W. J., Stanek, K.,
van Riper, C. (1992). Parental and
professional perceptions of problems
associated with long-term pediatric home tube
feeding. J. Am. Diet Assoc, 92, S. 1235-1238.

6. Satter, E. (1990). The feeding relationship:
Problems and interventions. Journal of
Pediatrics, 117, S. 187-189.

7. Scheer, P.J., Dunitz, M., Kaschnitz, W. &
Stix, P. (1992). Beziehungsstorungen zwischen
Sduglingen und ihren nahen Bezugspersonen
am Beispiel der Ess-, Trink- und nicht-
organischen Gedeihstorung (NOFT = Non-
organic Failure to Thrive). In: F. Poustka & U.
Lehmkuhl (Hrsg.). Geftihrdung der kindlichen
Entwicklung. Miinchen: Quintessenz Verlag.

8. Smith, S. W., Canfield, C. & Canfield, P.
(1999). Living with cerebral palsy and tube
feeding: A population-based follow-up study.
Journal of Pediatrics, 135, S. 307-310.

9. Stern, D. (1998). Die
Mutterschaftskonstellation. Stuttgart:
Klett-Cotta.

10. Wilken, M. (2002). Warum willst du denn
nicht essen? Fiitterungsstorungen nach
Friihgeburt. Ergotherapie & Rehabilitation, 3,
S. 9-15.

11. Wilken, M. (2002 a). Warum willst Du
denn nicht essen? II: Sondenentwohnung in
der friihen Kindheit. Ergotherapie &
Rehabilitation, September, S. 13-19.

12. Zero To Three (1999). Diagnostische
Klassifikation 0-3: Seelische Gesundheit und
entwicklungsbedingte Storungen bei
Sduglingen und Kleinkindern. Springer, Berlin.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 42, Jan. 2003 53



PUBLIKATIONEN

Film: , Ich kann das schon”

Etta Wilken

Im Auftrag des ZDF und in Zusammenarbeit mit Arte ist
ein neuer Dokumentarfilm iiber drei Kinder mit Down-
Syndrom von Heide Breitel gedreht worden. Dieser Film
wurde auf der Tagung in Potsdam erstmals einem
groferen Publikum gezeigt. Es gab viele begeisterte

Riickmeldungen.

Fiir die Internationalen Dokumentarfilm-Festspiele im
Oktober 2002 in Leipzig wurde der Film unter mehr als
2000 eingereichten Beitrdgen als einer von 40 ange-
nommen und vorgefiihrt. Auch hier gab es viele sehr

positive Reaktionen.

Entstehungsgeschichte

Interessant ist, etwas mehr zur Entste-
hung des Films zu wissen. Heide Breitel
wollte einen Film zum Thema Down-
Syndrom und zur Entwicklung der Kom-
munikation machen und nahm deshalb
Kontakt mit Prof. Dr. Wilken auf. In ei-
nem Vorgesprich erlduterte Frau Wil-
ken ihr Konzept zur Sprachférderung
und schlug vor, die Entwicklung von
drei Kindern, die sich auf unterschiedli-
chem Entwicklungsstand befinden, zu
dokumentieren. Es wurde dann verein-
bart, einen Zeitraum von etwa einein-
halb Jahren zu erfassen und in Abstian-
den von drei Monaten Aufnahmen zu
machen.

Als Kriterien fiir die Auswahl der
Kinder ergaben sich deshalb, dass die
drei Kinder eine freie Trisomie und sich
sowohl vom Lebensalter als auch vom
sprachlichen Entwicklungsstand deut-
lich unterscheiden sollten. Auf3erdem
war notig, Jungen und Méadchen zu er-
fassen, da es in der sprachlichen Ent-
wicklung durchaus Unterschiede geben
kann. Ein recht pragmatischer Aspekt
bezog sich auf den Wohnort. Damit we-
der Kinder und Eltern noch das Film-
team aus Berlin zusitzliche Fahrten auf
sich nehmen mussten, sollten alle Kin-
der in bzw. nahe bei Hannover wohnen.

Unter diesen Gesichtspunkten wur-
den dann einige Familien zu einem Vor-
gespriach eingeladen, deren Kinder in
einem entsprechenden Alter waren und
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die die Gebarden-unterstiitzte Kommu-
nikation (GuK) benutzten bzw. benutzt
haben. Eine Familie berichtete bei dem
Treffen von einem bevorstehenden Um-
zug und konnte deshalb aus Entfer-
nungsgriinden nicht in das Projekt ein-
bezogen werden. Eine Familie wollte
sich die mit einem solchen Film verbun-
dene Offentlichkeit nicht zumuten.

Ausdriicklich muss darauf hingewiesen
werden, dass die Kinder nicht danach
ausgewdahlt wurden, ob sie eine bisher
ungewohnlich giinstige Entwicklung
hatten!

Jonas, David und Anna-Lotta

Im Film vorgestellt werden jetzt drei
Kinder. Der zweijdhrige Jonas hat be-
reits einige Gebédrden gelernt und
spricht erste Worter. Im Laufe der do-
kumentierten eineinhalb Jahre lernt er
viele neue Gebdrden und kann seine
Wiinsche zunehmend deutlich machen.

Der dreieinhalbjahrige David dage-
gen kennt schon viele Gebédrden und
lernt jetzt zunehmend zu sprechen. Die
motorische Ausfithrung der Gebdrden
unterstiitzt ihn dabei, sich zu erinnern,
wie ein bestimmtes Wort zu sprechen
ist.

Anna-Lotta ist flinfeinhalb Jahre und
gebédrdet schon lange nicht mehr. Durch
verschiedene Spiele mit Bildern und
Ganzwortern sollen jetzt Artikulation
und Satzbau weiter verbessert und ein
ganzheitliches Lesen angebahnt wer-
den. Das Ziel ist also vor allem die wei-
tere Forderung sprachlicher Kompeten-
zen und nicht primér das Lesen selbst.

Im Film berichten die Eltern aber
auch, wie sie die Diagnose erfahren ha-
ben, welche Sorgen und Befiirchtungen
sie damit verbanden. Sie mussten sich

Dokumentarfilm
von Heide Breitel
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damit auseinander setzen, dass das mit
Freude erwartete Baby so ganz anders
ist als erwartet. Die Trisomie 21 verdn-
dert seine Entwicklung erheblich und
bedingt eine besondere Begleitung und
Unterstiitzung. Die Eltern erzdhlen, wie
sie dann ihre bisherigen Vorstellungen
und Lebensperspektiven der neuen Si-
tuation angepasst, ihren Alltag gestaltet
und langsam zu einer neuen Bewertung
von Lebensqualitdt gefunden haben.
Deutlich wird dabei auch, wie wich-
tig fiir eine gelingende Integration des
Kindes mit Down-Syndrom und fiir sei-
ne Familie Verwandte und Freunde,
Nachbarn und die Gesellschaft sind. Sie
ermoglichen den Eltern — und auch den
Geschwistern —, sich zugehorig und ak-
zeptiert zu fiihlen, und tragen wesent-
lich zur Bewiltigung der besonderen
Familiensituation bei.

Sprachliche Entwicklung der Kinder
wird dokumentiert

Bei Kindern mit Down-Syndrom ist der
Spracherwerb deutlich verlangsamt und
besonders das Sprechenlernen ist er-
schwert. Dadurch sind das Verstehen
und das Mitteilen eingeschrinkt. Fra-
gen zu stellen und Antworten zu erhal-
ten, auswéhlen zu konnen nach eigenen

Bediirfnissen und mitzubestimmen im
Familienalltag sind deshalb kaum mog-
lich. Aufgrund dieser Einschrankungen
ergeben sich auch erhebliche Auswir-
kungen auf die kognitive Entwicklung.

Die Gebdrden-unterstiitzte Kommu-
nikation (GuK) von E. Wilken hat des-
halb das Ziel, diese typischen sprachli-
chen Schwierigkeiten zu vermindern.

Der Film dokumentiert anschaulich
die sprachliche Entwicklung der drei
Kinder: Nach eineinhalb Jahren unter-
hélt sich der jetzt dreieinhalbjahrige Jo-
nas mit Gebdrden und beginnt einzelne
Worter zu sprechen. Der fiinfjdhrige Da-
vid gebdrdet kaum noch und spricht
iiberwiegend. Die sechseinhalbjdhrige
Anna-Lotta spricht in Sétzen, ihre Aus-
sprache ist deutlicher und sie kann klei-
ne Sétze und Geschichten aus ihrem Le-
bensalltag lesen.

Bilder aus dem Alltag
Der Film zeigt aber auch, wie wichtig fiir
die Kinder das normale Familienleben
ist. Gezeigt wird auch, welche Bedeu-
tung Geschwister haben - allerdings
werden typische Probleme bewusst
nicht ausgespart.

Auch Fragen der integrativen Forde-
rung im Kindergarten und in der Schu-

le werden angesprochen und Antworten
gegeben, die sich sowohl auf die indivi-
duellen Bediirfnisse des Kindes und sei-
ner Familie beziehen als auf die regio-
nalen Moéglichkeiten und Bedingungen.

Die sensible Begleitung der Kinder
und ihrer Familien {iber einen Zeitraum
von eineinhalb Jahren vermittelt deut-
lich, wie die anfanglichen Probleme mit
der besonderen Familiensituation be-
wiltigt werden. Es wird aufgezeigt, wel-
che Lebensfreude von den Kindern mit
Down-Syndrom ausgeht und wie ihre
Familien mit ihnen zu neuen Wertvor-
stellungen gefunden und eine positive
Lebenseinstellung entwickelt haben.

Der Film mdchte ermutigen, sich auf
diese Erfahrungen einzulassen.

Der Film dauert 87 Minuten und wird
im Rahmen eines Themenabends zum
Down-Syndrom voraussichtlich Mitte
2003 bei Arte gesendet werden.

Er ist allerdings jetzt schon als Video zu
beziehen bei:

MATTHIAS-FILM GMBH
Génsheidestrafle 67

70187 Stuttgart

Preis: Euro 180,— mit 6ffentlichen Vor-
fiihr- und Verleihrechten, oder ohne
Verleihrecht Euro 90,

Bobby, Herr Bredi und Mister Herr Bendel

Autor: Gerd Brederlow
mit Heike Neumann
Verlag: Piper

ISBN 3-492-04475-1
Preis: 17,90 Euro

Klappentext:

Bobby Brederlow, 41, Schauspieler mit
Down-Syndrom, wollte berithmt sein
und ist es geworden. Er drehte mit Sen-
ta Berger, Friedrich von Thun und
Veronica Ferres, bei ihm zu Hause ste-
hen der Bambi und die Goldene Kame-
ra. Und die Hochglanzmagazine schrei-
ben davon, wie ,Bobby Mutmacher,
der ,Star zum Umarmen®, auf Filmpar-
tys die Nachte durchtanzt und mit blon-
den Frauen flirtet.

Es gibt aber auch Bobby Brederlows
anderes, viel weniger auffélliges Leben.
Das Leben mit den geregelten Arbeits-
zeiten in der Weberei der Miinchner Be-
hinderten-Werkstatt und das Leben zu

Hause im Méinnerhaushalt bei Herrn
Bredi und Mister Herr Bendel, wie Bob-
by sagt. Denn seit dem Tod der Eltern
sorgen Bruder Gerd Brederlow und des-
sen Lebensgefahrte dafiir, dass Bobbys
Traume in Erfiillung gehen und er trotz
allem auf dem Teppich bleibt.

In einem sehr personlichen Buch er-
zahlt Gerd Brederlow Bobbys oft harte,
vor allem aber herzliche Lebensge-
schichte. Ein beeindruckendes Beispiel
dafiir, was moglich ist, auch mit Down-
Syndrom, und zugleich das Portrat einer
auBlergewohnlichen Familie.

Gerd Brederlow erzéhlt auf eine positi-
ve, erfrischende Art iiber das Zusam-
menleben mit seinem Bruder, obwohl
jeder, der selbst mit einer Person mit
Down-Syndrom zusammenlebt, weil,
dass dies sicherlich nicht immer so ein-
fach ist. Man erkennt viele Situationen
wieder und kann Angste, Bedenken und

GERD GREDERLOW

Bobby,

)

Freuden nachempfinden. Dies ist eine
amiisante Lektiire, iiberall spilirt man
die Sorge um und die Liebe fiir Bobby.

Gleichzeitig vermittelt das Buch,
welch reiches Leben Bobby fiihrt inmit-
ten eines interessanten, lebensbejahen-
den Freundeskreises und man wiinscht
sich, mehr Menschen mit Down-Syn-
drom hétten die Moglichkeit, als Er-
wachsene eine dhnliche Lebensqualitét
zu erfahren.
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Ich bin Laura

Autorin: Florence Cadier
Verlag: Friedrich Oetinger
ISBN 3-7891-6354-6
Preis: 8,50 Euro

Ein Kinderbilderbuch fiir Kinder ab
dem Vorschulalter.

aura, ein Madchen mit Down-Syn-

drom, erzidhlt von sich und ihrer Fa-
milie. Von ihrem Bruder, der zu Hause
ganz lieb zu ihr ist, sie aber nicht mehr
kennen will, sobald auf der StrafBe
Freunde von ihm dabei sind; von ihrer
jungeren Schwester, mit der sie hdufig
spielt und von der sie auch viele Dinge
lernt.

Laura erzahlt auch von ihrer Schule,
die sich nicht Schule, sondern Forder-
zentrum nennt, und davon, dass sie ein-
mal in der Woche in die Grundschule ge-
hen darf, die auch von ihren beiden Ge-
schwistern besucht wird. Sie berichtet
von den anderen Kindern dort, die sich
bei ihrem ersten Besuch in der Grund-
schule iiber sie lustig gemacht hatten,
weil sie anders aussieht und weil sie
nicht so gut malen kann.

Beim zweiten Besuch in der Grund-
schule klappt alles dann schon viel bes-
ser, denn wahrend die Grundschulkin-
der eher zogerlich am gemeinsamen

Reitunterricht auf dem Ponyhof teilneh-
men, kann Laura von den bereits er-
lernten Reitkenntnissen aus dem For-
derzentrum profitieren. Das verschafft
ihr Anerkennung seitens der anderen
Kinder.

Das Buch ist kindgerecht geschrie-
ben und schildert im GroBen und
Ganzen sicher weitestgehend realistisch
die Situation von Kindern mit Down-
Syndrom. Das betrifft z.B. Lauras Ver-
héltnis zu ihren Geschwistern, die sich
teilweise aulerhalb der hduslichen Um-
gebung von ihrer behinderten Schwes-
ter distanzieren, aber auch das Vertei-
digen und das Einsetzen fiir das behin-
derte Geschwisterkind, wenn dieses von
anderen ungerecht behandelt wird.

Ein bisschen arg vereinfacht wird
der unter dem Schlagwort ,Kooperati-
on“ wochentlich stattfindende Grund-
schulbesuch dargestellt — oder ist das
die Realitit? Man nehme ein behinder-
tes Kind, setze es in eine Grundschul-
klasse, gebe ihm einen Block und Stifte,
wiéhrend die anderen Mitschiiler schrei-
ben, und das war’s dann.

Was ich fiir auBBerordentlich miss-
lungen halte, ist die zeichnerische Dar-
stellung von Laura als einer in meinen
Augen plumpen, monstrosen Figur. Zu-
gegeben, ich habe bislang noch kaum
ein Kinderbuch tiber Down-Syndrom in
Hénden gehabt, das das Kind mit Down-
Syndrom in seinen typischen dufleren

EIn Meaadohen mit
Down-Syndrom erzil

Merkmalen gelungen wiedergibt. Wor-
an liegt das aber? Stellen sich die Kinder
fiir AuBenstehende — also auch fiir Kin-
derbuchillustratoren — tatséchlich nicht
sympathischer dar? Ich wage das nicht
abschlieend zu beurteilen.

Gut gemacht ist sicherlich das Nach-
wort, in dem auf fiir Kinder leicht ver-
standliche Weise erkldrt wird, was Lau-
ra eigentlich hat, und auch einige Er-
lauterungen iiber das Down-Syndrom
gegeben werden.

~Laura“ ist abschlieBend beurteilt si-
cher eine Geschichte mit nahem Rea-
litdtsbezug, abgesehen von der zeichne-
rischen Darstellung der Figuren, insbe-
sondere von Laura.

Claudia Diimmler

Ein Kindergarten
fur alle

Kinder mit und ohne Behinderung
spielen und lernen gemeinsam

Autorin: Jutta Schéler, Rita Fritzsche,
Alrun Schastok

Verlag: Luchterhand

ISBN 3-472-04544-2

Preis: 14,90 Euro

Das Buch wendet sich ebenso an die-
jenigen, die bereits im Kindergar-
ten arbeiten bzw. sich aufihre zukiinfti-
ge Arbeit dort vorbereiten wollen, wie
auch an die Eltern von Kindern mit und

56 Leben mit Down-Syndrom Nr. 42, Jan. 2003

ohne Behinderung. Ihnen wird ein Ein-
blick gegeben, wie ein Kindergartentag
gestaltet werden konnte, damit alle Kin-
der die ihnen entsprechende Anregung
und Forderung erfahren.

Anhand zahlreicher Beispiele aus
dem Alltag eines integrativ arbeitenden
Kindergartens werden Antworten auf
die in diesem Zusammenhang héufig
auftretenden Fragen gegeben. Der Bo-
gen der behandelten Themen umspannt
die Aufgaben der Erzieherinnen in einer
Integrationsgruppe, die Raumgestaltung,
die Regeln fiir die Kinder bis hin zur
Therapie im Kindergartenalltag und
nicht zuletzt die besonderen Spielmate-
rialien in einer solchen Gruppe —um nur
einige zu nennen. Dem Buch lassen sich
sicher wertvolle Tipps fiir die sinnvolle
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Gestaltung eines integrativen Kinder-
gartenalltags entnehmen; dadurch stellt
es in der Tat eine wertvolle Hilfe fiir den
betroffenen Personenkreis dar.

Claudia Diimmler
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... und um mich

kiimmert sich keiner!

Die Situation der Geschwister behinderter

und chronisch kranker Kinder

Autorin: Ilse Achilles
Verlag: reinhardt
ISBN: 3-497-01620-9
Preis: 14,90 Euro

Ise Achilles gelingt es auch in ihrem

neuesten, in aktualisierter Auflage er-
schienenen Buch wieder, auf leicht ver-
stdndliche Weise die Vielfiltigkeit der
Probleme, die zwischen behinderten
und nicht behinderten Geschwisterkin-
dern auftreten kénnen, zu schildern.
Man merkt dem Buch an, dass hier je-
mand schreibt, der nicht als AuB3enste-
hender die Situation beleuchtet, denn
die Autorin ist als Mutter eines geistig
behinderten und zweier nicht behinder-
ter Kinder mit der Thematik bestens
vertraut.

Zunéchst schildert Ilse Achilles ganz
allgemein die Vielschichtigkeit von Ge-
schwisterbeziehungen in Familien, in
denen kein behindertes Kind aufwéchst.
Auch hier entsteht Rivalitdt unter den
Geschwistern und die Geschwisterbe-
ziehung wird durch verschiedenste
duBere Gegebenheiten beeinflusst, so
z.B. durch das elterliche Vorbild, den
Altersabstand, die Anzahl der Ge-
schwister usw.

Bei einer Konstellation von mehre-
ren Geschwistern, unter denen sich ein
behindertes Kind befindet, ist es oftmals
schwierig herauszufinden, welchen Ein-
fluss gerade das behinderte Geschwis-
terkind auf die Entwicklung eines Her-
anwachsenden nimmt. Um dies zu er-
forschen, hat die Autorin zahlreiche Ju-
gendliche, Heranwachsende und auch
bereits erwachsene Geschwister von Be-
hinderten zu Wort kommen lassen.

Als wesentliche Unterschiede, die
sich hierbei zu einer ,normalen® Ge-
schwisterbeziehung ergeben, in der kein
behindertes Kind vorhanden war, nennt
die Autorin u.a. die frithe Konfrontation
der Geschwisterkinder mit Krankheit
und Leid, das Verbot von Rivalitdt und
Machtkampf und stattdessen das Ein-
fordern von Riicksichtnahme auf das be-

s Achilles

behindertar und

Die Situation der Geschwister

chronisch kranker Kinder

hinderte Kind. Als Konsequenz darauf
entwickeln sich eventuell Schuldgefiihle,
da man die eigenen Aggressionen ge-
geniiber der behinderten Schwester
oder dem Bruder unterdriicken muss.
Die eingeschrdnkten Madglichkeiten,
Freundschaften zu schlie3en, das Erle-
ben, dass man als jiingeres Kind das al-
tere behinderte Geschwisterkind ent-
wicklungsméBig tiberholt, und auch die
Tatsache, dass man in einer Familie
lebt, die nicht der Norm entspricht, dies
und weitere Faktoren konnen sich nach
Ansicht von Ilse Achilles negativ auf die
Entwicklung der Geschwisterkinder
auswirken.

Sobald sich die Familien und hier
inshesondere die Eltern bzw. die mit der
Erziehung beauftragten Angehorigen
bewusst sind, dass diese Punkte mogli-
cherweise die Entwicklung der Ge-
schwisterkinder negativ beeinflussen
konnen, sollten sie versuchen, einer
Fehlentwicklung entgegenzuwirken. Die
Autorin nennt die Punkte, von denen es
abhéngig ist, wie sich die Geschwister
behinderter Kinder entwickeln. Sie be-
schreibt, wie wichtig die Einstellung der
Eltern selbst zu der jeweiligen Behinde-
rung ihres Kindes ist, die Beziehung der
Eltern zueinander, das Familienklima
insgesamt, aber auch, was der Kontakt
zur AuBenwelt fiir eine positive Ent-
wicklung aller bedeutet.

Besonders wichtig ist fiir die Autorin
aber auch das Schaffen von ,Hilfsquel-

len®, die den Kindern und Eltern das Le-
ben mit dem behinderten Kind leichter
machen. Zu diesen Hilfsquellen zdhlen
neben dem offenen Gespriach im Fami-
lienverband auch die Mitgliedschaft in
einer Behindertenorganisation oder die
Inanspruchnahme eines familienentlas-
tenden Dienstes. Wesentlich ist nur fiir
alle beteiligten Familienmitglieder, sich
regelmafig Freirdume zu schaffen, in
denen die Eltern sich nur den nicht be-
hinderten Kindern widmen kénnen.

Ein Buch, geschrieben fiir die Ge-
schwister behinderter Menschen und
deren Eltern, das es ihnen ermdglichen
soll, besser zu verstehen, woher die
Schuldgefiihle, die Wut, der Ehrgeiz und
die eigene Ohnmacht stammen, die sie
manchmal empfinden, und zu lernen,
damit umzugehen.

Dies ist der Autorin meines Erach-
tens in diesem allgemein verstédndlich
geschriebenen Buch gut gelungen. Und
all jenen, die kein behindertes Kind in
der Familie haben, sei zumindest das
Nachwort der Autorin ans Herz gelegt,
das da lautet ,Was ich mir wiinsche ...“.
Es schildert, was uns Eltern doch so oft
noch betroffen macht und wie man un-
seren Kindern und uns durch menschli-
che Verhaltensweise, oft eine kleine
Geste nur, ein freundliches Wort, das
gemeinsame Miteinander-Leben leich-
ter machen konnte.

Claudia Diimmler
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Erwachsen werden

Autoren: Siegfried M. Pueschel und
Maria Sustrova

Verlag: G&S Verlag, Edition 21

ISBN 3-925698-21-3

Preis: 29,95 Euro

Thema
Down-Syndrom

Aus dem Klappentext:

,Dieses Buch gilt als die ausfiihrlichste
Zusammenfassung aller wichtige As-
pekte, die sich fiir einen Heranwach-
senden mit Trisomie 21 aus medizi-
nisch-psychologischer und gesellschaft-
licher Sicht ergeben.”

chon 1997 erschien das Buch , Ado-

lescents with Down Syndrome — To-
ward a more fulfilling life“ von Siegfried
M. Pueschel und Maria Sustrova. Nun
hat es der G&S Verlag in einer deut-
schen Version in seiner Reihe Edition 21
herausgegeben. Ein grofBles Stiick Ar-
beit. Denn mit nur einer Ubersetzung
war es nicht getan, vieles musste auch
an die deutschen Verhéltnisse ange-
passt werden. So wurde Kapitel 4 tiber
die gesellschaftliche Integration von
Menschen mit Down-Syndrom vdllig
neu erarbeitet. Hier findet man u.a.
Beitrdge tiber die rechtliche Situation
und iiber schulische und berufliche In-
tegration in Deutschland.

Kapitel 2, ,,Gesundheit und physi-
sche Entwicklung®“, behandelt ausfiihr-
lich allgemeine Gesundheitsfragen so-
wie spezielle medizinische Probleme,
wie u.a. auch dermatologische und
ophthalmologische Beschwerden. Wei-
ter geht es um Erndhrungsfragen, die
sexuelle Entwicklung, gynédkologische
Probleme und es wird auf Fragen zu Se-
xualitdt und Verhiitung eingegangen.
Fast alle Beitrdge stammen von den bei-
den Herausgebern des Buches, Pueschel
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und Sustrova, beide sind anerkannte
Wissenschaftler, die seit vielen Jahren
auf diesem Gebiet titig sind (und auch
jeweils selbst ein Kind mit Down-Syn-
drom haben).

In Kapitel 3 geht es um Verhaltens-
probleme, ein Thema, tiber das bisher
nur wenig Literatur zu finden war. In
den sechs Aufsdtzen kommen u.a. das
Selbstwertgefiihl, das kognitive Lernen
und die weitere Sprachentwicklung zur
Sprache. Storende Verhaltensweisen
werden erwdhnt, aber auch Strategien
fiir Verhaltensmanagement vermittelt.
Es werden auBerdem eine Reihe psy-
chischer Storungen besprochen und mit
Hilfe von Fallbeispielen verdeutlicht.

Im letzten Kapitel des Buches geht es
um die Rolle der Familie und die Unter-
stiitzung aus der Gesellschaft. Das
selbststdndige Wohnen wird beschrie-
ben und es wird ausfiihrlich auf die Be-
deutung sinnvoller Freizeitbeschafti-
gung eingegangen. Hier werden Richtli-
nien gegeben, wie man junge Menschen
mit Down-Syndrom dabei unterstiitzen
kann, solche Aktivititen im Freizeitbe-
reich wahrzunehmen. Ein letzter Bei-
trag handelt von den Special Olympics.

Im Anhang folgen dann Adressen
(ausschlieBlich Internet und E-Mail-
Adressen) vieler Verbdnde und Vereine,
die sich im Behindertenbereich enga-
gieren, und eine Auswahl deutscher Li-
teratur.

Dieses Buch schlieft eine Liicke. Li-
teratur rund um das Down-Syndrom
gibt es heutzutage schon reichlich, je-
doch beschiéftigen sich die meisten Au-
toren mit Babys oder Kindern mit
Down-Syndrom. Deshalb ist ,Erwach-
sen werden® eine willkommene Ergin-
zung auf dem Down-Syndrom-Litera-
turmarkt. Fiir alle Eltern von Heran-
wachsenden mit Down-Syndrom zu
empfehlen, sowie fiir Lehrer, Ausbilder
und Begleiter usw., die mit diesem Per-
sonenkreis arbeiten.

,Erwachsen werden“ kann ab sofort
beim Deutschen Down-Syndrom Info-
Center bestellt werden.

Info zur Prdnataldiagnostik

Ein iibersichtlich gestaltetes, kostenlo-
ses Informationsfaltblatt zum Thema
Prdnataldiagnostik kann man bestellen
bei: BZgA, 51101 Kéln oder unter
www.bzga.de

Bestellnummer: 13625100

Merkblatt
zum Grundsicherungsgesetz

Die wichtigsten Fragen und Antworten
zur Grundsicherung, die insbesondere
behinderte Menschen und ihre Familien
betreffen, wurden vom Bundesverband
fir Korper- und Mehrfachbehinderte
e.V. in einem Merkblatt zusammenge-
fasst.

Das neue Gesetz, dasam 01.01.2003
in Kraft tritt, hilft Menschen, die auf-
grund einer Behinderung dauerhaft er-
werbsgemindert sind, ihren Lebensun-
terhalt ohne Sozialhilfe zu sichern. Bis-
her waren diese haufig auf Unterstiit-
zung ihrer Eltern angewiesen. Durch
das neue Gesetz sollen die Eltern von
der lebenslangen Unterhaltspflicht ent-
lastet werden. Es gilt jetzt, die Betroffe-
nen ausreichend tiber ihre Rechte zu in-
formieren.

Dieses Merkblatt kann gegen Ein-
sendung eines an sich selbst mit Euro
0,56 adressierten Riickumschlags beim
Bundesverband bestellt werden.
Adresse: Bundesverband fiir Korper-
und Mehrfachbehinderte e.V., Brehm-
stralBe 5-7, 40239 Diisseldorf

Das komplette Merkblatt kann auch
aus dem Internet heruntergeladen wer-
den. Esistin der Rubrik ,Recht und Pra-
xis“ unter www.bvkm.de zu finden.
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Ein Baby zum Abgewéhnen?
Das , babybedenkzeit”-Programm

Sexualitdt, Kinderwunsch und Elternschaft geistig Be-
hinderter sind Themen, um die wir heute nicht mehr

umhinkonnen.

Vor allem der Kinderwunsch und die Elternschaft sind
ein schwieriges Kapitel. Wie gehen wir damit um? Was
bedeutet es z.B. fiir eine Frau mit Down-Syndrom,
Mutter zu werden, Mutter zu sein? Dass dies ein sehr
problematischer Bereich ist, wird keiner abstreiten.
Der hier vorgestellte Babysimulator wird im Ausland
u.a. eingesetzt, um Menschen mit einer Behinderung
Llive™ erleben zu lassen, wie schwierig es ist, die Ver-
antwortung fiir ein Baby zu haben!

Ein Baby auf Zeit — Ein Baby zum Abgewohnen?

Das ,,babybedenkzeit"-Programm

Mit Hilfe fast lebensechter Sduglings-Si-
mulatoren sollen Mddchen ab 14 Jahren
erfahren, was es heif3t, ein Baby zu ha-
ben. ,Uberall kann man heute Praktika
machen, in Sachen Elternschaft leider
nicht“, erkldrt Edith Stemmler-Schaich
das in Deutschland einzigartige Projekt.

Mit dem Sauglingssimulator und zu-
gehorigem Programm wird Pddagogen
ein beeindruckendes Mittel in die Hand
gegeben. Das Programm bietet Projekt-
vorschldge, Unterrichtsmaterial, Ar-
beitsblatter, Kopiervorlagen und Infor-
mationen u.a. zu den Themen Teena-
gerschwangerschaften, plétzlicher Kinds-
tod, Schiitteltrauma, Kindesmisshand-
lung etc. Heranwachsende konnen Auf-
gaben und Verantwortungen der El-
ternschaft durch eigene Erfahrung erle-
ben.

Wie funktioniert der

Sauglingssimulator?

Ein ID —unl6shar am Handgelenk befes-
tigt — erlaubt ausschlieBlich dieser Ju-
gendlichen das Baby zu versorgen. Das
Baby kann mit verschiedenen Rhyth-
men programmiert werden. Sie ent-
sprechen in Pflege- und Zeitaufwand
den Bediirfnissen echter Sauglinge: Fiit-
tern, Aufstoen, Schaukeln und Windel-

wechsel fordert das Baby mit unter-
schiedlichem Schreien. Manchmal ist es
auch einfach schlecht gelaunt und kann
langere Zeit gar nicht beruhigt werden.
Die Elektronik im Babykorper zeichnet
alle Vorgédnge der Elternsimulation auf:
Wie oft jede Versorgungsart notwendig
war und wie oft es vernachlédssigt wur-
de. Auch grobe Behandlung, fehlende
Unterstiitzung des Kopfchens, falsche
Lage und Schiitteln des Babys werden
registriert.

Das Baby wiegt etwa 6,5 Pfund und
ist 53 Zentimeter grof3. Es gibt Jungen
und Médchen in sechs verschiedenen
Hautfarben.

Das ,babybedenkzeit“-Programm ist
entwickelt worden fiir Jugendliche, um
ihnen u.a. zu vermitteln, was Erziehung
und Elternschaft bedeutet und welche
grundlegende Verdnderung des Alltags
ein Baby mit sich bringt. Es soll Jugend-
liche iiber die Problematik von frithen
Schwangerschaften etc. aufklaren.

In vielen Lindern haben Jugendli-
che bereits am ,,Baby Think It Over Pro-
gram” teilgenommen. Mit gro3em Er-
folg wird es in Kanada, Australien, Eng-
land, Japan, Norwegen oder in den USA
in Schulen und sozialen Institutionen
eingesetzt.

Einsatz des Materials in der
Aufkldarungsarbeit bei Menschen
mit einer Behinderung

Nun hat man u.a. in Holland und Déane-
mark angefangen, die Babysimulatoren
und Programme in Einrichtungen fiir
geistig behinderte Jugendliche und Er-
wachsene als pddagogisches Instrument
einzusetzen.

Auch in Deutschland sind die Real
Care Babys und alle weiteren Produkte
nun erhéltlich. Informationen kénnen
angefordert werden bei:
babybedenkzeit
Franz-Schubert-Straf3e 7
27753 Delmenhorst
Tel.: 042 21 /8502 04

E-Mail: info@babybedenkzeit.de
Internet: www.babybedenkzeit.de

baby pedenk:cit"
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Mikes Traum vom Tauchen
geht in Erfillung

Heinz Macht

Mikes grofster Wunsch war es, tauchen zu lernen; nicht
mit dem Schnorchel, sondern mit Gerdteflasche und
allem anderen Drum und Dran, das zu einem richtigen
Taucher gehort. Zwei engagierte Tauchlehrer und Mikes
aufgeschlossene, mutige Eltern erméglichten es ihm,
diesen Traum wahr zu machen ... zundchst zwar mit ge-
mischten Gefiihlen. Heute, wenn Mike nach einem
Tauchgang wieder hoch kommt und sie das Leuchten in
Mikes Augen sehen, wissen alle, es hat sich gelohnt!

ach einer Ausbildung zum Tauch-

lehrer fiir Menschen mit besonde-
ren Beeintrdchtigungen (Handicapped
Scuba Association) und einem lingeren
Gesprach mit meiner Frau, sowie den
Eltern von Mike, wagten wir den Schritt
in die Taucherzukunft von Mike.

Meine Philosophie ist es, dass immer
ein Elternteil die Ausbildung mitmacht,
damit nach deren Ende auch sicherge-
stellt ist, dass das Tauchen auch weiter-
gehen kann. In Mikes Fall musste sein
Papa, ein echter ,Berger” (das ist ein
Mann aus den Bergen), herhalten und
auch erst von Mikes Tauchtrdumen
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iiberzeugt werden.

Im Juli war es dann so weit, zuerst
war eine Kennenlernphase mit Mike ge-
plant, der mich ja noch tiberhaupt nicht
kannte; ich bin mir immer noch nicht si-
cher, wer damals aufgeregter war, ich
oder Mike. Doch irgendwie ist der Fun-
ke zwischen uns beiden sofort iiberge-
sprungen, ich mag Mike sehr, sehr ger-
ne und Mike hatte vom ersten Augen-
blick an ein unheimlich grof3es Vertrau-
en zu mir.

Nach zwei Tauchtagen im Pool von
Mikes Elternhaus fuhren wir zum ersten
Tauchgang ins Schwimmbad von Bad

Goisern. Hier waren wir (die Taucher)
natiirlich die grof3e Attraktion, es waren
ja Ferien und Mikes ohnehin nicht ge-
ringes Selbstvertrauen machte noch ein-
mal ,einen Sprung nach oben®; er woll-
te und durfte etwas lernen, was fast al-
le Kinder im Schwimmbad nicht lernen
durften. Mike schaffte es, konzentriert
alle technischen Ubungen (Zusammen-
bau des Gerites, Aus- und Anziehen des
Tauchanzuges und des Jackets) wirklich
gut zu meistern. Es war fast nie not-
wendig, ihn zum Aufpassen anzuhalten,
auch sein Merkverhalten war aulleror-
dentlich gut. Mir ist aufgefallen, wie
oberfldchlich und unprézise eigentlich
meine Sprache als Tauchlehrer ist; z.B.
erklarte ich Mike ofter, wir machen et-
was ,gleich“, damit meinte ich eben,
wenn ein Schritt getan ist, folgt der
ndchste. Doch fiir Mike bedeutete
»gleich“ eben ,gleich“, im Sinne von so-
fort. Also Mike, du hast mir etwas ge-
lernt, ndmlich meine Sprache wieder zu
prazisieren.

Nach mehreren Ubungseinheiten im
Freibad folgte der erste Freiwasser-
tauchgang in der freien Natur. Der At-
tersee stand auf dem Programm. Mikes
Eltern waren eher skeptisch, da Mike
das triibe Seewasser von sich aus nicht
mochte und es eigentlich nur ,stinkig*
fand. Doch auch hier iiberraschte uns
Mike, von nun an war Tauchen im See
,co0l“, einer der Lieblingsausdriicke
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von Mike. Die Zeit verging leider viel zu
schnell, bald wurde es Herbst und die
Tauchsaison in Osterreich neigte sich
dem Ende zu. Es gab jedoch noch einen
Hohepunkt, ein Ausflug zum Mittelmeer
stand noch auf dem Programm!

Man konnte nicht genau feststellen,
wer aufgeregter war — Mike oder seine
Mama oder seine Oma. Trotz widriger
Wetterumstédnde waren die Tauchgénge
im Mittelmeer fiir Mike und seinen Va-
ter, aber auch fiir mich und meine Frau
die Hohepunkte der Tauchsaison.

In der langen Winterpause bekam
Mike seine gesamte Tauchausriistung,
auf die er besonders stolz ist.

Aber auch die Tauchtheorie ist in
dieser Zeit nicht zu kurz gekommen;
Mike horte gespannt und konzentriert
zu, denn er wusste ja, im Sommer 2002
wird das Gelernte abgepriift.

Voller Spannung erwarteten wir den
Frithsommer. Mike, weil er wieder tau-
chen konnte, wir Erwachsenen, um fest-
zustellen, ob Mike etwas verlernt hatte.
Mike hatte nichts verlernt, schon der
erste Freiwassertauchgang zeigte, dass
er sich so wohl wie der beriihmte ,,Fisch
im Wasser*® fiihlte.

Es wurde von Tauchgang zu Tauch-
gang weiter trainiert und geiibt, denn im
Juli 2002 stand die abschlieBende
Tauchpriifung auf dem Programm.

Viele Fragen bekam Mike in der
Theoriepriifung gestellt, er beantworte-
te sie trotz grofer Nervositit mit Bra-
vour, auch die praktische Priifung erle-
digte er vollig ,cool” und alles war so-
wieso ,.eh leicht®.

Der Hohepunkt war dann ein ein-
wochiger Urlaub in Kroatien. Hier konn-
ten alle feststellen: Mike ist nicht nur ein
ambitionierter Taucher, Mike ist auch
ein guter und sicherer Taucher.

Abschlieend kann ich sagen: Fiir Mike
ist ein Traum in Erfiilllung gegangen,
und das Leuchten in Mikes Augen zeig-
te uns allen, dass die Entscheidung, Mi-
ke das Tauchen zu ermoglichen, richtig
war.

Bleib weiterhin ein so begeisterter
Taucher und ,,Gut Luft” fiir deinen wei-
teren Lebensweg, deine Tauchlehrer
Uschi und Heinz.

ike ist gerade strahlend nach
Hause gekommen, ,,Abtauchfest".

~Tauchen ist eigentlich nur meins!*
Nicki Kain

Fiir Mikes Mutter war es am schwersten, Mike loszu-
lassen. Konnte sie das verantworten? Konnte sie Mike
das zutrauen? Als Mike das erste Mal im triiben Atter-
see untertauchte und zwanzig Minuten unten blieb,
erlebte sie die spannendsten emotionsgeladenen

Momente ihres Lebens.

Das gibt es anscheinend als Abschluss
einer Tauchsaison und dort hat man Mi-
ke und Ernst (Mikes Papa) geehrt zur
bestandenen ,Open Water Dive“-Tau-
cherpriifung. Ich habe nach wie vor we-
nig Ahnung vom Tauchen und irgend-
wie hat Mike alles genau richtig auf den
Punkt gebracht, als er nach einem eher
schwierigen Tauchgang Ernst und mich
anschaute und sagte: ,, Tauchen ist ei-
gentlich nur meins, oder.”

Ich will unten bleiben!

Angefangen hatte dies alles schon, als
Mike gerade schwimmen lernte. Er war
froh, ohne unsere stdndige Aufsicht
planschen zu kénnen. Er hat uns aber
schnell mitgeteilt, dass ,Mein Taum ist
unten bleiben®, trotz erworbener
Schwimmkiinste, das eigentliche Ziel
war. Mike war von Anfang an ein her-
vorragender ,Untenbleiber®. Er hat so

manchen Bademeister dazu veranlasst,
ihn zu retten, obwohl das iiberhaupt
nicht notwendig war und er nur iibte, so
lange und so tief wie méglich unter Was-
ser zu bleiben. Ernst und ich hatten im-
mer wieder Gesprdche, ob wir ihm die
Chance geben sollten, Tauchen zu ler-
nen, aber irgendwie sind wir nun mal
Wintersportler und wollten nicht weit
wegfahren, um nur diesen Traum zu
verwirklichen. Manche Trédume sollten
Trdume bleiben.

Das Schicksal war aber auf Mikes
Seite. Eher nebenbei, bei einem Ge-
spréach iber Mikes mathematische Leis-
tungen, habe ich erfahren, dass Mikes
Mathelehrerin Uschi auch Tauchlehre-
rin ist und gerade zusammen mit ihrem
Mann die Ausbildung zum ,handicap-
ped“ Tauchlehrer absolvierte. Nun ja,
schon ein paar Tage spiter machte Mi-
ke die ersten Tauchversuche in unse-
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rem grofien Planschbecken im Garten,
um dann bald im Schwimmbad richtig
zu iben. Was ganz harmlos als ,,schnup-
pern”“ angefangen hatte, war schon
schnell sehr ernst und nicht mehr auf-
zuhalten, ein Traum wurde pldtzlich
Wirklichkeit. Es war uns allen klar, dass
Tauchen Mikes Sport war. Er hat moti-
viert gelernt, konzentriert mitgearbei-
tet, Verantwortung iibernommen und
genossen! Ernst und ich haben eine
Miinze geworfen, wer von uns zwei jetzt
auch regelméfBig Flaschenluft zu sich
nehmen wird. Ernst begleitet Mike seit-
dem, Nadja und ich beobachten das
Ganze. Auch ich habe enorm viel ge-
lernt!

Mike loszulassen war

am schwersten

Ich habe gemeint, dass ich Mike oh-
nehin loslasse und vertraue, aber beim
Tauchen ist das noch mal etwas ganz
anderes. Ernst und ich kennen uns ein-
fach nicht aus, darum mussten wir von
Anfang an Uschi und Heinz die Verant-
wortung geben. Das ist nicht leicht! Se-
hen sie auch unter Wasser, wie es Mike
geht? Konnen sie seine Korpersprache
deuten? Trauen sie ihm nicht zu viel zu?
Und so weiter und so fort. Ich habe ge-
lernt, in Mikes Fahigkeit, auf sich selbst
aufzupassen, zu vertrauen. Ich habe ge-
lernt, dass auch ,fremde“ Menschen
Mike mit all seinen Eigenheiten verste-
hen, und ich habe gelernt, wie es ist los-
zulassen! Das erste Mal als Mike im See
verschwand und es zwanzig Minuten
dauerte, bis er wieder auftauchte, wa-
ren die spannendsten Minuten meines
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Lebens, ich habe in zwanzig Minuten
fast alle Emotionszustdnde durchge-
macht und mich immer wieder gefragt,
ob ich noch ganz normal bin, das alles
passieren zu lassen.

Mittlerweile bin ich ruhiger und ge-
lassener und sehe, welche Bereicherung
(abgesehen vom finanziellen Teil) das
Tauchen fiir uns alle ist. Mike genief3t
die Ruhe, die dieser Sport mit sich
bringt. Wir sind eine eher hektische, ge-
stresste, schnelle Familie, aber beim
Tauchen ist das Tempo ein wesentlicher
Teil von dem, was uns allen gut tut. Man
muss genau und ruhig die Geréte zu-
sammenbauen, man kann nicht schnell
ab- und auftauchen (ein bisschen Ah-
nung habe ich ja doch), man sollte unten
schauen, genieSen und beobachten, al-
so Zeit haben. Wir haben also alle von
Mikes Traum ganz wesentlich profitiert.
Mike ist natiirlich ganz, ganz stolz. In
der Schule hat er ein Referat iiber das
Tauchen gehalten, er klebt sorgfaltig die
Tauchbilder in ein Album und versteht
jetzt besser, warum man Mathematik
einfach braucht. Er liebt es, etwas fiir
sich entdeckt zu haben, das er ganz al-
leine angestrebt hat. Tauchen ist eine
ganz andere Begeisterung als Schifah-
ren. Ernst und Mike planen jetzt zu-
sammen einen dritten Tauchurlaub am
Meer. Nadja und ich bleiben dann am
Strand und trdumen von zugeschneiten
Bergen und den ersten Kurven im Tief-
schnee!

Schon mit dir

D a liegst du nun in meinem Arm und
schmiegst dich weich und kusche-
lig an mich. Es ist ein wahrer Genuss,
ich verharre ganz still und mochte am
liebsten, dass es immer so bleibt. So
fiihlt es sich an, das behinderte Kind,
das alle so betroffen macht. Meine Zim-
mernachbarin im Krankenhaus hat ei-
nen grof3en Jungen bekommen, der per-
manent schreit. Tauschen mdchte ich
auf gar keinen Fall. Du strahlst gleich
diese Ruhe aus, die mich umhiillt. Den
Stress der anderen konnen wir gar nicht
verstehen.

Deine vier édlteren Briider waren in
ihren ersten Lebensmonaten sehr an-
strengend. Ich mache mir Sorgen, ob ich
wohl genug Kraft fiir die Nachte habe.
Aber du belehrst mich eines Besseren.
Nachts wirst du einmal zum Trinken
wach. Bereits nach zehn Minuten bist
du wieder zufrieden eingeschlafen und
ich konnte dich ohne Probleme ins Bett
legen. Aber ich sitze mitten in der
Nacht noch eine Stunde mit dir auf dem
Arm da und kann mich kaum losen. Ich
geniele deine Anwesenheit, die andere
als schreckliches Schicksal empfinden.
Wenn ich davon erzihle, schauen mich
immer alle so ungldubig an. Nach vier
Wochen schlifst du einfach durch, ohne
mich zu fragen.

In unserem siebenkdpfigen Haushalt
ist immer etwas los. Das scheint dich
nicht grof3 zu beeindrucken. Ein Beispiel
dafiir ist eine Situation, die wir erlebten:
Du trinkst gerade in aller Ruhe an mei-
ner Brust. Ich telefoniere mit Headset,
damit ich die Hiande frei habe, um dich
zu halten. Kaum ein paar Sétze gespro-
chen, klingelt es an der Tir und dein
Bruder Jonas kommt von dreitiagiger
Klassenfahrt nach Hause. Er redet so-
fort los, mein Telefonat kann ich nicht
beenden, weil ich dich mit beiden Han-
den festhalten muss. Du trinkst einfach
weiter. Wir stehen noch am Eingang,
als es wieder klingelt. Ich habe die Tiir
noch nicht ganz auf, da rauscht die Frau
vom , Felicitasdienst” vorbei, zielstrebig
in unser Wohnzimmer. Sie fiihlt sich
beim fiinften Besuch anscheinend schon
wie zu Hause. Ohne grof3e Umschweife
packt sie gleich ihre Werbesachen aus
dem Paket mit der Bemerkung, ich wiir-
de das ja schon alles kennen. Da klingelt
es wieder und ein Mann vom Malteser
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Hilfsdienst steht vor der Tiir zur Mit-
gliederwerbung. Ich sage keinen Ton
und starre ihn mit grofen Augen an. Er
schaut mich an und meint: ,Alles klar!*,
dreht sich um und geht. Endlich schaffe
ich es, das Telefon aus meiner Hosenta-
sche zu angeln, was dich nicht davon
abhalt, weiterzutrinken. ,Ich rufe spéter
wieder an!“, hore ich mich sagen. Bis
heute kann ich mich nicht daran erin-
nern, mit wem ich eigentlich gespro-
chen habe. Jonas erzéhlt immer noch
ohne Unterbrechung von seiner Fahrt.
Die Felicitasfrau ist anscheinend fertig
und verabschiedet sich wieder. In der
Kiiche brutzelt noch unser Mittagessen.
Ich schalte einfach alles ab und setze
mich wieder ins Wohnzimmer. Du horst
auf zu trinken und schaust mich zufrie-
den an. Etwas schwindelig denke ich
nur, ein Glick, dass du Down-Syndrom
hast, denn ein normales Baby wiirde
das so vielleicht nicht mitmachen.

Die Leute fragen immer, wie schaffst
du das bloB} mit fiinf Kindern. Das frage
ich mich auch manchmal. Ich denke, es
liegt viel an dir. Du bist immer so zu-
frieden, du schreist praktisch nie. Deine
Briider lieben es, dich durchs Haus zu
tragen. Du lachst uns immer alle an. Ich
konnte dich ohne weiteres stdndig able-
gen, um den Haushalt und anderes zu
erledigen. Doch dich mochte ich immer
auf dem Arm halten. Ich lasse keine Ge-
legenheit aus, das zu tun. Ich erkenne
mich selbst kaum wieder, denn bei den
anderen war ich immer froh, wenn ich
sie ablegen konnte. Du kommst in unse-
re Welt, als hétte es immer so sein miis-
sen.

Du bist gesund, hast keinen Herzfehler
oder andere organische Probleme. Dar-
iiber bin ich sehr dankbar. Sicher wird
noch einiges auf uns zukommen, aber
das weill man bei normalen Kindern
auch nicht immer im Voraus.

Ich bin so froh und gliicklich, dass du
da bist, kleine Nike, meine Tochter mit
Down-Syndrom.

Ursula Espeter, Aachen

Christians
Konfirmation

- ber Christians Konfirmation mach-
ten wir uns schon relativ frith im-
mer wieder so unsere Gedanken. Wie
das wohl einmal werden wiirde? Kénn-
te er am Konfirmandenunterricht teil-
nehmen? Wann war der richtige Zeit-
punkt fiir die Konfirmation?

Wir entschlossen uns, Christian zu-
sammen mit seinem Cousin Sven und
seiner Freundin Sarah konfirmieren zu
lassen (beide ein Jahr jiinger und Sarah
hat ebenfalls eine Behinderung).

Bei dem Anmeldegespriach mit der
zustdndigen Pfarrerin wurde auch
gleich die Unterrichtsgestaltung disku-
tiert. Die Themen seien zu schwierig,
dabei hétten ja oft schon Hauptschiiler
ihre Probleme. Nach langen Uberlegun-
gen auf beiden Seiten kamen wir dann
doch noch zu einer guten Losung. Eine
pensionierte Lehrerin konnte als Be-

treuungsperson fiir unsere Kinder ge-
wonnen werden.

Der Unterricht gestaltete sich mit je-
weils einem gemeinsamen Beginn und
Abschluss aller Konfirmanden. Der
Hauptteil der Stunde wurde getrennt
durchgefiihrt. Unsere Kinder sprachen
und malten iiber biblische Geschichten
mit der Betreuerin und die anderen
Konfirmanden wurden von der Pfarre-
rin unterrichtet.

Der Unterricht fand einmal wochent-
lich statt. Im Herbst 2001 gab es einen
Erntedankgottesdienst, wo die Konfir-
manden in die Kirche einzogen und
gruppenweise vor der Gemeinde einen
Text aufsagten. Im Marz folgte dann der
so genannte ,,Vorstellungsgottesdienst®.
Hier ging Christian in einer Vierer-
Gruppe vor die Gemeinde und las allei-
ne einen kleinen Text. Am 13. April
2002 war sein erstes Abendmahl und
am Tag danach dann die feierliche Ein-
segnung.

Wie alle anderen war auch Christian
sehr aufgeregt und sich des Ereignisses
bewusst. Fiir uns als Eltern war es sehr
bewegend und ergreifend. Viele Men-
schen sprachen mich nach dem Gottes-
dienst und auch spéter noch an, wie
schon es war, wie toll sie es gemacht ha-
ben und dass wir stolz sein konnen auf
unseren Sohn.

Dies ist sicher nur ein Beispiel, wie
ein solches Fest vorbereitet und gestal-
tet werden kann. Es zeigt aber auch ei-
nen Bereich der Integration unserer
Kinder, die von uns als Eltern immer
wieder gefordert werden muss.

Sabine Walter, Tann
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Geburtsanzeige per E-Mail

Die Eltern von Juliana kommen aus der New Economy
und schickten ihren Freunden die Geburtsanzeige von
Juliana gleich per E-Mail ins Haus. Mittlerweile ist die
kleine Tochter auch mit einer eigenen Homepage im

Netz vertreten.

eine Tochter Juliana wurde im

November erst ein Jahr alt. Ob-
wohl es — vor allem nach dem anfangli-
chen Schock - auch fiir uns nicht ganz
leicht war, sind wir froh, sie in diesem
Jahrtausend geboren zu haben, denn
uns steht heutzutage so viel (und vor al-
lem aktuelles) Informationsmaterial zur
Verfiigung: sei es aus dem Internet, die
zahlreiche Literatur, die es inzwischen
gibt, oder aus der Zeitschrift Leben mit
Down-Syndrom (das war vor 17 Jahren
bestimmt noch nicht der Fall).

Unsere kleine Maus hat auch schon
ihre eigene Website (www.juliana-fran-
ziska-sophie.com) — Papi und Mami
kommen aus der New Economy und der
Apfel fallt bekanntlich nicht weit vom
Stamm. Die Idee dazu kam uns, als vor
allem nach ihrer Geburt das Telefon erst
einmal stillstand. Keiner wusste so rich-
tig, wie er nun reagieren sollte. Herum-
gesprochen hatte es sich schnell, dass
unser Neugeborenes Down-Syndrom
hat, aber durfte man uns , gratulieren“?

Diese Zeit war schrecklich. Wir wuss-
ten, wir miissen was unternehmen, und
sind so ganz offensiv an die Sache her-
angegangen, indem wir in Julianas Na-
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men eine E-Mail an alle Freunde, Be-
kannten, Verwandten und Kollegen ver-
schickt haben, so nach dem Motto:
,Wieso heiflit das blo Down-Syndrom,
ich fithle mich ndmlich alles andere als
down und freue mich darauf, die Welt
zu erkunden.“ Nach dieser E-Mail stand
das Telefon nicht mehr still. Sie hat bei
allen das Eis gebrochen. Sogar Freunde
und Kollegen, bis zu denen die Nach-
richt vorgedrungen war und von denen
wir seit vielen Jahren nichts mehr
gehort hatten, haben uns eine Gliick-
wunsch-E-Mail geschickt und mit dem
Postboten waren wir inzwischen auch
per du.

Dass sich am Anfang niemand ge-
meldet hat, kann ich keinem veriibeln.
Auch ich hétte bis dato nicht gewusst,
wie ich in einem solchen Fall reagieren
sollte. Der grofie Schock, den wir erlit-
ten hatten, als uns die Diagnose Down-
Syndrom mitgeteilt wurde, riihrte vor
allem auch daher, dass wir bislang
iiberhaupt nichts dariiber wussten bzw.
iiberhaupt keinen Menschen mit Down-
Syndrom kannten, noch nicht mal aus
der Nachbarschaft.

Aufkldrung in der Klinik mit einem
alten Pschyrembel

Diese Unwissenheit war unser grof3ter
Feind. Als ich im Krankenhaus nach In-
formationen iiber Down-Syndrom gebe-
ten hatte, gaben sie mir einen alten
Pschyrembel aus der Bibliothek, in dem
von ,mongoloider Idiotie“ und einer Le-
benserwartung von 25 bis 40 Jahren die
Rede war. Das war ziemlich nieder-
schmetternd.

Website gegen Beriihrungsiangste
Mit Julianas Website mochten wir die
Berithrungséngste in unserem Freun-
deskreis abbauen und informieren. Un-
ser Ziel ist es, dass unsere Freunde, Be-
kannten, Verwandten und Kollegen das
nédchste Mal, wenn sie einem Menschen
mit Down-Syndrom begegnen, nicht aus
Angst und Unwissenheit die Stra3ensei-
te wechseln, sondern unbefangen auf
ihn zugehen und (zuriick-)licheln. Ganz
am Anfang dachte ich iibrigens, dass
nun bestimmt alle unsere Bekannten ei-
ne Fruchtwasseruntersuchung machen
lassen werden, wenn sie schwanger
sind, damit ihnen nicht auch ,so was
passiert”. Inzwischen wurde ich schon
ein paar Mal mit dem Gegenteil kon-
frontiert. Freunde, die durch ihre Be-
gegnung mit unserer Tochter ihre Angst
verloren haben und sich trotz ihres Al-
ters gegen eine Fruchtwasseruntersu-
chung entschieden haben.

Heute kann ich nur sagen, dass mei-
ne Tochter aus mir einen anderen Men-
schen gemacht hat, und dafiir bin ich ihr
unendlich dankbar. Sie hat mein Leben
in den letzten zwolf Monaten unendlich
bereichert und ihm einen neuen Sinn
gegeben. Durch sie haben wir viele neue
liebe Freunde kennen gelernt und auch
viele alte Kontakte reaktiviert.

Manchmal denke ich, die ,Wunde an
meinem Unterarm“ (siehe Vortrag
»Trauer macht blind“ von Prof. Dr.
Stengel Rutkowski) ist wohl doch noch
nicht ganz verheilt. Wenn nédmlich Be-
kannte mit Kommentaren wie ,Wollt ihr
nicht noch ein Geschwisterchen fiir Ju-
liana, sie wird ja wahrscheinlich nie
Freunde haben werden?“ wieder Salz
und Pfeffer in die Wunde streuen. Aber
dann gibt es mir auch wieder Ansporn,
namlich dass in unserer Gesellschaft
noch viel verdndert werden muss und
vielleicht konnen wir ja einen Mini-Bei-
trag dazu leisten.

Conny Rapp, Stuttgart
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Sommerfest im Atelier Schmuck-
Concepte in Karlsruhe

Am 21. September fand das Sommerfest
des Ateliers ,Schmuck-Concepte® in
Karlsruhe statt. In der dazugehorigen
Galerie werden jeweils Kunstwerke aus-
gestellt sowie ausgefallener Schmuck
prisentiert. Bei der diesjahrigen Ver-
nissage waren unter anderem auch der
Karlsruher Sommelier Guntram Farner
und der Bruchsaler Grafiker Harry Mar-
tin zu Gast, der eine Tragetiitensamm-
lung unter dem Moto ,,Gebetsfahnen der
Werbung* zum Verkauf anbot.

Wie in Kathmandu flatterten die
bunten Werbetrdger im attraktiven In-
nenhof vor der Galerie und auch der an-
gebotene edle Wein und der Zwiebelku-
chen fanden grof3en Zuspruch.

Da Harry Martin selbst Vater einer
siiBen kleinen Tochter mit Down-Syn-
drom ist (Marie, inzwischen vier Jahre
alt), lag der Gedanke nahe, die Spenden
vom diesjahrigen Sommerfest (ca. 230
Euro) einer Einrichtung zukommen zu
lassen, die Menschen mit Down-Syn-
drom und deren Angehdrige so grofar-
tig unterstiitzt und informiert — das
Deutsche Down-Syndrom InfoCenter in
Lauf.

Familie Martin, Bruchsal

Ausstellung zum Ausleihen:
Vom Himmel gefallene Engel
»,Vom Himmel gefallene Engel” ist der
Name einer Ausstellung, die von der Hil-
desheimer Elterngruppe zusammenge-
stellt wurde. Die Fotografin Anja Frick
begleitete mit ihrer Kamera Kinder mit
Down-Syndrom durch den Alltag. Das
Ergebnis: 30 Schwarzweif3-Aufnahmen,
die Einblicke in das Leben der Kinder
geben. Die Ausstellung hatte wéihrend
der Deutschen Down-Syndrom-Wochen
im Oktober 2002 Premiere. Da war sie
im Roemer- und Pelizaeus-Museum in
Hildesheim zu sehen.

Die Hildesheimer Gruppe mochte die
Ausstellung nun gerne anderen zum
Verleih anbieten.

Informationen bei:

Nicole Braemer von ,,Downup®
Kopernikusstrafie 11

31139 Hildesheim

Tel.: 051 21/2648 58

Down-Syndrom-Seminare 2003
bei der Lebenshilfe in Marburg

1. Seminar: In den ersten Jahren

Informationen fiir Eltern von Siduglin-
gen und Kleinkindern mit Down-Syn-
drom

Zielgruppe: Eltern mit Sduglingen und
Kleinkindern bis drei Jahre mit Down-
Syndrom

Termin: 20.- 22.03.2003

Anmeldung bitte bis 19.01.2003 unter
der Nummer 03501

2. Seminar: Nach den ersten Jahren
Informationen fiir Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom im Kindergarten-
und Schulalter

Zielgruppe: Eltern mit Kindern mit
Down-Syndrom im Kindergarten- und
Schulalter

Termin: 26.— 28.06.2003

Anmeldung bitte bis 25.04.2003 unter
der Nummer 03502

Seminarinhalt:

Beide Familienseminare bieten wichtige
Grundinformationen iiber das Down-
Syndrom, seine spezifischen Besonder-
heiten und den Unterstiitzungsbedarf
der Kinder im Kindergarten- und
Schulalter.

Dabei geht es besonders darum, wie
der Alltag mit Kindern mit Down-Syn-
drom gestaltet werden kann. Wie kann
soziale Unterstiitzung auch auBerhalb
der Familie mobilisiert werden? Welche
informellen und professionellen Hilfen
wie Frithforderung, Kindertageseinrich-
tung, Familienentlastender Dienst gibt
es und was kann davon erwartet wer-
den? Neben Informationen zu Forder-
ansidtzen und Therapiekonzepten wer-
den auch rechtlich relevante Fragen be-
handelt. Die Vertiefung von besonders
interessierenden Themen in Kleingrup-
pendiskussionen ist vorgesehen. Fiir
dieses Familienseminar organisieren
wir eine Kinderbetreuung.

Leitung: Prof. Dr. Etta Wilken (Hanno-
ver), Vertreterin des Bundeselternrates
der Lebenshilfe, Wilfried Wagner-Stolp
(Bundeszentrale)

Ort: Marburg-Cappel
Teilnahmebeitrag: pro Elternteil 133,-
Euro; Alleinerziehende/r 108,— Euro; 1.
Kind frei, ab 2. Kind 21,- Euro (wird vor

Ort bar entrichtet) einschlieBlich zwei
Ubernachtungen, ein Abendessen und
ein Mittagessen.

3. Seminar: Hier bin ich: So lebe ich,
so méchte ich leben

Informationen und Austausch von und
mit Jugendlichen mit geistiger Behinde-
rung und ihren Eltern und Angehorigen

Der Ubergang von der Kindheit ins Ju-
gendalter bringt — ob behindert oder
nicht behindert — neue Fragen zur Zu-
kunftsgestaltung und zu den Lebensent-
wiirfen mit sich. Dieses Familiensemi-
nar lddt Eltern und Angehorige mit
ihren Jugendlichen von 14 bis 18 Jah-
ren dazu ein, sich sowohl in kleinen Ar-
beitsgruppen als auch alle gemeinsam
iiber die beiderseitigen Vorstellungen
von Freundschaft, Partnerschaft, Frei-
zeitgestaltung, Wohnen und Arbeiten
auszutauschen. Diese und andere inter-
essante Themen werde ohne Tabu an-
gegangen. Eingeladen sind alle Jugend-
lichen, denn die Fragen stellen sich syn-
dromiibergreifend und losgeldst von Art
und Umfang der Beeintrachtigung.

Zielgruppe: Jugendliche mit geistiger
Behinderung von 14 bis 18 Jahren, ihre
Eltern und Angehorigen

Leitung: Prof. Dr. Etta Wilken (Hanno-
ver), Vertreter/-in des Bundeselternra-
tes, Wilfried Wagner-Stolp (Bundeszen-
trale)

Termin: 23.— 25.10.2003

Ort: Marburg-Cappel
Teilnahmebeitrag: 168,— Euro je 1. El-
ternteil; 138,— Euro fiir Alleinerziehen-
de und 2. teilnehmende Elternteile; 88,-
Euro fiir Jugendliche (jeweils Teilver-
pflegung, zwei Ubernachtungen, ein
Abend- und ein Mittagessen)
Anmeldung bitte bis 25.08.2003 unter
der Nummer 03503
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3™ World Down
Syndrome
congress

1-5 Octher 2003
Suili
SIKGAPORE

“Down Syndrome :

Global Progress in @ Changing Era”

Down-Syndrom-Weltkongress 2003

in Singapur

N ach Orlando (1993), Madrid (1997)
und Sydney (2000) findet nun der
néchste Down-Syndrom-Weltkongress,
zum ersten Mal in Asien, in Singapur,
statt.

Das Kongress-Programm ist auf3er-
ordentlich vielseitig und verspricht so-
wohl fiir Fachleute als auch fiir Famili-
en ein Erlebnis zu werden. An fiinf Ta-
gen wird im Suntec Singapore Interna-
tional Convention & Exhibition Centre
getagt.

Das Programm ist zweigeteilt. Am 1.
und 2. Oktober stehen wissenschaftli-
che Themen aus den Bereichen Medi-
zin, Biochemie, Genetik etc. auf der Ta-
gesordnung. Dieser Teil richtet sich
hauptsichlich an Fachleute.

Der zweite Teil vom 3. bis 5. Okto-
ber, zu dem Familien, Begleiter und
Fachleute erwartet werden, beschaftigt
sich mit Themen wie Férderung, sozia-
le, medizinische und rechtliche Aspekte,
Familie, Freizeit, Sexualitit, Wohnen,
Arbeit usw.

Die ,Merlion Experience” ist ein at-
traktives, interaktives Programm fiir Ju-
gendliche und Erwachsene mit Down-
Syndrom. Fiir Kinder gibt es ebenfalls
ein eigenes Angebot.

Im Begleitprogramm werden u.a. er-
wahnt die Vergabe verschiedener Prei-
se an Menschen mit Down-Syndrom so-
wie an Fachleute oder andere Personen,
die sich durch wissenschaftliche Arbeit
oder groB3es Engagement fiir Menschen
mit Down-Syndrom hervorgetan haben.
Kunstausstellungen, ein Multimedia-
markt, ein Treffen der Down-Syndrom-
Organisationen und Darbietungen von
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Personen mit Down-Syndrom stehen
mit auf dem Programm.

Das Ganze scheint ein Erlebnis der
besonderen Art zu werden. Schon beim
7. Weltkongress in Sydney kiindigten
die Vertreter aus Singapur an, sie wiir-
den einen unvergesslichen, interessan-
ten, perfekt organisierten Kongress bie-
ten, bei dem alle Teilnehmer auf ihre
Kosten kdmen. Wir konnen gespannt
sein!

Informationen:
Interessierte konnen die Broschiire mit
weiteren Informationen, Preisen und
Anmeldungsunterlagen beim Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter anfordern.
Uber Internet kann man sich ebenso
informieren. Die Adresse lautet:
www.downsyndrome-singapore.org

Ausstellung
Leben mit Down-
Syndrom

Die Ausstellung Leben mit Down-Syn-
drom ist im Jahre 2003 stdndig unter-
wegs. Viele Gruppen mochten sie im
Rahmen des Europédischen Jahres der
Menschen mit Behinderung zeigen. Wir
geben hier die Termine, so weit sie uns
in diesem Moment bekannt sind, weiter.

1 12.bis 26. Februar
Residenz in Kempten
Info: Frau Heinzelman
Tel.: 083 70/ 10 80

I Marz: Klinderklinik in Datteln
Info: DS Kontaktstelle
Tel.: 023 63/89 79

I April: Rathaus in Niirnberg
Info: Dt. Down-Syndrom InfoCenter
Tel.: 091 23 /98 21 21

1 Juli: Worth / Isar
Info: Frau Fleckenstein
Tel.: 087 02 /8270

1 Oktober: Unna
Info: Herrn Ralf Gaber
Tel.:02307/7 13 64

I November/Dezember: Niirtingen
Info: Frau Susanne Doster
Tel.:07127/21185

Mosaic World

Die International Mosaic Down Syndro-
me Association (wir berichteten iiber
diesen Verein in der Ausgabe Nr. 39 die-
ser Zeitschrift) hat nun ihren ersten
Newsletter ,Mosaic World“ herausgege-
ben. Der Verein, der weltweit seinen
Mitglieder online zur Verfiigung steht,
stellt sich vor.

Man erfahrt, wer die einzelnen Vor-
standsmitglieder sind, was der Verein
an Aktivitdten plant und es gibt eine
Reihe Erfahrungsberichte tiber Kinder
mit MDS.

Mosaic Down Syndrom Kongress

geplant im Herbst 2003

Der erste Kongress iiberhaupt zu dem

speziellen Thema Mosaic Down-Syn-

drom ist geplant fiir 31. Oktober bis 3.

November 2003 in Orlanda, Florida.
Fiir Menschen mit MDS, ihre Fami-

lien, Fachleute und andere an diesem

Thema Interessierte folgen hier einige

website-Adressen:

I Mosaic Down Syndrome website:

www.mosaicdownsyndrome.com

I Mailinglist:

http://groups.yahoo.com/group/Mo-

saicDS/join

1 IMDSA website:

www.imdsa.com

Bill Green, der Préasident der Organisa-

tion, ist daran interessiert, weltweit

moglichst viele Kontakte zu kniipfen mit

Familien, in denen ein Kind mit dem

MDS lebt.
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Vorschau

Fiir die ndchste Ausgabe (Mai 2003) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:
Epilepsie und Down-Syndrom

... Down-Syndrom und zusdtzliche Beeintrdchtigungen

... Richtlinien fiir Vorsorgeuntersuchungen

... Numicon, ein neues Mathematik-Material

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann, wird von der Re-

daktion dazu ermutigt, diese einzuschicken.

Garantie zur Verdéffentlichung kann nicht gegeben werden. Einsendeschluss fiir die

ndchsten Ausgaben von Leben mit Down-Syndrom: 28. Februar 03, 30. Juni 03.
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Dreimal jéihrlich erscheint die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom,
in der auf ca. 60 Seiten Informationen iiber das Down-Syndrom
weitergegeben werden.

Die Themen umfassen Forderungsmaoglichkeiten, Sprachentwick-
lung, medizinische Probleme, Integration, Ethik u.a. Wir geben

die neuesten Erkenntnisse aus der Down-Syndrom-Forschung

aus dem In- und Ausland wieder. AufSerdem werden neue Biicher
vorgestellt, gute Spielsachen oder Kinderbiicher besprochen

sowie iiber Kongresse und Tagungen informiert. Vervollstindigt wird
diese informative Zeitschrift durch Erfahrungsberichte von Eltern.

Ihre Spende ist selbstverstdndlich abzugsfdhig. Die Selbsthilfe-
gruppe ist als steuerbefreite Korperschaft nach § 5 Abs. 1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Erlangen anerkannt.

Ja, ich mdchte lhre Arbeit mit einer Spende von .......... Euro unterstitzen:
NAME (BIOCKSCITIIL) ... e
Unser Kind mit DS ist am ........cc.ccccoeeiniiin e geboren und heilt .........oooooiiiiiiii
@ 3 ettt e e e e e

PLZ/OTT/(STaAL) © vt e TeL/FAX oo e
‘ Leben mit

Bei einer Spende ab EURO 25,- erhalten Sie regelmiBig unsere Zeitschrift DOZUWS}M&[TO?%

Inland
Ich bin damit einverstanden, dass meine Spende jéhrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungserméchtigung konnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)
Konto NI. oo Bz
Bankverbindung ..................o Konto-Inhaber ...

Meine Spende {iberweise ich jahrlich selbst: Konto der Selbsthilfegruppe Nr. 50-006 425, BLZ 763 500 00
bei der Sparkasse Erlangen. Unter Verwendungszweck ,,Spende” IThren Namen und Ihre Anschrift eintragen.

Ausland (Spende ab Euro 30,-)
Einzahlung der Spende bitte mit Euroscheck (EC-Karten-Nr. auf Scheckriickseite unbedingt vermerken),
Postanweisung oder Uberweisung auf das Konto der Selbsthilfegruppe Nr. 50-006 425, BLZ 763 500 00
bei der Sparkasse Erlangen. Unter Verwendungszweck ,,Spende” Thren Namen und Ihre Anschrift eintragen

Thre Spende ist selbstverstiandlich abzugsfiahig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Korperschaft nach § 5 Abs. 1 Nr. 9 des Korperschafts-
steuergesetzes beim FA Erlangen anerkannt. Bei Spenden iiber 50,- Euro erhalten Sie automatisch eine Spendenbescheinigung.

Bitte ausgefiilltes Formular auch bei Uberweisung/Scheck unbedingt zuriickschicken an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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