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g EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

mit diesem Heft halten Sie die 60. Ausgabe der Zeitschrift Leben mit Down-
Syndrom in Hinden - sie hat sich in den vergangenen zwanzig Jahren zu einer
interessanten und hoch geschitzten Fachzeitschrift entwickelt, die Eltern wie
Fachleute gleichermafien anspricht. Hoffentlich wird sie auch in Zukunft vie-
len eine wichtige, Mut machende Informationsquelle bleiben.

Auf meinem Programm im letzten Herbst stand unter anderem die Teilnah-
me an einem grofSen internationalen Kongress zum Thema Frithforderung in
Palma de Mallorca. Experten aus der ganzen Welt trafen sich, um ihr Fachwis-
sen und ihre Erfahrungen weiterzugeben und die Ergebnisse ihrer Forschung
vorzustellen. Die Angebote und die Moglichkeiten fiir Menschen mit Down-
Syndrom in Spanien sind umfassend, fortschrittlich und vielseitig, das zeigte
sich auch in den Beitrdgen der spanischen Spezialisten.

Wie anders die Situation an zwei anderen Orten, Sarajevo und Breslau, wo
ich in Sachen Down-Syndrom unterwegs war. Dort stecken die medizinische
Versorgung und die Forderung fiir Kinder mit Down-Syndrom noch in den
Kinderschuhen. Fiir Eltern, die hdufig sehr genau wisssen, was in anderen Lén-
dern Europas méglich ist, ist es sehr schmerzhaft, ihren Kindern nicht das bie-
ten zu konnen, was so dringend notwendig ware.

Als neu gewihlte Prisidentin der EDSA sehe ich es als eine meiner wich-
tigsten Aufgaben, Organisationen in Lindern wie Polen oder Bosnien zu un-
terstiitzen, damit auch dort Menschen mit Down-Syndrom bessere Zukunfts-
perspektiven bekommen.

Ich freue mich, Thnen unsere neue Broschiire Schwangerschaft und Down-
Syndrom vorstellen zu kénnen, die ihren Weg in méglichst viele Schwangeren-
beratungsstellen und gynikologische Praxen finden soll. Helfen Sie mit, diese
Broschiire iiberall dort, wo man sich mit Prianataldiagnostik beschiftigt und
sie sinnvoll eingesetzt werden kann, bekannt zu machen.

Zum gleichen Thema - Wie geht man mit der Diagnose Down-Syndrom
um, wenn man sie wihrend der Schwangerschaft schon erfihrt? - finden Sie
die ausfiihrlichen Berichte zweier Miitter, deren Beitrége fiir die Broschiire so
umfassend und interessant waren, dass ich den vollstindigen Text auch in Le-
ben mit Down-Syndrom aufgenommen habe.

Wie reagieren Menschen mit Down-Syndrom, wenn nahe Verwandte oder
Freunde sterben? Wie kann man sie auf den Tod geliebter Mitmenschen vorbe-
reiten? Tod soll kein Tabuthema sein, damit beschiftigt sich einer der Beitrdge
in diesem Heft; fiir zwei kleine Erfahrungsberichte zu diesem Thema mochte
ich mich bei den Verfassern herzlich bedanken.

Bei einem Kongress, der anlédsslich des européischen Tages der Menschen
mit Behinderung am 3. Dezember in Briissel stattfand, ging es unter anderem
um die Umsetzung der Biirgerrechte auf lokaler Ebene — dazu passt der Artikel
von Ines Boban und Patricia Netti: Vom Biirgersinn einer Biirgerin!

Herzlich Thre
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Neue Broschiire fiir die Schwangerenberatung

Heute ist die Préinataldiagnostik (PND) fast schon fester Bestandteil der Schwangerenversorgung. Sie wird
einerseits Frauen angeboten, die auf Grund ihres Alters oder sonstiger Faktoren ein erhGhtes Risiko fiir

die Geburt eines kranken oder behinderten Kindes haben. Andererseits wird die PND zunehmend auch
von Schwangeren in Anspruch genommen, bei denen keine Risikofaktoren vorliegen und die diese Unter-
suchungen routinemdBig durchftihren lassen.
Dabei wird héufig tibersehen, dass die PND schwerwiegende Entscheidungskonflikte nach sich ziehen kann,
etwa wenn festgestellt wird, dass das zu erwartende Baby Down-Syndrom hat. Die neue Broschtire kann viel-
leicht eine Orientierung sein fiir Frauen/Paare, die sich plétzlich mit dieser Diagnose konfrontiert sehen.

4

Schwangerschaft

und Down-Syndrom
Ertalviutgen whd Perssshtiven

Die Broschtire kostet 5 Euro
und kann ab sofort beim
DS-InfoCenter bestellt werden

ie sollen Frauen/Paare sich entschei-

den, wenn bei einer PND tatsachlich
festgestellt wird, dass das zu erwartende
Baby Down-Syndrom hat? Nachdem immer
mehr Frauen diese Untersuchungen durch-
fuhren lassen, haufen sich auch im DS-In-
foCenter die Anfragen nach passenden In-
formationen in dieser Situation.

Soll bei diesem Befund die Schwanger-
schaft abgebrochen werden? Wie sieht das
Leben mit einem Kind mit dieser Behinde-
rung aus? Welche Hilfen gibt es fiir Fami-
lien, wie entwickeln sich die Kinder? Wie
haben sich andere entschieden?

Obwohl sich die meisten Paare fiir einen
Abbruch der Schwangerschaft entscheiden,
stellen wir fest, dass sich in den letzten Jah-
ren erfreulicherweise zunehmend mehr
Paare bewusst fiir das Kind entscheiden.
Gingen wir vor zehn Jahren noch aus von
einer Zahl von 95 % Schwangerschaftsab-
briiche bei der Diagnose Down-Syndrom,
meinen wir jetzt, dass diese Zahl eher bei
85 % liegt. (Dies ist eine Vermutung, offizi-
elle statistische Angaben gibt es in Deutsch-
land nicht. Es wiirde dem Trend in England
und den Niederlanden entsprechen, wo in
den letzten Jahren wieder mehr Babys mit
Down-Syndrom geboren werden.)

Diese Broschiire richtet sich an Fami-
lien, die eine fiir das Kind positive Ent-
scheidung getroffen haben und sich nun auf
die Geburt ihres Babys mit Down-Syndrom
vorbereiten. Vielleicht kann sie auflerdem
eine Hilfe sein in der schwierigen Entschei-
dungskrise, in die die meisten werdenden
Eltern geraten, nachdem sie von der Dia-
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gnose erfahren haben.

Aufler einigen Basisinformationen zum
Down-Syndrom enthélt die Broschiire Ge-
danken tber den weiteren Verlauf der
Schwangerschaft, geht dabei u.a. auf die Fra-
ge ein, wie man anderen Menschen erklaren
kann, dass ein Baby mit Down-Syndrom er-
wartet wird, und gibt eine Ubersicht zu wei-
terfithrenden Informationsmaterialien und
Literatur.

Im Mittelpunkt stehen Texte von Miit-
tern und Vitern, die genau die gleiche Si-
tuation erlebt haben, auch sie sahen sich

Mailing an iiber 500 gene-
tische Beratungsstellen

und Schwangerenberatungs-
stellen!

In den letzten Wochen bekamen 500
Beratungsstellen in ganz Deutschland
ein Exemplar der neuen Broschtire
,Schwangerschaft und Down-Syn-
drom” von uns zugeschickt.
Erfreulicherweise kamen von einigen
Beratungsstellen schon positive Reak-
tionen.Es gibt viel Interesse fir diese
neue Informationsschrift und es gin-
gen auch schon Bestellungen ein.
Wir freuen uns naturlich, wenn die
Broschiire breit eingesetzt wird. Auf
einem Kongress zur PND in Niirnberg
konnen wir Ende Januar das Heft
auch schon ganz gezielt Fachperso-
nal aus den Beratungsstellen prasen-
tieren.



nach der PND plétzlich mit dieser Diagno-
se konfrontiert. Inzwischen sind sie Eltern
eines Kindes mit Down-Syndrom. Sie schil-
dern ihre damaligen Erlebnisse, ihre Ge-
fithle von Trauer und Verzweiflung. Aber
auch, wie sie ihr Kind dann doch anneh-
men konnten, sich auf die Geburt vorbe-
reiteten und sich schlieSlich auf das Baby
freuten. Sie beschreiben, was sie als hilf-
reich empfunden haben, was sie vermisst
haben und was, aus jetziger Sicht gesehen,
wichtig zu wissen gewesen wire.

Fiir die werdenden Eltern ist es beruhi-
gend zu erfahren, dass sie nicht allein sind,
dass sich andere fiir den gleichen Weg ent-
schieden haben und ihnen heute diese Bot-
schaft mit auf den Weg geben konnen: ,,Es
kann etwas linger dauern, bis Sie sich an
das Baby gewohnt haben, aber das Baby
wird wunderschon sein und Thnen viel
mehr Freude bereiten, als Sie es sich jetzt
vorstellen konnen.“ <
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20 Jahre und 60 Ausgaben von
Leben mit Down-Syndrom!

in Jubildum jagt das andere. Feierten

wir gerade das 20-jahrige Jubildum un-
seres DS-Vereins, konnen wir mit dieser
Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom auf
20 Jahre Zeitschrift — insgesamt 60 Hefte
zuriickblicken. 60 Zeitschriften voller In-
formationen tiber das Down-Syndrom!

Ich habe versucht, wihrend all der Jahre
Informationen aus der weltweiten DS-Szene
zu sammeln und fiir das Leben verstindlich
und leserfreundlich aufzubereiten. Es ist
meine Uberzeugung, dass gut informierte
Eltern einfach mehr fiir ihr Kind und mit
ihrem Kind erreichen konnen. Deshalb ge-
hort das Heft in alle Familien, in denen ein
Kind oder ein Jugendlicher mit Down-Syn-
drom lebt. Aber nicht nur Familien, auch
Fachleute konnen dem Heft viel Aktuelles,
Wissenswertes entnehmen. Denn das, was
Leben mit Down-Syndrom an Informati-
onen bietet, wurde bestimmt nicht in den

Studienbiichern der Behindertenpddagogik
behandelt und war auch noch nicht in an-
deren Behinderten-Zeitschriften zu lesen.
Leben mit Down-Syndrom bietet das Neues-
te von Kongressen, stellt die neuesten Stu-
dien vor, bespricht neue Biicher.

Dass wir mit unserer ,,Mischung® von
Berichten aus der Wissenschaft und aus
der Praxis sowie aus Erfahrungen von Fa-
milien, und mit medizinischen, pddago-
gischen, psychologischen und gesellschaft-
lichen Themen richtig liegen, beweist die
stindig steigende Anzahl unserer Leser.
Deshalb werde ich auch in Zukunft mit die-
sem bewdhrten Konzept weiterarbeiten.

Ich bin aber zu jeder Zeit dankbar fiir
Anregungen von Lesern und nach wie vor
freue ich mich iber interessante Artikel
von Fachleuten und Familien, iiber schone
Fotos und tiber Beitrdge von Menschen mit
Down-Syndrom.<

Titelkinder von damals gesucht

Wir mdchten als Serie in den néichsten Ausgaben von Leben
mit Down-Syndrom immer wieder eines unserer Titelkinder
von damals vorstellen. In diesem Heft finden Sie auf Seite 64
die Geschichte von Wolfgang Ortlieb (damals Wolfi), der auf
Heft Nummer 12 vom Januar 1993 zu sehen war.

Ehemalige Titelkinder — zundchst die bis Jahrgang 1998 — oder

deren Eltern diirfen sich gerne mit einem Bericht und einigen
Fotos bei der Redaktion melden. Wir freuen uns zu héren, was aus
ihnen geworden ist!
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Einwanderer mit Down-Syndrom?

Nein danke! Nichts gegen die Behinderung an sich ... aber
es konnten deshalb dauerhaft hdhere Kosten entstehen!

I n der internationalen Presse wurde vor

einigen Wochen, zu Recht emport, tiber
die Weigerung der australischen Regie-
rung berichtet, einer deutschen Familie, die
schon linger im Land lebt, eine dauerhafte
Aufenthaltsgenehmigung auszustellen. Der
Grund: Der 13-jahrige Sohn hat Down-
Syndrom und wiirde die gesundheitlichen
Anforderungen nicht erfiillen! Diese Art
von Diskriminierung in einem Land, das
gerade fiir Menschen mit Down-Syndrom
so viele fortschrittliche Angebote bereithilt,
ist unverstandlich und skandal6s. Bernard
Moller, der Vater des Jungen, der als Arzt
im Staat Victoria tétig ist, wird gegen die
Entscheidung der Einwanderungsbehérden
kampfen, wahrscheinlich mit Erfolg, denn
viele Menschen und Organisationen haben
ihre Unterstiitzung angeboten.

Schwangere diirfen nicht einwandern

Die Geschichte erinnerte mich an etwas,
das ich selbst erlebt habe, vor 25 Jahren.
Da standen mein Mann und ich parat, um
nach Neuseeland umzuziehen, eine Stel-
le war gefunden, der Arbeitsvertrag unter-

schrieben, eine Wohnung wartete auf uns,
die Papiere waren alle in Ordnung. Aber
dann wurde ich schwanger und die neu-
seelindischen Behorden teilten uns mit:
In diesem Zustand wire es vorerst unmog-
lich, eine Genehmigung zur Einreise zu be-
kommen - das zu erwartende Kind konnte
ja behindert sein und dann wire der Traum
von Auswandern ausgetraumt!

So warteten wir. Das Baby wurde gebo-
ren, nach einer sehr genauen Untersuchung
fiir gut genug befunden, wir konnten ein-
reisen.

Ausgetrickst!

Zwei Jahre spiter wurde dann in Neusee-
land die zweite Tochter geboren. Ja und aus-
gerechnet sie hatte dann Down-Syndrom!
Das gab uns im Nachhinein denn doch
eine kleine Genugtuung. Ubrigens: Nach-
teile entstanden uns daraus nicht, das Baby
bekam sogar gleich die neuseeldndische
Staatsbiirgerschaft und die genau gleiche
gute medizinische Versorgung und For-
derung wie andere Babys mit Down-Syn-
drom.<

Meh r Ba byS Statt wen |ger! Vorgeburtliche Untersuchungen
nach Down-Syndrom betreffen jedes Jahr weltweit Millionen von Schwanger-
schaften. Die grof8e Mehrheit der positiven Ergebnisse ist falsch, sie fiihren den-
noch zu weiteren invasiven diagnostischen Untersuchungen, die ein zusétzliches
Risiko fiir das Ungeborene darstellen. Die Zahlen fiir England und Wales wurden
jetzt bekannt und erregten Aufsehen: Nach Fruchtwasseruntersuchungen wurden
2006 nicht nur 660 Down-Syndrom-Schwangerschaften abgebrochen, es gingen
dadurch auch 400 Babys ohne Down-Syndrom verloren.

Als weiteres Ergebnis konnte man in England und Wales feststellen, dass trotz all
dieser vorgeburtlichen Untersuchungen die Zahl der Kinder mit Trisomie 21 in
den letzten 15 Jahren um 25 % gestiegen ist!

Mehr als 600.000 Menschen mit Down-Syndrom leben in Europa, vier Millio-
nen sind es weltweit, mehr als je zuvor. lhre Lebenserwartung ist gestiegen, ihre
Lebensqualitdt genauso, die allermeisten von ihnen genie8en leben ein gutes Le-
ben - die Frage dringt sich immer mehr auf, wieso miissen Menschen mit Down-
Syndrom eigentlich verhindert werden? Sind die Ziele der PD ethisch verantwort-
bar?
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AH! Titelkind
Andrea

Eine ganze Seite zu schreiben,
dazu habe ich dieses Mal
leider keine Zeit. Schlief3lich
bin ich voll berufstdtig und
dann ist auch noch gerade
Weihnachten. Ich schreibe nur
etwas zu meinen Titelbildern!

Mit sechs Jahren nervte ich
meine Eltern:,Wann krieg ich
endlich wieder einmal ein Eis?”
Mein Kennzeichen waren die
zwei Schwdnzchen. Als ich
zwolf war, liebte ich es,am
Computer zu schreiben, und
wollte Schriftstellerin werden,
und mit achtzehn wollte ich
geschminkt vor die Kamera
treten und Schauspielerin
werden!

Wenn ich richtig rechne - ist
nicht unbedingt meine Stéirke
—, komme ich alle sechs Jahre
dran, das wiére dann wieder
bald, mit 24!



lle Jahre wieder mussen wir uns jetzt

Gedanken machen zum Welt-Down-
Syndrom-Tag. In diesem Jahr bekamen wir
die Unterstiitzung einer Hamburger Agen-
tur, die Lust hatten, ,,mal was fiirs Down-
Syndrom zu tun“! Das war eine freudige
Uberraschung, als diese Nachricht Anfang
Dezember ins Haus flatterte. Solche Ange-
bote bekommt man nicht alle Tage.

Gleich wurde geplant, am wichtigsten
war uns in dem Moment die Frage: Was ma-
chen wir am 21. Mérz 2009? Selbst hatten
wir einige vage Vorstellungen, noch nichts
Konkretes. Das Kreativteam der Agentur
Alexanderplatz machte sich an die Arbeit
und schon kann ich einiges hier verraten.

Unsere Wunschidee war es, in die-
sem Jahr die Infoscreens, die es in grofien
Bahnhofen gibt, zu niitzen. Dariiber hinaus
brauchten wir eine Aktions-Idee oder Ak-
tionsmaterial fiir die lokalen Down-Syn-

Don’t let me down!
Welt-Down-Syndrom-Tag

21. Marz 2009

drom-Gruppen, sodass sie zum Mitmachen
angeregt wiirden.

Dann wire ein Logo eigens fiir den 21.
Mirz notwendig, das wir jedes Jahr wieder
benutzen konnen. Ein Zeichen, ein Symbol,
das Wiedererkennungswert hat. Das Logo,
das vor vier Jahren, als der erste WDSD
vor der Tiir stand, provisorisch entwickelt
wurde, ist weder sehr aussagekriftig noch
schon - ein Provisorium eben. Danach hat
sich niemand mehr dariiber Gedanken ge-
macht.

Wir brauchen also ein attraktives, neues
Logo fiir unsere Aktionen, fiir die Infoma-
terialien etc. Und wer weifs, wenn es wirk-
lich sehr gut wire, wiirden es andere Lander
vielleicht sogar tibernehmen.

Ja, und ein passender Spruch muss auch
noch her. Der anfingliche Plan war, jedes
Jahr ein Motto zu finden, das weltweit am
21. Mirz eingesetzt werden sollte. Nun hat
man festgestellt, dass dies unmoglich ist, zu

21.3.2009

unterschiedlich ist die Situation, sind die
Anliegen in den unterschiedlichen Lin-
dern. Daraufhin hat die DSI (Down Syn-
drome International) beschlossen, dass die
nationalen Verbénde selbst ein Motto, pas-
send zu der Situation in ihrem jeweiligen
Land, entwickeln sollten.

Genug Denkstoff also fiir kreative Kopfe
in einer Agentur! Und es sprudelten die
Ideen. Schon koénnen wir Thnen einige Ak-
tionen mitteilen, mit denen wir den 21.
Mirz feiern mochten.

Das Motto

Der Spruch fiir unsere Aktionen zum Welt-
Down-Syndrom-Tag in Deutschland lau-
tet ,Don't let me down!®, englisch jawohl,
aber griffig und gut verstandlich. ,Don’t let
me down!‘, macht mich nicht nieder, ent-
tauscht mich nicht, behandelt mich gleich!
Mit Kraft ausgesprochen von jemandem
mit Down-Syndrom
vermittelt es Selbstbe-
wusstsein und die For-
derung, ernst genom-
men zu werden. Man
konnte ja auch sagen:
I don't let me down -
ich lasse mich nicht
unterkriegen!

Do-it-yourself-Poster-Kampagne

Dies ist der Spruch fiir unsere Do-it-your-
self-Posterkampagne, denn die soll es auch
in diesem Jahr geben. Zu viele Familien ha-
ben nachgefragt, ob es wieder eine solche
Kampagne gibt, einige haben sogar schon
Fotos eingeschickt. ,Don't let me down!“
dazu passen viele Motive, Bilder die Selbst-
bewusstsein ausstrahlen, Bilder die zeigen:
Jawohl, ich zahle mit! Ich lasse mich nicht
unterkriegen! Ich bin WER!

242 Infoscreens in 19 Stadten

Don’t let me down! wird auch das Thema
eines Spots sein, den wir fiir die Infoscreens
machen lassen. Da verraten wir noch nichts.
Lassen Sie sich tiberraschen. In 19 Stidten
auf insgesamt 240 Screens wird der Spot
am 21. Mirz zu sehen sein. Also alle ab in
die U-Bahnhofe zum Anschauen, vor allem
aber sollen das natiirlich viele ,,nicht betrof-
fene“ Bahnfahrgiste sehen.

Logo und Button
Das neue Logo wird nicht nur auf den
Postern und auf allen anderen Informati-
onsmaterialien zu sehen sein, sondern wird
es voraussichtlich auch als Button geben,
zum Tragen und Verteilen am 21. Mérz.
Weiter kann ich im Moment nichts ver-
raten, es gibt zwar noch ein paar tolle Pla-
ne fiir die Aktion, die Sie an Threm Wohn-
ort durchfithren kénnen, aber die sind jetzt
(Ende Dezember) noch nicht ganz ausgego-
ren. Genaue Infos finden Sie auf dem Akti-
onsblatt, das dieser Zeitschrift beiliegt.

Text fiir die Presse

Ab Anfang Februar wird es auf der Website
des Deutschen Down-Syndrom-InfoCen-
ters einen Pressetext zum Welt-Down-Syn-
drom-Tag geben, den Sie fiir Thre Offent-
lichkeitsarbeit verwenden konnen.<

Leider! Keine Beilage fiir
junge Menschen mit DS.

In der vorigen Leben mit Down-Syn-
drom kindigten wir an, eine spezi-
elle Beilage flir Teenager und junge
Erwachsene zusammenzustellen. Wir
haben diesen Plan zundchst zurtick-
gestellt — es gibt jetzt keine solche
Beilage! Der Grund dafiir ist, dass wir
kaum, Stoff” bekommen haben, denn
so war es gedacht, die Beitrége sollten
von Menschen mit Down-Syndrom
selbst kommen. Vielleicht gibt es eben
gar kein Interesse fiir ein solches Pro-
jekt? Unsere finanziellen Ressourcen
lassen es nicht zu, eine Druckschrift
zu produzieren, die keine oder kaum
Leser/-innen findet.

Die wenigen Artikel, die wir beka-
men, haben wir kurzerhand in dieses
Heft aufgenommen. Sie finden die
Beitrdge dieser jungen Menschen mit
Down-Syndrom auf Seite 58 und 59.

Wir bedanken uns bei Jil Rolef, Mar-
cel Griinhagen, Michaela Schatz, Do-
minik Kiippers und Carina Kalten-
ecker.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 60 | Januar 2009 7



9 AUS DER WISSENSCHAFT

Das Projekt:

Down-Syndrom bei Zwillingen

Die bekannteste genetische Besonderheit in einem
ungewohnlichen Zusammenhang e wourra e

Der Hintergrund

Fragt man Menschen nach einem Beispiel
fiir eine genetische Besonderheit, so fillt
den meisten spontan das Down-Syndrom
ein, also die Trisomie 21. Es gibt etwa 50000
Menschen mit Down-Syndrom in Deutsch-
land. Sie haben 47 statt der iblichen 46
Chromosomen, weil das Chromosom Nr.
21 dreifach statt doppelt vorhanden ist.

Uber die Entstehung des Down-Syn-
droms sowie iiber die korperlichen und
geistigen Besonderheiten betroffener Men-
schen weif$ man inzwischen sehr viel; auch
sind viele Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom in Selbsthilfegruppen organisiert.
Dennoch gibt es in der Bevélkerung noch
immer viel Unwissen und Vorurteile gegen-
tiber Menschen mit Down-Syndrom.

Aus etwa jeder 80. Schwangerschaft ge-
hen Zwillinge hervor, Tendenz steigend.
Mit dem zunehmenden Durchschnittsal-
ter der Schwangeren und den modernen
Kinderwunschbehandlungen werden Zwil-
lingsschwangerschaften immer héufiger. In
den weitaus meisten Fallen handelt es sich
um zweieiige Zwillinge; diese sind gene-
tisch betrachtet normale Geschwister. Sie
konnen genetisch diskordant sein, also ein
unterschiedliches Geschlecht haben, unter-
schiedliche Blutgruppen - oder auch unter-
schiedlich viele Chromosomen Nr. 21.

Bei zweieiigen Zwillingen ist es hochst
unwahrscheinlich, dass beide das Down-
Syndrom haben, meist ist nur eines der bei-
den Kinder betroffen und das andere nicht
- sie sind daher diskordant fiir das Down-
Syndrom - ,,DDS

Das Projekt

Uber die Entwicklung von DDS-Zwillingen
vor und nach der Geburt sowie iiber die
Lebenssituation ihrer Familien weiff man
bislang nur sehr wenig, in der wissen-
schaftlichen Literatur gibt es iiber einzel-
ne Fallberichte hinaus bislang keine syste-
matisch gesammelten Informationen. Fiir
Eltern, die wahrend der Schwangerschaft
oder nach der Geburt von ihren DDS-Zwil-
lingen erfahren, stellen sich aber viele drin-
gende Fragen, beispielsweise:

Karussell fahren auf dem Weihnachtsmarkt -
das gefdllt den Zwillingen Matthis und Marleen

Wie verlaufen Schwangerschaften mit

DDS-Zwillingen, welche Komplikati-

onen drohen?

Wie entwickeln sich DDS-Zwillinge

korperlich und geistig; wie beeinflussen

sie sich gegenseitig, wie konnen sie opti-

mal gefordert werden?

Wie werden DDS-Zwillinge in Fami-

lie und Gesellschaft aufgenommen, mit

welchen Problemen haben sie zu rech-

nen?

Wie konnen Elternpaare unterstiitzt

werden, die nach einer vorgeburtlichen

Untersuchung die Diagnose ,,DDS-

Zwillinge“ erfahren?

Es geht dabei also um medizinische, psy-
chologische und ethische Fragen.

Kontakt zu DDS-Familien

In den vergangenen Monaten haben wir
iber Selbsthilfegruppen zum Down-Syn-
drom im deutschen Sprachraum Kontakt zu
DDS-Familien aufgenommen; bislang sind
iber 50 Familien zusammengekommen -
und iiber weitere wiirden wir uns freuen!

Experten aus verschiedenen
Fachrichtungen eingebunden

Um das Thema ,,DDS-Zwillinge” aus mog-
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lichst vielen Blickwinkeln zu betrachten, ar-
beiten Experten aus verschiedenen Fach-
richtungen an diesem Projekt. Im Einzelnen
sind das die Gebiete der Humangenetik, der
Entwicklungspsychologie, der Kinderheil-
kunde und der medizinischen Ethik.

Mithilfevon Fragebogen und Gespréchen
wollen wir ein klareres Bild tiber die Beson-
derheiten von DDS-Schwangerschaft, die
Entwicklung von DDS-Zwillingen und das
Leben ihrer Familien erhalten.

Bewusst ist unser Projekt ganz auf lebens-
praktische Fragen konzentriert; wir fithren
dabei keine Laborforschung an Blutproben
oder medizinische Versuche durch.

Weiterhin sehen wir es als unsere Auf-
gabe an, die Eltern von DDS-Kindern zum
gegenseitigen Erfahrungsaustausch mit-
einander in Kontakt zu bringen. Als zentra-
le Elemente sehen wir daher auch den Auf-
bau dieser Webseite und die Organisation
eines gemeinsamen Treffens. Denn Erfah-
rungsaustausch und gegenseitige Hilfestel-
lungen sind wichtig, um die Herausforde-
rungen einer DDS-Elternschaft zu meistern.
Gemeinsam ist man eben stirker.

Hierfiir ist unser Kooperationspartner
die Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Be-
hinderte e.V.



Unser Ziel

Wir wollen mit unserer Arbeit ein klareres

Bild schaffen iiber:

' die Besonderheiten von Schwanger-
schaften mit DDS-Zwillingen
den Verlauf einer Schwangerschaft mit
DDS-Zwillingen
die Frage, ob es spezielle Risiken fiir
die Mutter oder die werdenden Kinder
wihrend der Schwangerschaft gibt
vorbeugende Mafinahmen, die ergriffen
werden konnten und sollten
die Auswirkungen der DDS-Zwillings-
eigenschaft auf die Kinder
inwieweit sich das Down-Syndrom des
einen Kindes auf die geistige und soziale
Entwicklung des anderen Kindes aus-
wirkt und umgekehrt
wie die Kinder von ihrem sozialen Um-
feld wahrgenommen werden
wie gut sie von ihren Mitschiilern ak-
zeptiert werden
die Auswirkungen der DDS-Zwillinge
auf die Eltern
den Ablauf der Entscheidungs- und An-
passungsprozesse der Eltern nach der
Diagnose ,,DDS-Zwillinge“
die Akzeptanz der DDS-Familien in ih-
rem sozialen Umfeld

' die Frage, ob die Familien Diskriminie-
rung erfahren und wie sie ihr begegnen
konnen.

Wir verfolgen auflerdem folgende Ziele mit

diesem Projekt:

" Werdende Eltern sollen fundiert iiber
ihre zukiinftige Situation beraten wer-
den kénnen.

Schwangerschaften von DDS-Zwil-
lingen sollen besser betreut werden
konnen.

Ratschldge fiir Eltern von DDS-Zwil-
lingen sollen gefunden werden.

Eine Selbsthilfegruppe fiir Eltern von
DDS-Zwillingen soll im deutschspra-
chigen Raum aufgestellt und etabliert
werden. Im Schwerpunkt sehen wir hier
ein gemeinsames Treffen und eine um-
fangreiche Internet-Présenz.

Projektleitung

Professor Dr. med. Wolfram Henn
Wolfram Henn ist Professor fir Human-
genetik und Ethik in der Medizin an der
Universitidt des Saarlandes. Er leitet die
Genetische Beratungsstelle am Universi-
tatsklinikum in Homburg/Saar und forscht
tiber ethische und psychosoziale Probleme
genetischer Beratung und Diagnostik.
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Er wurde im Jahr 2007 vom Deuschen
Down-Syndrom-InfoCenter fiir sein lang-
jahriges Engagement fir Menschen mit
Down-Syndrom mit dem ,,Moritz“ ausge-
zeichnet.

Professor Dr. phil. Gisa Aschersleben

Gisa Aschersleben ist Professorin fiir Ent-
wicklungspsychologie an der Universitit
des Saarlandes. Sie forscht schwerpunktma-
Big auf dem Gebiet der Entwicklungspsy-
chologie und der kognitiven Psychologie.
Thr besonderes Interesse gilt der frithkind-
lichen Entwicklung, der Rolle der Eltern-
Kind-Beziehung fiir die kognitive Entwick-
lung, aber auch der kognitiven Entwicklung
im Alter sowie den Zusammenhingen zwi-
schen Wahrnehmung und Handlung.

Mitarbeiter

Sven Jungmann

Herr Jungmann studiert seit 2006 Human-
medizin an der Medizinischen Fakultdt in
Homburg. Im Zweitstudium belegt er ,Ge-
sundheitsokonomie fiir Mediziner* an der
Fernuniversitdit SRH in Riedlingen. Der-
zeit promoviert er bei Prof. Henn am Hu-
mangenetischen Institut der Universitat des
Saarlandes. <

Relative anstelle tatsdachlicher Makroglossie bei Patienten
mit Down-Syndrom: Konsequenzen fiir die Behandlung der
obstruktiven Schlafapnoe

AUTOR: GUIMARAES CV, DONNELLY LF; SHOTT SR; ARMIN RS, KALRA M

KOMMENTAR: LEN LESHIN
UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

HINTERGRUND: Bei Kindern mit Down-
Syndrom werden héufig eine Makroglos-
sie sowie eine Mittelgesichtshypoplasie be-
schrieben. Wir haben die anatomischen
Parameter anhand von MRTs tberprift,
um festzustellen, ob Jugendliche mit Down-
Syndrom tatsédchlich eine Makroglossie auf-
weisen oder nicht doch einfach nur eine re-
lativ grofd erscheinende Zunge im Vergleich
zu der kleinen Grofle ihrer Mundhohle ha-
ben. Dies hat Auswirkungen auf die Be-
handlung der obstruktiven Schlafapnoe, die
bei Patienten mit Down-Syndrom relativ
haufig auftritt.

ZIELSETZUNG: Die Feststellung, ob Ju-
gendliche mit Down-Syndrom eine rela-

tive anstelle einer tatséchlichen Makroglos-
sie aufweisen.

MATERIALIEN UND METHODEN: An-
hand von sagittal und axial aufgenommenen
MRT-Bildern wurden von 16 Patienten mit
Down-Syndrom und einer Kontrollgrup-
pe bestehend aus 16 Probanden dessel-
ben Alters und Geschlechts die Parameter
fiir die Zungengrofle (Bereich in der sagit-
talen Mittellinie), die kndchernen kranio-
fazialen Strukturen des Rachenbereichs
hinter der Zunge (retroglossaler Pharynx,
d.h. Abstand zwischen den Unterkieferis-
ten und Abstand zwischen der Hinterflache
des Unterkieferkorpus und dem Vorder-
rand der Wirbelsaule), sowie die Grofle der

Zunge in Bezug auf die kraniofazialen kno-
chernen Parameter verglichen.

ERGEBNISSE: Der Zungenbereich war
bei Patienten mit Down-Syndrom deutlich
Kkleiner als in der Kontrollgruppe. Die kra-
niofazialen knochernen Parameter waren
bei Patienten mit Down-Syndrom ebenfalls
Kkleiner als in der Kontrollgruppe. Die Gro-
e der Zunge in Bezug auf die kraniofazi-
alen Parameter war bei den Patienten mit
Down-Syndrom jedoch gréfier als in der
Kontrollgruppe.

SCHLUSSFOLGERUNG:  Kinder  mit
Down-Syndrom weisen keine tatsdchliche
Makroglossie auf, sondern sie haben rela-
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tiv grofle Zungen im Vergleich zu den kno-
chernen Strukturen ihrer Mundhéhle.

KOMMENTAR von Les Leshin:

Dieser Artikel ist ziemlich gerade heraus
und die obige Kurzdarstellung fasst eigent-
lich schon alles zusammen. Ich finde es
wichtig, darauf hinzuweisen, dass alle Pro-
banden dieser Studie Jugendliche waren.
2001 brachte eine vergleichbare Studie mit
jiingeren Kindern jedoch dieselben Ergeb-
nisse. Bei Kindern mit Down-Syndrom,
die nach der Entfernung der Mandeln und
der Polypen weiterhin eine obstruktive
Schlafapnoe haben, ist es notwendig, die
Zunge zu untersuchen, um festzustellen, ob
sie der Grund fiir die Apnoe ist. Diese Stu-
die zeigt jedoch, dass eher gepriift werden
sollte, ob nicht die Mundhohle vergroflert
werden sollte, anstatt die Zunge zu verklei-
nern.

Dieser Bericht erschien in Pediatric Radiology,
7.Aug.2008.

Die Studie wurde an dem Department of Radio-
logy, Cincinnati Children’s Hospital Medical Cen-
ter, Cincinnati, Ohio, USA durchgefiihrt.

Quelle: www.ds-health.com
Abstract of the month: September 2008

Zoliakie-Screening

Zoliakie-Screening bei asymptomatischen Kindern mit Down-
Syndrom: Kosteneffizienz bei der Prévention von Lymphomen

AUTOR: SWIKONSKI NL, KUHLENSCHMIDT HL, BULL MJ, CORKINS MR, DOWNS SM

KOMMENTAR: LEN LESHIN
UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

HINTERGRUND: Einige Studien demons-
trieren ein gehéuftes Auftreten von Zolia-
kie bei Menschen mit Down-Syndrom, was
einige Organisationen und Autoren veran-
lasst hat, bei Kindern mit Down-Syndrom
generell ein Screening auf Zoliakie durch-
zufiihren. Viele Kinder mit Down-Syndrom
sind jedoch asymptomatisch und die Lang-
zeitauswirkungen eines solchen Screenings
sind nicht bekannt. Eine Komplikation bei
Zoliakie, die in der Durchschnittsbevolke-
rung auftritt und die zum Tode fithren kann,
ist das Non-Hodgkin-Lymphom (NHL).

ZIELSETZUNG: Ziel dieser Studie mit
asymptomatischen Kindern mit Down-
Syndrom war (1) eine Berechnung der An-
zahl von zu screenenden Patienten zur Ver-
meidung jeglicher Fille von NHL und (2)
die Prasentation der Kosteneffizienzstudie
fiir das Screening.

METHODEN: Wir erstellten einen Ent-
scheidungsbaum mit  Wahrscheinlich-
keiten, die in der veroffentlichten Literatur
iber das Down-Syndrom sowie iiber die
Durchschnittsbevolkerung genannt wur-
den, wenn uns keine Down-Syndrom-spe-
zifischen Daten vorlagen. Zoliakie wurde
anhand der Serologie bestimmt und mit-
tels einer Darmbiopsie bestitigt. Mittels ei-
ner Sensitivitdtsanalyse wurden die Wahr-
scheinlichkeitsschatzungen geandert, die
sich auf die Kosten einer Lymphompréven-
tion auswirken.

ERGEBNISSE: In Anbetracht unserer Aus-
gangswerte dominiert die Nicht-Screening-
Variante. Screening kostet nicht nur mehr,
sondern ergibt auch weniger Jahre mit an-
gemessener Lebensqualitit. Eine Scree-
ningstrategie kostet mehr als 500000 Dollar
pro gewonnenem Lebensjahr. Das Scree-
ning aller asymptomatischen Kinder mit
Down-Syndrom auf Zoliakie kostet fast
finf Millionen Dollar, auch wenn damit nur
eine einzige Lymphom-Erkrankung verhin-
dert werden kann.

SCHLUSSFOLGERUNG: Diese Analysen
haben ergeben, dass ein Screening nicht kos-
teneffektiv ist. Weitere Daten werden beno-
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tigt, bevor Empfehlungen tiber ein Scree-
ning auf Zoliakie von asymptomatischen
Kindern mit Down-Syndrom ausgespro-
chen werden konnen.

KOMMENTAR von Les Leshin:

Zweck einer Screening-Untersuchung ist es,
den Patienten auf Anzeichen einer Krank-
heit hin zu untersuchen, die bei einer nor-
malen Korperuntersuchung nicht sofort er-
sichtlich ist. Ein gutes Screening sollte die
jeweilige Erkrankung bei mindestens 90 %
der erkrankten Patienten anzeigen und nicht
die Patienten ausdeuten, die diese Krank-
heit nicht haben. Ein Screening sollte leicht
durchzufiihren sein und nicht mehr als die
tatsdchlichen Untersuchungen kosten, die
diese Diagnose bestdtigen. Das Screening
sollte zum Ziel haben, Patienten mit dieser
Diagnose zu erkennen, die eine Behand-
lung bendtigen, um ein Fortschreiten der
Krankheit zu verhindern. In dieser Studie
betrachten wir die Kosten eines Screenings
auf Zoliakie.

Die Beobachtung, dass Zoliakie ohne
merkliche Symptome auftreten kann, ist re-
lativ neu und die Information, dass Kinder
mit Down-Syndrom anfilliger fiir das Auf-
treten von Zoliakie sind, ist ebenfalls neu.
Gegenwirtig gibt es keine gut entwickelte
Leitlinie fiir ein Screening von Kindern mit
Down-Syndrom auf Zoliakie. Um eine sol-
che Leitlinie zu erstellen, muss das Scree-
ning die Anforderungen erfiillen, die ich
oben genannt habe.

Die vorliegende Studie hat verschiedene
Variablen berticksichtigt. Ein Computer-
modell wurde erstellt, um festzustellen, ob
es sich lohnt, ein Screening fiir Kinder mit
Down-Syndrom anzubieten. Es wurde ge-
schlussfolgert, dass es sich nicht lohnt. Ich
konnte nun eine lange Diskussion dariiber
anfangen, wie die Forscher ihre Berech-
nungen erstellt haben. Der wichtigste Fak-
tor aber, den wir betrachten miissen, ist,
dass die ihrer Meinung nach einzig schwe-
re Komplikation von Zéliakie ein Darm-
lymphom ist, das eine relativ seltene Kom-
plikation ist, die normalerweise erst auftritt,
wenn der Patient mit einer unbehandelten
Zéliakie Ende 50 oder Anfang bis Mitte 60



Aus der
Wissenschaft

RegelmaBig berichtet der
Kinderarzt Len Leshin auf
seiner Webpage (www.ds-
health.com) Giber wissen-
schaftliche Studien und deren
Ergebnisse. AuBerdem
versieht er diese mit einem
Kommentar.

Hier mochten wir wieder ei-
nige aktuellere Studien vor-
stellen, die Dr. Leshin unter
,Kurzbericht des Monats”
auf seiner Webpage verof-
fentlicht hat.

ist. Da die Lebenserwartung von Menschen
mit Down-Syndrom von den Forschern be-
rechnet und mit 56 Jahren angegeben wur-
de, kann man leicht erkennen, dass ihre
Berechnungen ergeben haben, dass ein
Screening keinen Nutzen bringt.

Meine Bedenken als Kinderarzt sind,
dass wir die eigentlichen Komplikationen
einer unbehandelten Zéliakie bei Kindern
mit Down-Syndrom gegenwirtig nicht ab-
schitzen konnen, und dies wird in dieser
Studie nicht bedacht. Die Konsequenzen
aus dieser Studie werden jedoch sein, dass
der amerikanische Berufsverband der Kin-
derirzte, die American Academy of Pe-
diatrics, in ihren padiatrischen Leitlinien
»Health Supervision for Children with
Down-Syndrom®, bei Kindern mit Down-
Syndrom keine Empfehlung fiir ein Scree-
ning auf Zoliakie aussprechen wird.

Dieser Bericht erschien in dem Fachjournal Pedi-
atrics. 2006 Aug;118(2):594-602.

Die Studie wurde an dem Department of Pedi-
atrics, Indiana University, School of Medicine,
Indianapolis, Indiana, USA durchgefihrt.

Quelle: www.ds-health.com
Abstract of the month: July 2007
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Supplementierung mit Antioxidantien und
Folinsdure bei Kindern mit Down-Syndrom

AUTOR: ELLIS, JM ET AL.

KOMMENTAR: LEN LESHIN UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

ZIELSETZUNG: Es soll untersucht werden,
ob die Supplementierung mit Antioxidan-
tien, Folinsdure oder beidem die psycho-
motorische und die Sprachentwicklung bei
Kindern mit Down-Syndrom verbessert.

STUDIENDESIGN: Randomisierte, kon-
trollierte Studie mit 2x2-Versuchsplan.

STUDIENRAHMEN: Kinder aus Midlands,
dem Grofsraum London und dem Siidwes-
ten von England.

TEILNEHMER: 156 Babys mit Trisomie 21
in einem Alter von unter sieben Monaten.

INTERVENTION: Tigliche oral verab-
reichte Supplementierung mit Antioxidan-
tien (Selen 10 mg, Zink 5 mg, Vitamin A 0,9
mg, Vitamin E 100 mg und Vitamin C 50
mg), Folinsdure (0,1 mg), Antioxidantien
und Folinsdure kombiniert oder Placebo.

PRIMARE ZIELPARAMETER: Die Grif-
fiths-Entwicklungsskala (GES) und die ad-
aptierten MacArthur Communicative De-
velopment Inventories (CDI) 18 Monate
nach Beginn der Supplimentierung sowie
biochemische Marker in Blut und Urin im
Alter von zwolf Monaten.

ERGEBNISSE: Kinder, bei denen rando-
misiert eine Supplementierung mit Anti-
oxidantien vorgenommen wurde, erreichten
dhnliche Entwicklungsergebnisse wie die
Kinder aus der Gruppe ohne Antioxidan-
tien (mittlere Griffiths-Entwicklungsskala
57,3 v 56,1; adjustierte Durchschnittsdiffe-
renz 1,2 Punkte, 95 % Konfidenzintervall -
2,2 to 4,6). Der Vergleich von Kindern, die
randomisiert mit Folinsdure supplementiert
wurden oder keine Folinsdure einnahmen,
brachte ebenfalls keine nennenswerten Un-
terschiede bei der Griffiths-Entwicklungs-
skala (Durchschnitt 57,6 v 55,9; adjustierte
Durchschnittsdifferenz 1,7, -1,7 to 5,1). Es
waren keine Unterschiede zwischen beiden
Gruppen in Bezug auf die durchschnittliche
Zahl gesprochener oder gebirdeter Worter
ersichtlich: Bei der Gruppe der Antioxidan-
tien im Vergleich mit denen ohne Supple-
mentierung betrug der durchschnittliche
Anteil 0,85 (95 % Konfidenzintervall 0,6 bis

1,2) und bei Folinsdure im Vergleich ohne
betrug er 1,24 (0,87 bis 1,77). In Bezug auf
diebiochemischen Ergebnisse wurden eben-
falls keine nennenswerten Unterschiede
zwischen beiden Gruppen festgestellt. Die
Adjustierung auf Grund konfundierender
Variablen dnderte die Ergebnisse kaum.

SCHLUSSFOLGERUNG: Aus dieser Studie
ergeben sich keine Belege, die eine Supple-
mentierung mit Antioxidantien oder Folin-
saure bei Kindern mit Down-Syndrom not-
wendig erscheinen lassen.

KOMMENTAR von Les Leshin:

Fir Hintergrundinformationen oder wa-
rum dies ein wichtiges Thema ist, méchte
ich auf meine Seite tiber Vitamine verwei-
sen  (http://www.ds-health.com/vitamin.
htm). Seit einigen Jahrzehnten werden viele
verschiedene Nahrungserganzungen fiir
Kinder mit Down-Syndrom angepriesen,
die damit werben, dass sie die Gesundheit
im Allgemeinen verbessern, die Infektan-
falligkeit reduzieren, die kognitiven Fihig-
keiten verbessern und sogar die dufSerlichen
Merkmale, vor allem im Gesicht, ,,normali-
sieren konnen. Bis heute haben nur Studi-
en mit Selen und Zink positive Ergebnisse
gezeigt. In diesen Studien haben beide Spu-
renelemente zu einem stabileren Immun-
system und einer verbesserten Schilddrii-
senfunktion beigetragen.

Seit Jahren ist bekannt, dass die oxida-
tive Aktivitdt in den Zellen von Kindern
mit Down-Syndrom erhoht ist. Die Aus-
wirkungen dieser erhohten oxidativen Ak-
tivitdt sind nicht vollstindig bekannt. Stu-
dien, die mit Zellen auflerhalb des Korpers
durchgefiihrt wurden, haben ergeben, dass
dies zu einem vorzeitigen Altern und einem
fritheren Absterben von Gehirnzellen fiihrt.
Vielen Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom wurde gesagt, dass die Gabe von An-
tioxidantien wie Vitamin E und Selen vor
oxidativen Schidden schiitzen sowie einer
weiteren Entwicklungsverzogerung und
auch Alzheimer vorbeugen kann.

Biochemische Studien bei Menschen
mit Down-Syndrom haben Veranderungen
in den zelluldren Enzymen gezeigt, die die
Zellen eventuell daran hindern, das Fo-
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lat einwandfrei zu verarbeiten, sodass ein
»funktioneller Folatmangel anstelle eines
durch Erndhrung bedingten Folatmangels
entsteht. Eltern wird ebenfalls hiufig gesagt,
dass eine Folatsupplementierung Entwick-
lungsverzogerungen entgegenwirken und
das Leukdmierisiko senken kann.

Die vorliegende Studie ergab, dass der
Einsatz dieser bestimmten Supplementie-
rungen keinerlei Auswirkungen hat. Ich
erwarte nicht, dass die Ergebnisse dieser
Studie zu irgendwelchen Verhaltensidnde-
rungen fithren, zumal die Beflirworter sol-
cher Supplementierungen sofort entgeg-
net haben, dass die Zusammensetzungen
in der vorliegenden Studie nicht den Zu-
sammensetzungen entsprechen, die sie ein-
setzen (in den USA werden fiir Kinder mit
Down-Syndrom gegenwirtig hauptsichlich
drei Nahrungsergdnzungspriaparate ange-
priesen).

Ich wire sehr tberrascht, wenn weitere
Studien iiber verschiedene Nahrungsergin-
zungen durchgefiihrt wiirden. Die bis zum
heutigen Tage abgeschlossenen Studien ha-
ben kaum Hinweise erbracht, die die Auf-
wendung von Mitteln fiir weitere Studien
rechtfertigen wiirden. Allerdings erfahren
wir zunehmend mehr {ber bestimmte
Gene auf dem 21. Chromosom. Vielleicht
werden sich zukiinftige Studien mit einem
oder zwei bestimmten Néhrstoffen befassen
und auf bestimmte klinische Ergebnisse ab-
zielen, ahnlich dem Teil iiber Folinsaure in
der obigen Studie.

Dieser Bericht erschien im British Medical Journal,
22. Februar 2008.

Diese Studie wurde an dem Centre for Evidence-
based Child Health, Centre for Paediatric Epide-
miology and Biostatistics, UCL Institute of Child
Health, London durchgefiihrt.

Quelle: www.ds-health.com
Abstract of the month: March 2008

Der Einsatz von Ginkgo, Fluoxetin (Prozac)
und Focalin als,,Behandlung” beim Down-
Syndrom UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Eine Kombination von Medikamenten, die bei Depressionen und
Aufmerksambkeitsstérungen empfohlen werden, wird von der
Changing Minds Foundation als ,,Behandlung” beim Down-Syn-
drom angepriesen. In einem Statement bezieht ein Gruppe von
medizinischen Fachkrdften, Wissenschaftlern und Elternorgani-
sationen, die sich flir Menschen mit Down-Syndrom einsetzen,
Stellung und warnt vor dieser propagierten ,,Behandlung”.

Einleitung

Wir sind eine Gruppe von medizinischen
Fachkraften, Wissenschaftlern und Eltern-
organisationen, die sich fiir Menschen mit
Down-Syndrom einsetzen. Wir mochten
betroffenen Familien Informationen iiber
diese propagierte ,,Behandlung“ des Down-
Syndroms zukommen lassen. Uns ist na-
tiirlich bewusst, dass alle Eltern das Leben
ihrer Kinder mit Down-Syndrom positiv
beeinflussen und verbessern méchten und
deshalb an allen Behandlungen, Therapien
und moglichen Interventionen interessiert
sind, die dabei helfen konnen. Wir respek-
tieren diese Wiinsche. Allerdings haben wir
auch Bedenken, weil diese ,,Behandlungen®
eventuell gefahrlich sind.

Wir alle wissen, welche Fortschritte in
der Gedachtnis- und Kognitionsforschung
bei Tiermodellen mit dem Down-Syndrom
erzielt wurden, und setzen grofle Hoff-
nungen darauf, dass diese Studien neue
Wege aufzeigen werden und eine Verbes-
serung der Lebensqualitit und der Lebens-
umstinde von Menschen mit Down-Syn-
drom mit sich bringen.

Arzte und Biomediziner untersuchen
mogliche intervenierende Behandlungen
im Hinblick auf ihre Sicherheit und Wirk-
sambkeit bei den Patienten. Wie wir im wei-
teren Text beschreiben, haben die von der
Changing Minds Foundation empfohlenen
»Behandlungen® keine der durchgefiihrten
Untersuchungen bestanden: Es gibt kei-
ne Informationen dartiber, ob diese Pripa-
rate fir Kinder und insbesondere fiir klei-
ne Kinder unbedenklich sind. Des Weiteren
gibt es keine Belege fiir den therapeutischen
Nutzen dieser Priparate und die diesbeziig-
lich aufgestellten Behauptungen.

Thre Kinder sind uns wichtig, deshalb
bitten wir die betroffenen Familien ein-
dringlich, diese Informationen zu beriick-
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sichtigen, wenn Sie sich mit dieser ,Be-
handlung® befassen.

Das Behandlungsprotokoll

Eine Organisation, die sich Changing
Minds Foundation nennt, propagiert eine
»neue Behandlung beim Down-SyndromS,
die Ergebnisse zeigt, die ,,das Leben veran-
dern werden®. Diese ,Behandlung® enthilt
regelmiflige Gaben von Fluoxetin (Pro-
zac), Dexmethylphenidat (Focalin XR) und
Ginkgo biloba, Phosphatidylcholin, ,,Body
Bio Balance Oil“ und Folinsdure. Einigen
dieser Substanzen werden mogliche ge-
sundheitsgefaihrdende ~ Nebenwirkungen
zugeschrieben. Einige dieser Nebenwir-
kungen konnen vor allem bei Menschen
mit Down-Syndrom und bei jiingeren Kin-
dern bedenklich sein.

Fluoxetin (Prozac) wird normalerwei-
se in der Behandlung von Depressionen,
Zwangsstorungen, Bulimia nervosa und
Panikstorungen eingesetzt. Mit Dexmethyl-
phenidat (Focalin XR) werden in der Regel
Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitits-
storungen (ADHS) behandelt. Der Ein-
satz dieser Medikamente sollte von einem
entsprechend qualifizierten Mediziner in-
itiiert und iiberwacht werden und auf die
jeweiligen Indikationen und Therapien be-
schrankt bleiben, fiir die sie von den ent-
sprechenden Arzneimittelbehérden zuge-
lassen wurden.

Belege fiir Wirksamkeit und
Unbedenklichkeit

Es gibt keine wissenschaftlichen Belege, die
den Einsatz dieses Behandlungsprotokolls
in jeglicher Form bei Menschen mit Down-
Syndrom jeglichen Alters zur Verbesserung
ihrer geistigen Leistungsfihigkeit und wei-
terer kognitiver Fahigkeiten unterstiitzen
wiirden. Zudem gibt es keine Belege fiir die



Unbedenklichkeit dieses Protokolls bei re-
gelmafiger Gabe.

Die wenigen Studien, die den Nutzen
dieses Behandlungsprotokolls belegen sol-
len, sind Studien, die an Mausen durchge-
fithrt wurden. Diese Méuse wurden speziell
so geziichtet, dass sie eine zusitzliche Ko-
pie einiger Gene haben, die mit Genen ver-
gleichbar sind, die bei Menschen auf dem
21. Chromosom liegen. Diese Studien kon-
nen ein Hinweis darauf sein, dass diese Pri-
parate bei Menschen mit Down-Syndrom
Auswirkungen auf die Gedachtnisleistung
und die Lernfihigkeit haben. Allerdings
reichen Studien, die nur mit Mausen durch-
gefithrt werden, nicht aus, um den Einsatz
dieses (oder jedes anderen) Medikamen-
tenprotokolls bei Kindern oder Erwachse-
nen mit Down-Syndrom zu rechtfertigen.

Die Promotionsvideos der Chan-
ging Minds Foundation belegen die Be-
hauptungen tber den Nutzen dieses Be-
handlungsprotokolls nicht. Zwar werden
Menschen gezeigt, die im Alltag sehr gut
zurechtkommen, aber keine dieser Per-
sonen zeigt Funktionsfihigkeiten, die die
sehr unterschiedlichen Fertigkeiten von an-
deren Menschen mit Down-Syndrom iiber-
steigen. Die angegebenen Verdnderungen,
die auf Grund der ,Behandlung® eingetre-
ten sein sollen, konnen die Folge von vie-
len verschiedenen Faktoren sein. Nur eine
randomisierte kontrollierte Studie kann die
Wirkung einer Behandlung klar belegen.

Wissenschaftliche Fortschritte
In den letzten 30 Jahren hat die wissen-
schaftliche Forschung sehr zu einem bes-
seren Verstindnis des Down-Syndroms
beigetragen. Dies hat dazu gefithrt, dass
Menschen mit Down-Syndrom Zugang zu
einer verbesserten medizinischen Versor-
gung und besseren Ausbildungsméglich-
keiten haben. Viele Wissenschaftler und
Organisationen arbeiten weiterhin daran,
mehr Wissen und Verstdndnis im Hinblick
auf das Down-Syndrom zu gewinnen, um
so die Lebensqualitit von Menschen mit
Down-Syndrom positiv zu beeinflussen.
Auch wenn die Geschwindigkeit, mit der
neue Fortschritte erreicht werden, oft lang-
sam erscheint und zu Frustrationen fithren
kann, kénnen doch nur sorgsam durchge-
fithrte Forschungsprojekte und streng kon-
trollierte Studien die notwendigen Belege
erbringen, die zeigen, ob eine Behandlung
wirksam und unbedenklich ist.

Ginkgo

Obwohl Bilobalid, einer der Inhaltsstoffe
von Ginkgo Biloba, nachgewiesenerwei-
se als GABA-Antagonist fungiert, wurde

die Aktivitat bisher jedoch nur in isolierten
Zellen getestet und auch nur bei einem Sub-
typ eines GABA-Rezeptors. Es wurden bis-
her keine kontrollierten Studien bei Tier
oder Mensch durchgefiihrt, um sichere Do-
sierschemata zu ermitteln oder den propa-
gierten Nutzen zu belegen.

Fluoxetin (Prozac-Generikum)

Die Wirkweise von Fluoxetin auf das Wachs-
tum neuer Nervenzellen, das in einem
Teil des Gehirns von Ts65Dn-Miusen be-
obachtet wurde, konnte beim Menschen
nicht reproduziert werden. Veroffentlich-
te Fallstudien deuten an, dass wahrend der
Schwangerschaft eingenommene Arznei-
mittel wie Prozac dem Ungeborenen scha-
den koénnen. Die moglichen Auswirkungen
auf das sich noch entwickelnde Gehirn von
Babys und jungen Kindern sind unbekannt.
Eine allgemeine oder unkontrollierte Stei-
gerung des Nervenzellwachstums ist nicht
unbedingt positiv zu sehen, vor allem nicht,
wenn dies {iber einen lingeren Zeitraum
geschieht.

Dexmethylphenidat (Focalin XR)

Der Einsatz dieses
sollte bei Kindern mit Herzfehlern sorgfal-

Stimulanzpriparats

tig abgewogen werden. Hierzu zahlen etwa
die Hilfte aller Kinder mit Down-Syndrom.
Auch hier wird die Gabe solcher Priparate
bei Babys und Kleinkindern nicht empfoh-
len.

Folinsdure

Die Supplementierung mit Folinsdure hat
bei Kleinkindern und Kindern mit Down-
Syndrom bisher keine signifikante Wirkung
im Hinblick auf deren Entwicklung gezeigt.

Verwendung auB8erhalb der
zu gelassenen Indikation (Off Label Use)

Familien und medizinische Fachkrifte miis-
sen sich dessen bewusst sein, dass der Ein-
satz dieses Behandlungsprotokolls zum jet-
zigen Zeitpunkt rein experimentell erfolgt,
ohne dass es Belege durch eine kontrollierte
Studie gibt. Das Uberwachen des Patienten
auf Nebenwirkungen durch die Préparate
muss durch den verordnenden Arzt erfol-
gen, wobei es damit allerdings keine Stelle
gibt, die diese Informationen sammelt, um
auftretende Risiken zu dokumentieren. Das
bedeutet auch, dass positive Auswirkungen
nicht auf glaubwiirdige Weise dokumen-
tiert werden konnen, sodass diese Informa-
tionen medizinischen Fachkriften nicht zur
Verfiigung stehen, die eventuell den Nutzen
dieser Behandlungen abwiégen.
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Es gibt gegenwirtig keine Belege fiir die
Wirksamkeit dieser Behandlung bei Men-
schen mit Down-Syndrom, wohl aber beste-
hen hier bedeutende Gesundheitsrisiken.

Weitere Informationen zu den verschiedenen
Wirkstoffen sowie die Namen der Wissenschaftler
und Organisationen, die dieses Statement unter-
stlitzen, finden Sie unter: www.ds-infocenter.de.

Englische Version des Statements: http://www.
down.syndrome.org/statements/2106
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Internationales Symposium o 0

L e T e E

zur Frihforderung .cu .

Zum siebten Mal wurde auf der Insel Mallorca von dem dortigen
Down-Syndrom-Verein ASNIMO ein internationales Symposium
organisiert. Wieder ist es Prof. Juan Perera, dem Vorsitzenden
dieses Vereins, gelungen, eine Anzahl Spezialisten aus der DS-
Fachwelt nach Palma zu holen, um vor etwa 300 Teilnehmern (iber
neue Forschungsergebnisse und Erfahrungen in der Arbeit mit
Menschen mit Down-Syndrom zu berichten.

D as Thema der Konferenz war dieses Mal
die Frithférderung (Early Intervention)
bei Kindern mit Down-Syndrom und ande-
ren Entwicklungsstorungen.

Vormittags gab es Vortridge von Wis-
senschaftlern aus verschiedenen Lindern
der Welt, die jeweils ins Englische oder
Spanische simultan iibersetzt wurden. Die
Workshops am Nachmittag wurden nur
in spanischer Sprache abgehalten und be-
schiftigten sich eher mit den mehr prak-
tischen Seiten der Frithférderung.

Obwohl ich natiirlich schon viele sol-
cher Kongresse besucht und iiber die Jah-
re schon einiges gehort und gelernt habe,
gibt es doch jedes Mal wieder neue, interes-
sante Themen oder man kann sein Wissen
vertiefen.

Frithforderung: Nichts fiir Anfanger!
Der Gastgeber und Organisator des Kon-
gresses, Prof. Juan Perera, hielt das einfiih-
rende Referat. Eines der Ziele der Konfe-
renz, so erkldrte er, ist es, auf die Bedeutung
eines interdisziplindren Ansatzes der Frith-
forderung hinzuweisen, und der umfasst al-
les, von der theoretischen und molekularen
Genetik iiber die Neurowissenschaften, ein
forderndes Umfeld, die Beitrdge der Me-
dizin und Pharmakologie, der Psychologie
und Padagogik bis hin zu der Rolle, die Fa-
milien und Erzieher spielen.

Der Kongress sollte aufzeigen, wie gene-
tische Therapien und frithe neurologische
und verhaltensbezogene Intervention zu-
sammengefithrt werden konnen. Prof. Pe-
rera betonte weiter, dass Frithférderung

unbedingt schon in den ersten Lebenswo-
chen anfangen sollte, dass Qualitétskontrol-
le stattfinden muss und dass Frithférderung
nichts fiir Anfinger ist, in diesem Bereich
diirfen nur erfahrene Therapeuten und Er-
zieher arbeiten!

Molekulare und Gentherapie
Selbstverstandlich gab es verschiedene Bei-
trage zu molekularen Therapien und Gen-
therapie, wobei hier in erster Linie iiber
die Laboruntersuchungen mit sogenannten
Mausmodellen berichtet wird. Diese The-
men sind heute Bestandteil jeder Down-
Syndrom-Konferenz. Auffallend fiir mich
war, dass heute niemand mehr aus Protest
gegen diese Thematik den Saal verldsst, wie
ich das vor einigen Jahren noch erlebt habe.
Damals waren viele Eltern geschockt oder
verwundert, dass man, um mit ihren Kin-
dern zu arbeiten, zuerst Forschung mit ge-
ziichteten Mdusen betreiben musste. Heute
werden die Zusammenhinge besser ver-
standen und man bringt mehr Verstindnis
fiir diese Vorgehensweise in der Gentechnik
auf. Wenn jetzt jemand den Saal verldsst, ist
das einfach aus Desinteresse oder weil das
Thema sehr kompliziert und fiir die meis-
ten realitdtsfern ist.

Ein Spezialist in diesem Bereich, der in
Palma seine Studien erliuterte, war Prof.
Jean Delabar von der Universitit Paris Di-
derot. Bei Prof. Adam Golabek vom New
Yorker Institut for Basic Research in Deve-
lopment Disabilities ging es um die ,,Plasti-
zitdt des Gehirns und Umwelteinfliisse bei
Ts65Dn Mausen®. Prof. David Patterson,
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Direktor des Eleanor Roosevelts Instituts,
Universitat in Denver, USA referierte tiber
»Die Entwicklung des Gehirns und Stoff-
wechsel .

Sprachentwicklung

Immer interessant sind die Vortrdge von
Prof. Jean Rondal, dem belgischen Sprach-
wissenschaftler, der jetzt in Italien an der
Universitét in Venedig lehrt. Seit vielen Jah-
ren beschiftigt er sich mit der Sprachent-
wicklung von Menschen mit Down-Syn-
drom und anderen genetischen Syndromen.
Seinen Beitrag haben wir iibersetzt und Sie
finden ihn in dieser Ausgabe von Leben mit
Down-Syndrom (Seite 36).

Eine Referentin, der man immer wie-
der gerne zuhort, ist Prof. Sue Buckley von
der Down-Syndrom Educational Trust in
Portsmouth, UK. Von Sue Buckley waren
schon haufig Beitridge in dieser Zeitschrift
zu lesen. In Palma handelte ihr Beitrag vom
frithen Lesenlernen als Unterstiitzungsme-
thode bei der Sprachentwicklung. Die Me-
thode ist seit vielen Jahren bekannt und
wird weltweit erfolgreich eingesetzt (schon
1987 profitierte meine eigene Tochter von
dieser Methode!) Lesen lernen, um spre-
chen zu lernen, sollte Teil der Frithforde-
rung bei jedem Kind mit Down-Syndrom
sein! Sue zeigte verschiedene Filme, um
den Kongressteilnehmern die Vorgehens-
weise nahezubringen. Es ist jedes Mal wie-
der faszinierend zu sehen, wie schon Drei-
jahrige erste geschriebene Worter wieder
erkennen/lesen konnen. Einigen Kindern
mit Down-Syndrom féllt das Lesen leicht



und sie lernen sehr schnell Worter und Sét-
ze, andere lernen langsamer und mit we-
niger Begeisterung. Trotzdem konnen alle
Kinder von Leseaktivitdten profitieren, da-
mit ihr Sprachverstdndnis und ihr Sprach-
gebrauch weiterentwickelt werden - auch
wenn sie vielleicht keine so kompetenten
Leser werden.

Medizinisches

Prof. Alberto Rasore aus Genua gab eine
Ubersicht iiber die medizinischen Aspekte
bei Menschen mit Down-Syndrom, hier
speziell iiber Besonderheiten im Kindesal-
ter. Er ging u.a. ein auf das gehdufte Auftre-
ten von Zoliakie und betonte, wie wichtig es
ist, diese Diagnose frithestmoglich zu stel-
len.

Interessant war der Vortrag von Prof. G.
Dembour von der kinderkardiologischen
Abteilung der Universitit St. Luc in Briissel.
Er berichtete tiber die verschiedenen ange-
borenen Herzfehler, heutige Operationsme-
thoden, Uberlebenschancen und Lebens-
qualitdt nach der Operation.

Insgesamt ist auf diesem Gebiet erstaun-
lich viel passiert. Nicht nur, dass es immer
bessere Methoden gibt auch beziiglich der
Einstellung Kindern mit Down-Syndrom
gegeniiber. Noch in den 80er Jahren war es
durchaus nicht selbstverstandlich, dass man
diese Kinder am Herzen operierte, weil es
,,sich nicht lohnte“! Heute werden alle Kin-
der, die eine Operation brauchen, behandelt
wie alle anderen und die Ergebnisse sind
sehr positiv. Die Sterberate bei oder nach
einer OP ist sehr niedrig. Die vielen erfolg-
reichen OPs sind ermutigend.

Insgesamt sind die Perspektiven fiir Kin-
der mit Down-Syndrom und einem an-
geborenen Herzfehler sehr gut. Aber die
Methoden kénnen immer noch weiter ver-
bessert werden und auch mit der Tatsache,
dass in einigen Fallen ein zweites Mal ope-
riert werden muss, darf man sich nicht zu-
friedengeben.

Interessant, aber noch ungeklart wes-
halb, ist, dass die Ergebnisse einer Herz-
OP bei Kindern mit Down-Syndrom besser
ausfallen als bei anderen Kindern.

Friihforderung: Die Rolle der Eltern

Gerald Mahoney, von der Case Western Re-
serve University in Cleveland, USA sprach
iber die Rolle der Eltern bei der Friihfor-
derung. Und das ist fiirwahr ein wichtiges
Thema. Er warnte davor, die Rolle der The-
rapeuten zu iiberschitzen und die der El-
tern zu unterschétzen. Dies passt zu einer
Tendenz, die auch wir in Deutschland fest-
stellen: Eltern sind der Meinung, dass es
geniigt, wenn man mit seinem Kind zwei,

drei, eventuell sogar vier Mal wochentlich
eine Therapeutin besucht (Frihforderung,
Physiotherapie, Logopadie, Ergotherapie
etc.). Je mehr Therapeuten desto besser,
dann braucht man zu Hause nichts mehr
oder nicht mehr viel zu tun ... So funktio-
niert das aber leider nicht. Das machte Ma-
honey mit einer Grafik mehr als deutlich.

Die Méglichkeiten der Eltern, das Lernverhal-
ten ihrer Kinder zu beeinflussen, sind mehr als
12 Mal groBer als die der von Friihférderung
und Therapie zusammengenommen.
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Wenn also klar ist, dass Eltern die wich-
tigste Rolle bei der Forderung ihrer Kinder
spielen, ist es natiirlich interessant zu wis-
sen, wie die Forderung zu Hause auszu-
sehen hat. Und da gehen die Meinungen
durchaus auseinander. Mahoney ist ein gro-
Ber Verfechter eines pddagogischen An-
satzes, der sich Responsiveness Teaching
nennt. (In der ndichsten Ausgabe von Leben
mit Down-Syndrom werden wir diese Me-
thode vorstellen.)

Er hat durch Studien bewiesen, dass Kin-
der von Miittern, die zu viel stimulieren, die
zu viele Anweisungen geben, die gezielt Fi-
higkeiten trainieren, dass eben diese Kin-
der sich nicht so gut entwickeln wie Kin-
der, deren Miitter sensibel eingehen auf das,
was ihre Kinder gerade interessiert, die sich
mit dem Kind auf ,,gleiche Ebene® begeben,
dem Kind folgen. Also Miitter, die nicht so
direktiv sind, haben mehr Erfolg.

Meiner Meinung nach ldsst sich das aber
kombinieren. Eltern, meistens sind es die
Miitter, konnen sensibel auf das Verhal-
ten und auf die momentanen Interessen
des Kindes eingehen und gleichzeitig ge-
zielt und geplant Fahigkeiten und Lernziele
anstreben. Dem Kind vorgeben, was als
Nichstes von ihm verlangt wird, und da-
ran gezielt zu arbeiten, kann durchaus auch

Leben mit Down-Syndrom Nr. 60
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sensibel passieren!

Insgesamt wurde - auch in einem zwei-
ten Vortrag zur Frithférderung von Prof.
Donna Spiker — immer wieder betont, wie
wichtig die Rolle der Eltern ist. Die Erzie-
hung, die Forderung der Kinder darf und
kann nicht an Therapeuten abgegeben wer-
den, diese haben héchstens eine beratende
Rolle. Prof. Spiker ist seit vielen Jahren Lei-
terin eines Frihforderungszentrums. Sie
gab eine Ubersicht, wie die Frithforderung
sich in den letzten 50 Jahren entwickelt hat.

Weitere Vortrage beschiftigten sich
mit der motorischen Entwicklung (Daniel
Weeks, Kanada), der Entwicklung von ko-
gnitiven Fihigkeiten und Gedachtnis (Prof.
Vicari, Italien), pharmakologischen Aspek-
ten (Prof. Florez, Spanien) und der Evalu-
ierung frither Entwicklung und Forderung
(Prof. J. Burack, Israel).

Rahmenprogramm:

Empfang im Rathaus von Palma

Zum Rahmenprogramm des Symposiums
hatten sich Juan Perera und seine Crew
selbstverstandlich auch etwas einfallen las-
sen. Sie organisierten u.a. einen offiziellen
Empfang im schonen historischen Rathaus
von Palma. Dort wurden die Géste begriif3t
von der jungen Oberbiirgermeisterin der
Stadt, die in einer Ansprache iiber die Si-
tuation der Menschen mit Behinderung in
Palma berichtete und iiber ihr personliches
Anliegen, sich fiir eine bessere Lebensquali-
tat fiir diese Menschen einzusetzen. Danach
lud sie alle zu einem Sektempfang ein.<

| Januar 2009 15



9 AUSLAND

DS-Babyboom im polnischen Wroclav
Wo sollen denn all diese Kinder hin? rexr. comn racoes

In den letzten beiden Jahren sind in der Stadt Wroclav (Breslau) in Polen aulSergewéhnlich
viele Babys mit Down-Syndrom geboren worden. Sofort taucht die Frage auf, wodurch dies
verursacht sein kann; eine Frage, die sich — wenn tiberhaupt — nicht so leicht beantworten
ldsst. Vorrangig ist es jetzt, den Familien zu helfen, die medizinische Versorgung und das
Therapieangebot flir Kinder mit Down-Syndrom zu erweitern und sich Gedanken zu machen,
wie fir all diese Kinder Pldtze in Kindergdrten und Schulen geschaffen werden kénnen.

Babyboom in Wroclav/Breslau

Im Oktober 2008 reiste eine Delegation mit
Fachleuten aus Deutschland nach Breslau
zum ersten grofen polnischen Down-Syn-
drom-Kongress. Anlass zu dieser Veranstal-
tung, die von tiber 300 Fachleuten und El-
tern besucht wurde, war die Tatsache, dass
in den letzten drei Jahren in Breslau und
Umgebung eine grofle Anzahl Babys mit
Down-Syndrom geboren wurde. Obwohl
noch immer keine exakten Daten vorliegen,
wird geschitzt, dass 2006 diese Zahl etwa
das Zehnfache war von dem, was man nor-
malerweise erwarten kann. Auch im Jahr
2008 gab es deutlich mehr DS-Geburten als
tiblich in Relation zu den allgemeinen Ge-
burtszahlen.

Da in Polen die Akzeptanz Menschen
mit Behinderung gegeniiber immer noch
sehr problematisch ist und medizinische so-
wie therapeutische Hilfen nur wenigen zur
Verfiigung stehen, ist es kein Wunder, dass
die vielen oft noch sehr jungen Eltern mit
der Situation tberfordert sind. Trotzdem
haben engagierte Eltern sehr bald in Bres-
lau eine Elternorganisation gegriindet, mit
Jaroslaw Pieniak, Vater des ,ersten Kindes
in dieser Babywelle®, und der Physiothera-
peutin Teresa Kaczan als Initiatoren.

Ausstellung am Welt-Down-Syndrom-Tag
Schon beim Welt-Down-Syndrom-Tag
2008 trat der neue Verein an die Offentlich-
keit — wohl das erste Mal, dass so etwas in
Polen geschah - eine Ausstellung mit Grof3-
aufnahmen ihrer Kinder wurde an diesem
Tag im Zentrum Breslaus gezeigt. Was fiir
uns in Deutschland doch relativ blich ge-
worden ist, sich mit dem Thema Down-
Syndrom 6ffentlich zu préasentieren, war fiir
die Breslauer Eltern ein grofler Schritt weg
aus der Isolation.

Kongress

Die zweite grofie Aktion — nachdem es
schon zwei kleinere Seminare gegeben hat
- war nun der Kongress am 17. und 18. Ok-
tober. Am ersten Tag présentierten pol-
nische Fachleute ihre Themen, hauptsach-
lich im medizinischen und therapeutischen
Bereich. Uns als deutsche Teilnehmer des
Kongresses fiel auf, dass der polnische An-
satz noch immer sehr defizitorientiert ist,
dass wenig tiber das ganz normale Alltags-
leben erzahlt wird und Down-Syndrom
doch eher als schweres Schicksal dargestellt
wurde. An diesem ersten Kongresstag nah-
men hauptséchlich Fachleute teil, die Eltern
waren in der Minderzahl.
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Der,deutsche” Tag

Am zweiten Tag — der ,,deutsche” Tag, wie
die Organisatoren es nannten — kamen sehr
viele Eltern, aber auch hier war das Interes-
se der Fachleute grof3.

Als erster Redner sprach Dr. Matthias
Gelb. In einer sehr gut strukturierten Pra-
sentation ging er auf verschiedene medizi-
nische Themen ein, insbesondere auf den
Stoftwechsel bei Menschen mit Down-Syn-
drom. Er erklirte Zusammenhinge zwi-
schen Erndhrung und ,typischen“ Down-
Syndrom-Problemen, wie u.a. Adipositas
oder Zoliakie. Vor allem wies er auf die Be-
deutung von Bewegung hin und zeigte auf,
welch wichtige Rolle Sport und Bewegung
fir ein gesundes Leben spielen! Obwohl
das Thema Nahrungserginzung auch zur
Sprache kam - ein Thema, das bei den pol-
nischen Eltern sehr wichtig zu sein scheint
—, stellte er deutlich klar, dass dies nur eine
zusitzliche Mafinahme am Rande sein
kann, dass es jedoch viel wichtiger ist, die
Kinder verniinftig zu erndhren, sich zu be-
wegen und Sport zu treiben! Ratschlége, die
nicht immer gern gehort werden! Er warnte
eindringlich vor dem Kauf von Nahrungs-
erganzungsprodukten via Internet ohne
jegliche drztliche Kontrolle.



Ich selbst war eingeladen, um zum The-
ma ,,Die ersten fiinf Jahre“ zu sprechen, ei-
nerseits iber die verschiedenen Aspekte der
frithen Forderung, andererseits tiber soziale
Aspekte, wie die Verarbeitung der Diagno-
se Down-Syndrom, was es fiir die Familie
bedeutet, ein Kind mit Down-Syndrom zu
haben, und wie Férderung im Familienall-
tag eingebaut werden kann. Fiir polnische
Eltern ist es wichtig zu wissen, dass die Fa-
milie die wichtigste Rolle bei der Forde-
rung der Kinder spielt und dass man auch
in anderen Lindern diese Aufgabe nicht
den Therapeuten zuschieben kann. Auch
wenn es an Therapeuten mangelt, bedeutet
dies nicht, dass iiberhaupt keine Férderung
stattfinden kann.

Prof. Etta Wilkens Referat handelte vom
schulischen Lernen und der schulischen In-
tegration, auch dies ein Thema, das in Polen
noch ziemliches Neuland ist. Anhand vieler
Beispiele zeigte Frau Wilken, wie man das
Lesen, Schreiben und Rechnen bei Schul-
kindern férdern kann und welche Rahmen-
bedingungen zu beachten sind, damit die
Integration auch gelingt.

Prof. Udo Wilken referierte iiber Pu-
bertit, Sexualitit, den Ubergang vom Tee-
nager- ins Erwachsenenleben, {iber Arbeit
und Wohnen. Auch hier gab es von der Sei-
te der Eltern sehr viel Interesse, sind dies

.........................................................................................................................

EUROPEAN
DOWMN SYMNDROME
ASS0CIATION

Treffen von DSI und EDSA

Das Symposium in Palma de Mallorca bot
den Mitgliedern der beiden internationalen
DS-Vereine die Gelegenheit zu einem Treffen.
DSI beschiftigte sich in ihrer Vorstandssit-
zung hauptsichlich mit organisatorischen
Themen beziiglich des Welt-Down-Syn-
drom-Kongresses, der im August 2009 in
Dublin, Irland stattfindet.

EDSA organisierte ihre Jahresversamm-
lung in Palma. 19 Personen, die DS-Ver-
eine aus 15 europdischen Landern vertra-
ten, waren anwesend. (Zurzeit hat EDSA 40
Mitgliedsvereine aus insgesamt 26 europi-
ischen Landern.) Zwei weitere DS-Vereine,
die sich um die Mitgliedschaft beworben
hatten, wurden in Palma offiziell aufgenom-
men: das Norske DS Nettverk und der Ver-
ein Razem aus Wroclav, Polen.

Jaroslaw Pieniak, mit seinem

Sohn Jan, mobilisiert in Wroclav
Eltern. Er informiert Behérden und
Lehrer und st6B8t dabei auf viel
Desinteresse und Unverstdndnis.

Neuer EDSA-Vorstand gewahlit

In diesem Jahr musste turnusgemaf} der
Vorstand neu gewiahlt werden, u.a. stand
Prof. Alberto Rasore als Prisident nicht
mehr zur Verfiigung. Der neue Vorstand
besteht aus elf Mitgliedern, ein sog. executi-
ve board: Cora Halder, Prisidentin, die bei-
den Vize-Prisidenten Frank Buckley und
Jacqueline London, Erik de Graaf, Gene-
ralsekretdr, Isidro Moyano, Schatzmeister
und die Vorstandsmitglieder: Anna Con-
tardi, Juan Perera, Pat Clarke, Liana Vizlan,
Branka Butorac, Cecilie Dupas (weitere In-
fos: www.ds-infocenter.de).

Die neue Prisidentin wies darauf hin,
wie wichtig es sei, in den néchsten Jahren
vor allem die Vereine in Siidd- und Osteu-
ropa zu unterstiitzen. Eine gut funktionie-
rende informative EDSA-Website sei ein
weiterer Programmpunkt sowie mehr Ko-
operation zwischen den einzelnen Lindern
vor allem durch gemeinsame EU-Projekte.
Ein anderes Anliegen ist es, junge, kompe-
tente Menschen mit Down-Syndrom so zu
schulen, dass sie in wichtigen Gremien wie
EDF (European Disability Forum) ihre In-
teressen selbst vertreten konnen.
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Bereiche, die in Polen bis jetzt kaum thema-
tisiert wurden.

Den ganzen Tag stand uns Dr. Boze-
na Dolyk als Ubersetzerin zur Verfiigung.
Sie war damit sicherlich diejenige mit dem
grofiten Arbeitspensum an diesem Tag!

Zukunftsgedanken

Ein Jahrgang von Kindern mit Down-Syn-
drom, der das Zehnfache der Normalzahl
iibersteigt, gibt zu denken. Gibt es eine Ur-
sache? Bis jetzt haben die polnischen Be-
horden kein Interesse gezeigt, diese doch
auflergewohnliche Situation zu untersu-
chen.

Abgesehen davon muss sich die Stadt
damit auseinandersetzen, wie diesen Fami-
lien geholfen werden kann, muss die medi-
zinische Versorgung sichergestellt werden,
miissen therapeutische Angebote geschaf-
fen werden. Irgendwann kommen die Kin-
der zeitgleich in die Kindergérten und spa-
ter in die Schule. In Breslau Stadt gibt es
bis jetzt neun Integrationsplitze in Regel-
kindergirten. Die Sonderschule in der Stadt
ist schon heute iiberfiillt, schulische Inte-
gration noch fast unbekannt.

Allmihlich - nachdem einige Eltern
hartndckig auf die Situation hinweisen -
dringt zu den Behoérden durch, was diese
Babywelle fiir die Stadt bedeutet.

Jubildum: 21 Jahre EDSA!

Und weil EDSA in November 1987 gegriin-
det wurde, konnte heuer das 21(!)-jahrige
Jubildum gefeiert werden.

Dazu hatte Prof. Jean Rondal eine klei-
ne Prisentation vorbereitet. Er, als einer der
Griinder von EDSA, rekonstruierte die An-
fange und berichtete, wie sich dieser Verein
tiber die Jahre entwickelt hat, welche guten
Kontakte zwischen verschiedenen Lindern,
Organisiationen, Wissenschaftlern aufge-
baut werden konnten, wie man sich gegen-
seitig inspiriere und in Projekten zusam-
menarbeite.

Prof. Juan Perera lud anlasslich des Jubi-
laums alle EDSA-Giste zu einem Gala-Din-
ner ein.

Néchstes EDSA-Treffen in Sarajevo
Anfang April 2009 organisiert der noch jun-
ge DS-Verein von Bosnien/Herzegowina in
Sarajevo mit Unterstiitzung von EDSA ei-
nen internationalen Kongress.
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Fiir die neue Broschiire ,Schwangerschaft und Down-
Syndrom - Erfahrungen und Perspektiven” wurden von
uns verschiedene Familien befragt. Wir bekamen sehr gut
durchdachte und einflihlsame Reaktionen, die teils in der
Broschdiire verarbeitet wurden.

Zwei Miitter beantworteten die Fragen so ausfiihrlich, dass
es schon eher einem Erfahrungsbericht gleichkam. Diese
Texte gekdirzt nur in die neue Broschiire aufzunehmen,
wdire schade. Das Thema interessiert bestimmt die Leser
der Zeitschrift, deshalb mdchten wir sie gern in Leben mit
Down-Syndrom veréffentlichen.

Folgende Fragen sollten beantwortet werden :

n Wie haben Sie wéhrend Ihrer Schwangerschaft erfah-
ren, dass lhr Kind das Down-Syndrom hat? An welche
Erfahrungen erinnern Sie sich? Was waren damals lhre
Gedanken?

n Denken Sie an den Moment zurlick, als lhnen die
Diagnose mitgeteilt wurde. Was hdtten Sie damals
gerne gewusst, das Sie jetzt wissen?

n Gibt es etwas, was Sie gerne anders gemacht hdtten, um
sich vorzubereiten?

n Was wiirden Sie werdenden Eltern raten, die gerade er-
fahren haben, dass ihr Kind das Down-Syndrom hat, um
sich besser auf ihr Kind vorzubereiten — in emotionaler,
organisatorischer und medizinischer Hinsicht?

n Welche Form der Unterstiitzung fanden Sie hilfreich?
Oder was wiire fiir Sie hilfreich gewesen?

n Haben Sie noch weitere Ratschldge flir werdende Eltern,
die ein Kind mit Down-Syndrom erwarten?
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Annika

TEXT: DANIELA SCHULZE

Prdnatale Untersuchungen und
die Diagnose Down-Syndrom!

Bevor ich vor acht Jahren schwanger wur-
de, setzten mein Mann und ich uns da-
mit auseinander, dass es keine Garantie fiir
das ,,perfekte” Kind gibt. In unseren Ge-
spriachen bezog ich deutlich Stellung, auch
ein eventuell behindertes Kind austragen
zu wollen. Dass ich dann tatséichlich ein be-
hindertes Kind bekommen wiirde, hitte ich
natiirlich nicht gedacht. Mein Mann konnte
sich meiner kompromisslosen Meinung da-
mals nicht anschlieflen und hoffte, er miisse
sich niemals konkret damit auseinanderset-
zen, doch es kam dann ja anders.

Das Angebot meines Frauenarztes,
eine routinemaflige Amniozentese wih-
rend meiner bislang vollig unauffillig ver-
laufenden Schwangerschaft durchzufiihren,
lehnte ich bewusst ab, da ich auch ein be-
hindertes Kind annehmen wiirde. Bei einer
Ultraschalluntersuchung in der 24. Schwan-
gerschaftswoche lag unsere Tochter dann so
glinstig, dass eindeutig ein Herzfehler er-
kannt werden konnte. Welcher genau dies
war und ob zusitzlich noch eine Behin-
derung vorlag, konnte uns der Frauenarzt
nicht sagen. Er schickte uns zur Prinataldi-
agnostik in die Universititsklinik. Der dor-
tige Arzt diagnostizierte anhand einer wei-
teren Ultraschalluntersuchung die genaue
Art des Herzfehlers (kompletter AV-Kanal)
und riet uns dann zu einer Amniozente-
se und Nabelschnurpunktierung, da dieser
Herzfehler hiufig mit einer Behinderung
verbunden sei. Zwei Tage spiter erfuhren
wir per Telefon die Diagnose Trisomie 21.

Das Gespréach mit dem Frauenarzt emp-
fand ich als sehr unangenehm. Natiirlich
ist es auch fiir einen Arzt eine schwierige
Aufgabe, werdenden Eltern sagen zu miis-
sen, dass ihr Kind einen Herzfehler hat und
eventuell auch noch behindert sein konnte.
Doch als vollig geschockte Eltern hitte ich
mir einen Gesprachspartner mit mehr Ein-
fithlungsvermogen gewiinscht. Unser Arzt
hingegen ,versteckte“ sich hinter seiner
professionellen Sachlichkeit und blieb im
Gesprich eher distanziert.

Sehr positiv anmerken mochte ich aber,
dass er sich sofort um einen schnellstmog-
lichen Termin in der Prénataldiagnostik
fiir uns bemiihte. Wahrend wir auf das Er-
gebnis seiner diesbeziiglichen Telefonate
warteten, wurde uns leider kein eigener
Raum angeboten. So stand ich traneniiber-




stromt im Wartezimmer, sah all die ande-
ren ,gliicklichen Schwangeren und wollte
eigentlich gerne mit meinem Mann allein
sein. Stattdessen wurden wir von Arzthel-
ferinnen und Patientinnen gleichermafien
angestarrt. Da dies fiir alle Beteiligten eine
unangenehme Situation war, gingen mein
Mann und ich nach drauflen. Dort standen
wir im zugigen, kalten Hausflur und ver-
suchten, ein wenig von dem Boden wieder-
zufinden, den es uns gerade von den FiifSen
gezogen hatte. Als wir dann wieder rein-
gerufen wurden, empfand ich den Weg zu-
riick durch das Wartezimmer als Spiefiru-
tenlaufen.

Die Atmosphére in der Prinataldia-
gnostik war wesentlich angenehmer, da alle
recht bemiiht und riicksichtsvoll waren. Das
dortige Personal hat eindeutig mehr Erfah-
rung mit Frauen in besonderen Schwanger-
schaften. Als die Wahrscheinlichkeit immer
grofler wurde, dass Trisomie 21 vorliegt, te-
lefonierte einer der Arzte mit einer Kollegin
einer anderen Station, von der er wusste,
dass es in ihrer Verwandtschaft einen Er-
wachsenen mit Down-Syndrom gibt. Kur-
ze Zeit spiter kam diese Arztin tatsichlich
vorbei und erzéhlte uns (und auch den Pri-
nataldiagnostikern, die sich die Zeit dafir
nahmen) in sehr positiver Weise von ihrem
Verwandten.

Bevor ich nach der nun durchgefiihrten
Amniozentese und Fetalblutentnahme die
lingere Heimfahrt antreten durfte, musste
ich noch einige Zeit im Liegen verbringen.
Trotz der netten Art der Arzte waren mein
Mann und ich sehr niedergeschlagen und
wir hegten in dieser Wartezeit viele triibe
Gedanken. Spiter erfuhr ich, dass im Kran-
kenhaus zwei Seelsorger arbeiten, und ich
fand es schade, dass keiner der Arzte auf die
Idee kam, uns zu fragen, ob wir eventuell
mit einem solchen hitten sprechen wollen.

Die endgiiltige Bestitigung der vorlie-
genden Trisomie 21 per Telefon war zwar
etwas unpersonlich, doch bemiihte sich
die mitteilende Arztin sehr und ich fand
es angenehm, allein mit meinem Mann
in unserer Wohnung zu sein und meinem
Schmerz freien Lauf lassen zu kénnen.

In Bezug auf unsere Angste und Sor-
gen hatten mein Mann und ich eine prima
»Arbeitsteilung®: Fiir meinen Mann war die
Behinderung seiner Tochter ein schwerer
Schlag, ohne Informationen zum Thema
Down-Syndrom zu haben, hatte er grofle
Bedenken, was auf ihn und uns zukommen
wiirde. Die Nachricht des Herzfehlers konn-
te er relativ gelassen annehmen, da er auf
die medizinischen Moglichkeiten vertraute.
Bei mir war es genau umgekehrt: Der Herz-
fehler erschien mir sehr bedrohlich und ich
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hatte viele Angste, ob unsere Tochter iiber-
haupt iiberleben wird. Die Behinderung
hingegen konnte ich gut akzeptieren, da ich
ja ohnehin vor der Schwangerschaft bereits
beschlossen hatte, auch ein eventuell behin-
dertes Kind austragen zu wollen. Zu diesem
Zeitpunkt hatte ich eine grobe Vorstellung
vom Down-Syndrom, doch was tatsachlich
alles dahintersteckt, wusste ich noch nicht.

Was hitten Sie damals schon
gerne gewusst...?
Ich weif3 nicht, ob es wirklich etwas gibt,
was ich im Moment der Diagnosemittei-
lung damals gerne gewusst hitte, was ich
heute weif8. Dieser Moment war fiir mich
so einzigartig schrecklich, dass ich in dem

Schock gar nicht aufnahmefahig gewesen

wire fiir irgendwelche Informationen. Am

wichtigsten fiir mich wiren einige Minu-
ten Ruhe zum Verarbeiten der Diagnose ge-
wesen. Anschlieffend hitte ich gerne einen

Arzt gehabt, der sich Zeit nimmt und be-

hutsam und einfithlsam mit mir redet. An-

statt mir zahlreiche medizinische Fachaus-
driicke anzuhoren, hitte ich gerne einen

Gesprichspartner gehabt, der positiv iiber

Menschen mit Down-Syndrom spricht und

mir vermitteln kann, dass sich auch und erst

recht mit einem besonderen Kind ein guter

Alltag leben ldsst, der sich gar nicht so sehr

von dem Leben mit einem nicht behinder-

ten Kind unterscheidet. Dabei hitte es mir
wahrscheinlich geholfen zu wissen,

n  dass ein Kind mit Down-Syndrom sich
wie ein nicht behindertes Kind entwi-
ckelt - nur einfach in einem anderen
Tempo,

n dass es genau wie andere Kinder auch
einen Kindergarten und die Schule be-
suchen kann,

n  dass ein Zusammenleben mit Geschwis-
tern genauso schon und genauso streitig
ist wie in Familien mit nicht behinder-
ten Kindern,
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n  dass aus dem Baby - mit Einschrén-
kungen - ein eigenstidndiger Erwachse-
ner wird,

nund dass es - trotz eventuell orga-
nischer Erkrankungen - eine hohe Le-
benserwartung hat.

Wenn ich heute eine Mutter kennen-
lerne, die ein Kind mit Down-Syndrom er-
wartet oder schon geboren hat, gratuliere
ich zuerst. Und so wiirde ich personlich bei
der Diagnosemitteilung folgenden Satz den
werdenden Eltern sagen:

»Herzlichen Glickwunsch zu dem be-
sonderen Kind, das Sie erwarten. Diese
Kinder sind ein ganz besonderes Geschenk
und man muss erst lernen, sich von seinen
Erwartungen zu verabschieden, um sich
auf das Neue einlassen zu konnen. Aber es
lohnt sich!“

Die restliche verbleibende Zeit der
Schwangerschaft nutzte ich intensiv zum
Sammeln von Informationen. Uber Inter-
netrecherchen bekamen wir Kontaktadres-
sen und redeten bereits am nichsten Abend
nach der Diagnosemitteilung telefonisch
mit anderen Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom. Sie alle sprachen uns viel Mut zu
und dies tat sehr gut.

Gezielte Informationen zum Down-
Syndrom bezog ich sowohl iiber das Deut-
sche Down-Syndrom InfoCenter wie auch
aus dem Internet. Anhand dessen erstellte
ich eine personliche Liste, auf welche mog-
lichen organischen Probleme ich die zu-
kiinftigen Kinderérzte meiner Tochter an-
sprechen wollte. Wegen des Herzfehlers lief3
ich mir Broschiiren vom Bundesverband
Herzkranke Kinder e.V. zusenden, kaufte
mir Biicher zum Thema und versuchte als
medizinischer Laie (man wird sehr schnell
zum Experten fiir sein Kind), mit Hilfe der
Informationsschrift ,,Kinderherzfithrer* eine
gute Herzklinik fiir unsere Tochter zu fin-
den. Weiterhin nahm ich Kontakt mit der
ortlichen Frithforderstelle der Lebenshilfe
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auf und hatte erste Beratungstermine.

Auflerdem erzihlte ich den Grofleltern,
Verwandten und Freunden von meinem
neu gesammelten Wissen, sodass wir uns
alle gemeinsam auf unsere neue Situation
einstellen konnten.

Ich hitte auch die Moglichkeit gehabt,
mich mit Miittern und ihren Kindern mit
Down-Syndrom zu treffen, doch das war
mir personlich in der Schwangerschaft et-
was zu viel. Ich wollte erst unsere Geburt
abwarten und mich dann mit anderen Fa-
milien treffen.

Ich wiirde es immer wieder so machen
und rate allen werdenden Eltern, die Zeit
der Schwangerschaft zur Vorbereitung zu
nutzen. Wenn das Baby erst auf der Welt ist,
hat man nicht mehr so viel Zeit und Nerven
fiir das Sammeln von Informationen wie
vorher. AufSerdem bleibt dann auch noch
geniigend Raum, um immer mal wieder
abschalten zu konnen. So beschiftigte ich
mich an einigen Tagen bewusst iiberhaupt
nicht mit Down-Syndrom und Herzfehlern,
um mich von diesen schwierigen Themen
emotional zu erholen, und versuchte ein-
fach, etwas Freizeit zu genieflen und Kraft
zu tanken.

Sich vorbereiten

In medizinischer Hinsicht rate ich allen El-
tern, so viele Informationen zu sammeln
wie moglich. Meiner Erfahrung nach wer-
den gut informierte Eltern, die selbst die
medizinischen Fachbegriffe verwenden
konnen, von den Arzten eher ernst genom-
men und auch besser auf dem Laufenden
gehalten. Es ist wichtig, eine Vertrauensba-
sis zum behandelnden Arzt zu haben, da-
bei sollten Eltern dennoch auf ihr Bauchge-
fithl horen und auch den Mut zu kritischen
Fragen haben. So verlief3 ich in eigener Ver-
antwortung die Universitatsklinik, in der
unsere Tochter geboren wurde, und lie3
sie in einer anderen Uniklinik operieren.
Hitte unsere Tochter eine Herzoperation
in der ersten Klinik nicht tberlebt, wire
ich meines Lebens nicht mehr froh gewor-
den. Wire dieser tragische Fall in der von
mir ausgesuchten zweiten Klinik eingetre-
ten, hitte ich damit eher umgehen kénnen,
da ich dann alles in meiner Macht Stehen-
de getan hatte, um sie meinem Gefiihl und
Wissen nach in gute Hande zu geben.

Auch der Austausch mit anderen Eltern,
deren Kind vom gleichen organischen Pro-
blem wie das eigene Kind betroffen ist, kann
sowohl in medizinischer wie auch emotio-
naler Hinsicht sehr hilfreich sein.

Auch bei der organisatorischen Planung
der neuen Lebenssituation ist es wichtig,
sich frithzeitig um persénlichen Kontakt

und Informationen zu bemiihen:

n  Gibt es z.B. eine ortliche Lebenshilfe,
rate ich Eltern, diese schon in der Zeit
der Schwangerschaft aufzusuchen, da
man dort weitere Infos zu regionalen
Hilfestellen, notwendigen Antrigen
usw. bekommen kann.

n Ich selbst telefonierte damals mit al-
len Kinderarztpraxen unserer Stadt und
fragte, ob sie Kinder mit Down-Syn-
drom und Herzfehler als Patienten
haben - so versuchte ich abschitzen,
ob die Arzte entsprechende Erfahrung
haben und ob mir mein Bauchgefiihl
sagte, ob mein besonderes Kind dort
willkommen sei.

n  Erstellen eines personlichen Hilfs-
planes, um den Alltag zu organisieren.
Wer kiimmert sich z.B. um eventuell
vorhandene Geschwisterkinder wih-
rend des Klinikaufenthaltes von Mutter
und Baby, holt die Geschwister von Kin-
dergarten oder Schule ab, kontrolliert
die Hausaufgaben usw.? Dafiir sind ver-
bindliche Zusagen und am besten ein
Austausch der Telefonnummern aller
Helfer nétig.

n Wer ist bereit, auf das Baby aufzupas-
sen, damit auch die Mutter verschnau-
fen kann, wer wiirde die Mutter mal be-
kochen, ihr im Haushalt helfen, sie ein
wenig verwohnen?

Emotionale Vorbereitung:

n Das Wichtigste ist es, Ruhe zu bewahren
und nur mit Menschen tiber dieses The-
ma zu reden, die einem guttun!

n Man braucht Menschen, die einen posi-
tiv darin bestirken, dass man als Eltern
mit der Entscheidung fiir das Kind den
richtigen Weg gewahlt hat. Und man
braucht auch Personen, bei denen man
sich fallen lassen und sich richtig aus-
weinen kann.

n Mir hat ganz besonders das Deutsche
Down-Syndrom InfoCenter geholfen.
Nach einem ersten netten telefonischen
Gesprich bekam ich sofort Post ge-
schickt und war erstaunt {iber die Pro-
fessionalitidt der Materialien und der
Unterstiitzung. Zum Thema Down-
Syndrom gibt es zahlreiche Informati-
onen und Angebote, sodass es fiir Eltern
wirklich leicht ist, sich zu informieren.
Weniger leicht ist es hingegen, diese
Thematik auch fiir sich personlich an-
zunehmen. Dabei empfinde ich die Tri-
somie 21 als ,Mercedes” unter den Be-
hinderungen - in der Hoffnung, die
Gefiihle von Eltern mit schwerbehin-
derten Kindern mit dieser Formulie-
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rung nicht zu verletzen.

Eltern sollten ihre Trauer zulassen und
sie bewusst ausleben, um dann frei zu
sein fiir das Neue, das auf sie zukommt.
Geholfen hat mir dabei der Satz, dass es
wichtig ist, sich von dem Kind zu ver-
abschieden, das nie geboren wurde! Da-
riiber dachte ich lange nach und konn-
te dieses Kind wirklich loslassen. Dann
war ich bereit, mich auf meine nun an-
dere Schwangerschaft und mein ,,neues®
Kind zu freuen. Sehr gut passt dazu

der ,,Holland-Text®, in dem eine Mut-
ter eines behinderten Kindes beschreibt,
wie sie sich darauf freut, wie alle an-
deren Leute auch nach Italien in Ur-
laub zu fahren. Leider verfihrt sie sich
und kommt in Holland an, wo es ihr
zunichst gar nicht gefillt, doch zum
Schluss erkennt sie die besonderen Vor-
ziige von diesem Land.



n Die Schwangerschaft ist durch die Di-
agnose zwar besonders geworden, aber
manchmal auch voéllig normal (ich wih-
le bewusst dieses Wort). An ruhigen Ta-
gen einfach mal den Bauch genief3en,
auf die ersten fiihl- und sichtbaren Zei-
chen achten und sich freuen.

n Ich begann vor der Diagnose, eine Art
Tagebuch fiir mein Ungeborenes zu
schreiben, dies fithrte ich dann weiter
und schrieb mir darin alle meine Angs-
te, Sorgen und Wiinsche von der Seele.

n  Ein fundiertes Wissen zu den Besonder-
heiten bei Trisomie 21 und die gezielte
Forderung unserer Kinder sind wichtig,
aber an erster Stelle steht fiir mich erst
einmal das Zurechtfinden im neuen Le-
ben. Ich selber hitte am liebsten jedes
Forderangebot, von dem ich las, wahr-
genommen, und musste lernen, mei-
ner Tochter und mir nicht zu viel zuzu-
muten. Vor lauter Aktivitit schon in der
Schwangerschaft vergaf3 ich manchmal,
ruhige Phasen zu genieflen und einfach
nur mit meinem Kind zusammenzu-
leben - heute kann ich dies und wiirde
dies allen Eltern empfehlen.

n  Eltern konnten sich nach der Diagno-
sestellung bewusst eine Auszeit génnen,
z.B. in Form eines Kurzurlaubes. Mein
Mann und ich fuhren direkt danach ein
paar Tage in Urlaub, wir flohen sozusa-
gen aus unserer heimischen Umgebung
und vor den Verwandten. So hatten wir
Zeit, uns als Paar und jeder fiir sich auf
unsere neue Situation einzustellen, und
konnten uns gegenseitig Mut machen,
ohne von anderen Personen beeinflusst
zu werden. Danach waren wir gestarkt,

die Herausforderung anzunehmen.

n  Auch fiir eine alleinerziehende Mut-
ter kann es vielleicht eine Hilfe sein,
erst einmal die bekannte Umgebung zu
verlassen und an einem neutralen Ort
Kraft zu schopfen.

Unterstiitzung von Familie und
Freunden

Fiir uns war die Unterstiitzung seitens der
Grof3eltern und der Verwandten sowie der
Freunde sehr wichtig. Wir hatten das grofie
Gliick, dass sie alle unsere Tochter in ihrer
Besonderheit annahmen und von Anfang
an unsere Entscheidung fiir dieses Kind ak-
zeptierten. Wir gingen sehr offen mit dem
Thema Behinderung um und versorgten
alle regelméflig mit vielen Informationen
- so unterstiitzten wir uns gegenseitig. Als
wichtigste Unterstiitzung empfand ich die
positive Anteilnahme unserer Umgebung
an allen Fort- und manchmal auch Riick-
schritten unserer Tochter.

... wunderbares Geschenk!

Ich mochte werdenden Eltern, die ein
Kind mit Down-Syndrom erwarten, nicht
unbedingt einen Ratschlag geben, sondern
sie einfach ermutigen, die Herausforderung
anzunehmen! Es kommt immer auf die
Sichtweise der Dinge an. Ein Kind mit Be-
hinderung zu bekommen, muss nicht un-
bedingt ein schwerer Schicksalsschlag sein,
sondern kann ein wunderbares Geschenk
sein. Dieses Geschenk ist zwar nicht immer
bequem und einfach, aber es lohnt sich!

Ich empfinde es als grofles Gliick, dass
ich einem (gar nicht so kleinen) Kreis aus-
gewidhlter Menschen angehéren darf, die
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ein Kind mit besonderen Gaben bekamen.

Natiirlich ist nicht alles nur eitel Son-
nenschein und es gab und gibt einige trau-
rige Situationen, in denen ich mir wiinschen
wiirde, dass es vielleicht genauso einfach ge-
hen mége, wie es von auflen den Anschein
bei Familien mit nicht behinderten Kin-
dern hat. Doch die schwierigen Momente
in unserem Leben werden durch zahlreiche
schone, berithrende, besondere und inten-
sive Augenblicke aufgewogen.

Und ich empfinde immer wieder ein
grofSes Gefiihl der Zusammengehorigkeit
und Gemeinschaft. So komme ich beispiels-
weise beim Einkaufen in der Stadt oder bei
unseren Ausfligen (in Freizeitparks, Zoos
oder Schwimmbader) immer wieder mit
mir vollig fremden Familien mit Kindern
mit Down-Syndrom sehr schnell ins Ge-
spriach und es ergeben sich interessante Un-
terhaltungen.

Ein besonderes Erlebnis ist fir mich ein-
mal im Jahr das Deutsche Down-Sportler-
festival (in Frankfurt). Auf dieser Grofiver-
anstaltung herrscht eine ganz besondere
Atmosphiére und ich habe das Gefiihl, die
pure Lebensfreude der Kinder und Erwach-
senen mit Down-Syndrom mit den Hianden
greifen zu konnen. Die emotionale Inten-
sitdt einer solchen Veranstaltung kann ich
nicht erkldren, man muss sie einfach erle-
ben! Diese Teilnahme an einer solchen Ver-
anstaltung verdanke ich meiner besonderen
Tochter!

Die Geschichte von Marius ...

urch eine auffillig dicke Nackenfalte,

die mein ,Haus-Gynikologe in der
11./12. SSW festgestellt hat, kam ich zum
ersten Mal mit dem Thema ,,Chromoso-
menanomalie® in Bertthrung. In Erlangen
wurde mir dann eine Fruchtwasserunter-
suchung empfohlen, die ich auch habe ma-
chen lassen, weil ich unbedingt Gewiss-
heit haben wollte, was los ist. In der Zeit bis
zum endgiiltigen Ergebnis habe ich den Ge-
danken an ein behindertes Kind total ver-
dringt. Meine Gedanken waren immer:
Das kann nicht sein, wir haben in der Fa-
milie nie Behinderungen oder schwerwie-
gende gesundheitliche Probleme gehabit.

Verwirrt hat mich die Wahrscheinlich-
keitsberechnung der Arzte, die aus der Di-
cke der Nackenfalte und meinem Alter (da-
mals 38) eine Wahrscheinlichkeit von 30 %
errechneten, was relativ niedrig klingt, in
medizinischen Fachkreisen aber schon fast
so etwas wie 90 % darstellt.

Vor der endgiiltigen Diagnose habe ich
mich einigen Leuten anvertraut, eine Be-
kannte nannte mir verschiedene Internet-
Adressen, die ich mir aber nur fliichtig an-
schaute, weil ich Angst bekam. Ich iiberlegte
auch ab und zu, wie ich mich wohl entschei-
den wiirde, falls sich der Verdacht bestitigt.
Mein Innerstes sagte ja zu dem Baby, ob-
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wohl es sicher viel Kraft kosten wiirde, sich
dafiir zu entscheiden.

Die endgiiltige Diagnose bekam ich te-
lefonisch von der Erlanger Arztin, die mir
auch ein Beratungsgesprach anbot. Ich war
wie geldhmt und lehnte die Beratung erst
einmal ab, da ich auch mit meinem Mann
erst sprechen wollte. Mein Mann konnte es
auch zunichst nicht fassen. Geholfen haben
mir in diesen Tagen meine Familie, mein
Mann, meine Geschwister mit ihren Fami-
lien - einfach durch ihr Zuhéren und Mut-
machen, und natiirlich auch meine damals
zweijahrige Tochter, fiir die alles ganz nor-
mal weiterging.
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Hilfe liber die Mailing-Liste

Ganz besonders geholfen hat mir auch die
Internet-Adresse der Mailing-Liste, die ich
ja schon hatte. Dort konnte ich meine wich-
tigsten Fragen loswerden:

1. Wiirdet Thr Euch noch einmal fiir ein
Kind mit Down-Syndrom entscheiden,
wenn Thr die Wahl hittet?

2. Wie sieht der Alltag mit einem Kind mit
Down-Syndrom aus? Wie hoch ist der
Pflegeaufwand?

3. Miisst Thr auf Hobbys und Freizeitakti-
vitaten verzichten (mehr als bei einem
anderen Kind)?

4. Gibt es eine zusitzliche finanzielle Be-
lastung?

5. Ist es fir die Mutter méglich, berufsta-
tig zu sein?

6. Womit habt Thr am meisten zu kdmp-
fen?

Die Antworten waren iiberwiltigend. Zirka
40 habe ich bekommen, und zirka 90 % ha-
ben wirklich nur positiv berichtet, mit Be-
geisterung von ihren Kindern erzihlt. Teil-
weise dachte ich, die Eltern iibertreiben
und verharmlosen die Situation, um ihre
eigene Situation schonzureden. Heute wiir-
de ich genauso begeistert und iiberzeugt
antworten, und viele dieser Antworten ver-
stehe ich jetzt erst so richtig. Die Fragen,
die ich gestellt habe, zeigen auch, wie wenig
ich bis dahin vom Down-Syndrom wusste
und welch altmodisches Bild von Kindern
mit Down-Syndrom ich im Kopf hatte. Ich
dachte aber auch: Mann, das sind alles El-
tern von Kindern mit Down-Syndrom, die
miissens doch wissen! Diese Moglichkeit
der Mailing-Liste hat mir wahnsinnig ge-
holfen.

Die Hauptfrage war: Wirde ich mit
einem Schwangerschaftsabbruch leben
konnen oder ist es besser, das Kind mit al-
len Konsequenzen zu bekommen und fast
ein Leben lang (?) fiir es verantwortlich zu
sein? Ich war verzweifelt, weil ich zwischen
diesen beiden ,,Ubeln“ withlen musste.

Die Gedanken in den ersten Wochen

nach der Diagnose sind schwer zusam-
menzufassen. Es gab solche wie ,Warum
ausgerechnet ich?, ,Werde ich fiir etwas
bestraft?®, ,Wie wird sich unser Leben ver-
andern?®, ,Werden wir weiterhin eine nor-
male Familie sein konnen?*

Ich hatte in dieser Zeit auch Probleme,
das Baby in meinem Bauch zu lieben. In der
17. SSW begann es schon zu strampeln, in
der Zeit wire ohne weiteres ein einfacher
Abbruch moglich gewesen. Ich brauchte
lange, mehrere Monate, um mich auf das
Kind zu freuen.

Entscheidungshilfen

Die Beratung in Erlangen nahmen wir nicht
in Anspruch, weil ich das Gefiihl hatte, dass
sie sich vorwiegend um die ,,medizinischen
Moglichkeiten“ dreht. Ich ging stattdes-
sen zur Schwangeren-Beratung der Diako-
nie in Ansbach, wo sich Frau A. viel Zeit
fir mich nahm. Ich erinnere mich noch
genau, wie wir beschriftete Blatter auf den
Boden legten, zwei Wege, zwei Entschei-
dungsmoglichkeiten, und jeden Weg genau
durchdachten und uns die Konsequenzen
ausmalten. Das hat meine innere Tendenz,
das Kind zu behalten, bekriftigt. Es hat mir
auch geholfen, dieses Gefithlswirrwarr zu
sortieren. Ich konnte auch mal meinen Tra-
nen freien Lauf lassen.

Eine Entscheidungshilfe war sicherlich
auch, dass ich wusste, dass ,,nur® zirka 8 %
der Kinder mit Down-Syndrom mit einer
Schwerstbehinderung (Mehrfachbehinde-
rung, dauernde intensive Pflegebediirftig-
keit) auf die Welt kommen. Ich dachte mir,
na ja, jetzt werde ich schon nicht noch unter
die 8 % fallen, zu allem Uberfluss. Mit der
Schwangerenberatung hatte ich vereinbart,
die endgiiltige Entscheidung von der néchs-
ten Ultraschall-Untersuchung in Erlan-
gen abhingig zu machen. Frau A. erinnerte
mich aber auch daran, die Moglichkeit ei-
ner Schwerstbehinderung zu bedenken.

In Erlangen stellte sich dann heraus,
dass mein kleiner Bub wohl ein Loch in
der Herzscheidewand hatte, aber nur ein
kleines, das vielleicht auch noch zuwichst.
Ich bin dafiir sehr dankbar gewesen, denn
es hat mir die Entscheidung fiir das Kind
etwas erleichtert. Ich wiisste nicht, wie ich
mich entschieden hitte, wenn das Baby als
extrem schwer behindert oder als nicht le-
bensfahig eingestuft worden wire - ganz
ehrlich. Die Prénataldiagnostik hat halt
auch zwei Seiten ...

Eine weitere Entscheidungshilfe war der
Besuch bei einer Familie mit einem Kind
mit Down-Syndrom in unserer Nahe. Dort
wurden wir freundlich empfangen und es
tat gut, die Normalitit zu sehen. Die kleine
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Jenny (damals knapp vier Jahre) hat sich so-
fort auf meinen Schof gesetzt und ich habe
gemerkt, dass sie sich genauso ,,anfithlt“ wie
meine eigene zweijahrige Tochter. Ich konn-
te wiederum eine Menge Fragen loswerden,
und Jenny war einfach supergoldig.

Miitterstammtisch - ganz normal

Der Miitterstammtisch, wo sich sieben bis
acht Muttis mit Down-Kids trafen, war eine
weitere positive Erfahrung. Als ich das erste
Mal hinkam, haben sich alle tiber irgend-
welche anderen Sachen unterhalten, nur
nicht tiber ihre behinderten Kinder. Auch
das war fiir mich wieder ein Stiick Normali-
tit. Die meisten Miitter sahen auch nicht so
aus, als ob sie vor lauter Uberlastung Lvom
Stuhl kippen’, das hat mich beruhigt.

Dreht sich nun alles um DAS Kind?

In der Zeit nach der Diagnose war meine
grofite Sorge, dass unser Leben aus der Bahn
geworfen wird. Dass sich nur noch alles um
DAS Kind dreht. Es war schwer, sich vor-
zustellen, dass man ein ganz ruhiges, nor-
males Leben mit einem behinderten Kind
fithren kann, das sich kaum von dem einer
»gesunden Familie“ unterscheidet.

Damals hitte ich gerne mal so fiir ein
oder zwei Jahre in die Zukunft geguckt.
Jetzt bin ich inzwischen zwei Jahre weiter
und stelle fest, dass viele meiner Sorgen un-
notig waren! Ich konnte manchmal vor Sor-
gen meinen Bauch oder mein Baby nicht
lieb haben. Aber vieles hat sich erledigt, wie
z.B. der Herzfehler oder der Umgang mit
dem Geschwisterkind (bisher laufts gut), fi-
nanzielle Geschichten, die Reaktionen der
Verwandten/Bekannten (ist bei uns wirklich
kein Problem, Gott sei Dank) oder oder ...

Zeit, sich vorzubereiten

Im GrofSen und Ganzen wiirde ich mit der
Schwangerschaft genauso umgehen. Viel-
leicht, vielleicht (wer weif$) wiirde ich dies-
mal keine Fruchtwasseruntersuchung ma-
chen lassen, denn jetzt wissen wir viel
besser iiber Down-Syndrom Bescheid. Aber
die Gewissheit, dass unser Sohn das Down-
Syndrom haben wiirde, hat damals auch
vieles erleichtert.

So konnte ich bereits vor der Geburt mit
der Lebenshilfe, Kindergérten usw. in Kon-
takt treten, was in der Zeit nach der Geburt
doch eher stressig ist. Geholfen hat mir da-
bei auch sehr die Erstinformation des DS-
InfoCenters, detaillierte Informationen aus
erster Hand.

Werdenden Eltern eines Kindes mit
Down-Syndrom wiirde ich raten, sich selbst
Zeit zu geben zum Trauern, sich mit ver-
trauten Menschen auszutauschen, zur



Schwangerenberatung zu gehen und in ir-
gendeiner Form Kontakt zu anderen Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom aufzu-
nehmen. Betroftene Eltern sind mit Sicher-
heit die beste Informationsquelle. Auch das
Lesen von Erfahrungsberichten (z.B. ,,Au-
Bergewohnlich®) hilft, um sich ein Bild von
der Behinderung mit ihren schonen und
schwierigen Seiten zu machen.

In medizinischer Hinsicht wiirde ich zu-
néichst einmal ein spezialisiertes Kranken-
haus mit angegliederter Kinderklinik fir
die Entbindung empfehlen und mich dort
wihrend der Schwangerschaft schon vor-
stellen und untersuchen lassen. Wenn ein
Herzfehler vorliegt, werden sowieso regel-
maflige Ultraschallkontrollen mit spezi-
ellen Gerdten noétig sein.

Organisatorisch kann man auch eini-
ge Dinge vorab erledigen: sich mit den ver-
schiedenen Therapiemdglichkeiten ausein-
andersetzen, mit der Friihforderstelle in
Kontakt treten, sich nach einem Kinderarzt
erkundigen, eine Geburtsanzeige vorberei-
ten, sich tiber rechtliche Dinge informieren
wie z.B. Schwerbehindertenausweis, steuer-
liche Fragen, Versicherung usw.

Manchmal ist es auch entlastend, wenn
man bestimmte Leute (die man mag oder
die sich einfach nach der Schwangerschaft
erkundigen), ,einweiht®. Das ist aber ein
Punkt, wo die Eltern nach Gefiihl entschei-
den miissen, ob sie die Diagnose zundchst
fiir sich behalten wollen oder nicht.

Es kann vielleicht auch anstrengend sein,
bis zur Entbindung zu warten und erst da-
nach das ,,Geheimnis zu liiften, denn dann
muss man sich erst recht auf die verschie-
densten Reaktionen gefasst machen und
viele neugierige Fragen auf einen Schlag be-
antworten.

Das hat gutgetan!

Am meisten unterstiitzt haben mich mein
Mann mit seinem Versprechen: ,Ich geh
jeden Weg mit dir, egal wie wir uns ent-
scheiden®, meine Eltern, die Familie meines
Mannes und meine Geschwister, Freun-
dinnen, Freunde, einfach mit ihrem Ver-
standnis, ihrem Mitgefithl und ihrer Hilfs-
bereitschaft. Satze wie: ,,Ich hitte es genauso
gemacht® oder ,Ich kenne die Familie XY
mit einem Down-Kind, da lauft es wirklich
gut® oder ,,Diese Kinder geben doch so viel
zuriick®, haben uns sehr geholfen.

Als wir uns fiir das Baby entschieden hat-
ten, war ich mal wieder in Erlangen zur Ul-
traschalluntersuchung bei Prof. S. Danach
nahm er sich trotz Termindrucks Zeit fir
ein Gesprich, das mich enorm aufgebaut
hat. Er sagte sinngemif3: ,,Ihr Kind wird
ein gutes Leben haben. Thre Entscheidung
ist bestimmt richtig.“ Er erzahlte von einem
Erwachsenen mit Down-Syndrom aus sei-
nem Bekanntenkreis, dem es einfach gut
ginge. Wir unterhielten uns noch eine Wei-
le und er gab mir Adressen einer Schwange-

Geburtsanzeige

Marius wurde am 18. Juli 2006 um 0.26 Uhr geboren. Als ich um
7.30 Uhr im DS-InfoCenter die Mails abrief, war die Geburtsanzeige

schon da!

Mit unter anderem dem Satz:,,Meine Eltern und Miriam freuen sich
sehr und wir alle sind gespannt auf eine abenteuerliche Reise mit
einem zusdtzlichen Chromosom ...” Und weiter mit diesem Zitat:

~Denn wir kbnnen die Kinder nach unserem Sinne nicht formen;

50 wie Gott sie uns gab, so muss man sie haben und lieben,
sie erziehen aufs beste und jeglichen lassen gewdihren.
Denn der eine hat die, die anderen andere Gaben.”

J.W. von Goethe
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renberatung (wo ich allerdings schon lingst
gewesen war) und einer ,,betroffenen Mut-
ter. Die Zweifel, ob unsere Entscheidung
richtig war, waren plotzlich weg. Fiir diese
Form der Unterstiitzung bin ich noch heu-
te dankbar. Allerdings weif3 ich nicht, wie
seine Auflerungen gelautet hitten im Fal-
le eines schweren Herzfehlers oder anderer
grofer medizinischer Probleme.

Fiir Arzte ist das natiirlich ein superheik-
les Thema. Wenn ich mich aber zuriickerin-
nere, erwarteten wir von den verschiedenen
Arzten, mit denen wir zu tun hatten, nicht,
dass uns die Entscheidung abgenommen
wird, sondern einfach nur kompetente In-
formation, Hinweise auf Beratungsstellen
und vielleicht mal ein gutes Wort.

In vielen Arztpraxen wird leider immer
noch ein grofler Bogen um dieses Thema
gemacht.

Die Kinder selbst sind die grof3te
Kraftquelle

Ich denke, am wichtigsten ist, moglichst
gelassen zu bleiben und sich nicht zu viele
Sorgen zu machen. Man muss sich vorstel-
len, dass nicht alle moglichen Komplika-
tionen gerade mein Kind betreffen miis-
sen, wie z.B. Probleme mit dem Stillen,
die Wahrscheinlichkeit einer Frithgeburt,
zusétzliche Behinderungen oder sonstige
Dinge, die einfach bei Kindern mit Down-
Syndrom rein statistisch gesehen ofter auf-
treten.

Man darfvertrauen auf die moderne Me-
dizin, aber auch auf die eigenen Krifte, die
einem immer wieder zuflieffen. Die Kin-
der selbst sind ja oft die grofite Kraftquelle.
Auch wenn man sich das anfangs nicht vor-
stellen kann, aber gerade Kinder mit Down-
Syndrom geben uns ein Vielfaches dessen
zurtick, was wir an Liebe, Zeit und Forde-
rung investieren. Faszinierend ist es oft,
wie sie trotz mancher Einschrankung ande-
re Menschen bereichern mit ihrer Warme,
Herzlichkeit und Eigenart.

Manche Eltern sagen, dass sie ungefihr
ein halbes Jahr brauchten, um sich mit dem
Down-Syndrom abzufinden und ihr Kind
so zu lieben, wie es ist. Das ist auch mei-
ne Erfahrung. Ab dem Zeitpunkt, an dem
es mir gelang, die Erziehung von Marius als
meine personliche Herausforderung anzu-
nehmen, habe ich auch so etwas wie eine
Lebensaufgabe gefunden, nach der ich vor-
her suchte (und die ich mir natiirlich anders
vorgestellt hatte). Aber gibt es nicht total
viele Menschen, die stindig auf der Suche
nach dem Sinn ihres Lebens sind? <
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Zehn gute Griinde, ein Baby
mit Down-Syndrom zu bekommen

Liebe Leser,

ich schreibe diese Liste zu dem Zeitpunkt, zu dem mein Baby ein Jahr alt geworden
ist. Sicher ist die Liste parteiisch, sicher unvollstédndig und sicher kann man mit einem
~hormalen” Baby mit etwas Gliick auch ein paar der genannten Vorteile genief3en,
die ein Baby mit Down-Syndrom bietet. Ich kann es euch nicht sagen, denn ich habe
bis jetzt nur dieses eine. Sicher ist auch, dass ich am eigenen Leib festgestellt habe,
dass es auch ein paar Nachteile gibt, wenn man ein Baby mit Down-Syndrom be-
kommt, wenn sie auch rein medizinischer Art waren. Und ein ziemlicher Nachteil ist
gewesen, dass ich mich im allerersten Moment nicht so richtig und uneingeschrdnkt
tiber mein Baby freuen konnte. Und das muss eben reichlich nachgeholt werden! Je-
den Tag von neuem empfinde ich das unendliche Gliick, dass es diesen kleinen Men-
schen gibt, den ich so sehr liebe wie nichts anderes auf der Welt!

Babys mit Down-Syndrom sind die stiSeren Babys. So leid mir das fiir alle Mutter
mit normalen Kindern tut, es ist einfach wahr!

Wahrend die anderen Eltern jammern, dass die schénste Phase des Kindes, die
Baby- und Kleinkindzeit, so schnell vorbeigeht, haben wir bei einem Kind mit
Down-Syndrom viel langer etwas von jeder Entwicklungsstufe! Die Entdeckung
der Langsamkeit ist also gratis zu haben, andere zahlen dafiir viel Geld in Semi-
naren.

Man spart bei einem Baby mit Down-Syndrom im ersten Lebensjahr lastige Aus-
gaben fiir Schuhe und durchgekrabbelte Knie an den Hosen. Und mit dem Be-
hindertenausweis kann man zum Beispiel umsonst Bus und Bahn fahren, toll!

Mit einem Baby mit Down-Syndrom muss man nicht teilnehmen am furchtbaren
allgemeinen: ,Was mein Kind schon kann ...” und,WAS! Das kann dein Kind
schon!” der Mitter in der Krabbelgruppe und auf dem Spielplatz.

Man kann sein Baby mit Down-Syndrom vielleicht noch mehr lieben als ein nor-
males Baby, denn es braucht unseren Schutz und unsere Fiirsorge in dieser Welt

Lt
ganz besonders. ...unschlagbar niedlich!

Uber 90 % aller,diagnostizierten” Babys mit Down-Syndrom werden abgetrie-
ben oder man lasst sie bei einer dafiir eingeleiteten Geburt sterben. Das ist ein
guter Grund, selber seines zur Welt zu bringen.

Wer ein Baby mit Down-Syndrom bekommt, hat die einmalige Chance zu erfah-
ren, wer die wirklichen Freunde sind, mit den anderen muss man von da ab kei-
ne Zeit mehr verschwenden. Das Kind 6ffnet daflir Gberall die Herzen anderer,
von denen man nie wusste, was fiir tolle Menschen sie sind und was sie einem
zu erzahlen haben.

Babys mit Down-Syndrom zeigen beim Lachen die Zunge und das ist einfach
unschlagbar niedlich!

Babys mit Down-Syndrom haben einfach die cooleren Eltern.Ob die vorher
schon so waren oder nicht, kann ich nicht sagen, aber man lernt tGiberproportio-
nal viele nette und entspannte Eltern anderer Kindern mit Down-Syndrom ken-
nen, die das Leben wirklich bereichern!

Mit einem Baby mit Down-Syndrom ist alles etwas anders und ich war schon im-
mer gerne anders als die anderen!

TEXT: BIRTE MULLER
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Diagnose: Normal-Syndrom!

Wie sollte nach einer Pranataldiagnostik die Diagnose eines
vorliegenden Normal-Syndroms beim zu erwartenden Kind
den werdenden Eltern vermittelt werden?
Warnung: Diese Geschichte méchte niemand beleidigen,

sondern nur eine ernsthafte Sache auf eine interessante Art

und Weise vermitteln.

a, es tut mir wirklich sehr leid, das Er-

gebnis der genetischen Untersuchung
liegt jetzt vor, und es ist tatséchlich so, un-
sere Vermutungen haben sich bestitigt. Thr
Fotus ist, wie wir es nennen ... normal. Eini-
gebevorzugen den Begriff ,,durchschnittlich
behindert® oder auch ,,Normal-Syndrom®
Dieses Syndrom lésst sich leicht diagnosti-
zieren, weil es kein einziges genetisch inte-
ressantes Merkmal aufweist. Ich bin mir be-
wusst, dass dies fiir Sie ein grofler Schock
ist, dennoch muss ich Thnen erkldren, was
diese Diagnose im Einzelnen bedeutet.

Wenn Thr Fotus es schafft, die noch ver-
bleibende Schwangerschaftszeit zu tiberle-
ben, was in der heutigen Zeit durchaus iib-
lich ist, wird er oder sie sich danach mit
einigen gewaltigen Schwierigkeiten kon-
frontiert sehen. Kinder, die an Normalitit
leiden, sind sehr empfinglich fiir gesund-
heitliche und psychologische Probleme.
Es ist nahezu sicher, dass das aufwachsen-
de Kind an einem endlosen Strom von Vi-
ren erkranken wird. Aulerdem werden sich
diese Kinder haufig durch ihre unbédndige
Energie selbst und manchmal auch ande-
ren, Schaden zufiigen.

Thre unnachgiebigen Anspriiche wer-
den Thre ganze Familie unter Druck setzen,
selbstverstandlich wird Thre Beziehung zu
Threm Partner sehr in Mitleidenschaft gezo-
gen und moglicherweise in einer schmerz-
haften und bitteren Trennung enden. Die
Kinder, die Sie schon haben, wenn diese
auch am Normal-Syndrom leiden, werden
eifersiichtig sein auf diesen Neuling und die
Extra-Aufmerksamkeit, die er bekommt.
Viele Geschwister erleiden deshalb einen
seelischen Schaden durch den Neuzugang.

Uber die finanziellen Konsequenzen
brauche ich kaum etwas zu sagen, obwohl
diese katastrophal sein werden, ist das
nichts im Vergleich zu dem emotionalen
Aufruhr, der von jetzt an Thr Leben bestim-
men wird.

Vielleicht, wenn Sie Gliick haben, stel-
len Sie nach einer Weile fest, dass Kinder
mit dem Normal-Syndrom als Kleinkind
durchaus freundlich und liebenswiirdig
sein kénnen. Sie empfinden ab und zu so-
gar eine Zeitlang Freude an Musik, am Tan-
zen, am Essen oder am Spielzeug.

Aber wenn sie die Kleinkinderzeit {iber-
standen haben, wird fast jedes normale
Kind zu einem normalen Jugendlichen her-
anwachsen. Sie werden bedauerlicherwei-
se feststellen miissen, dass die Jahre, die Sie
sich aufgeopfert haben, absolut vergebens
waren, weil diese Teenager namlich jetzt so
richtig ungehorsam, wild und riicksichtslos
werden.

Auflerstande, Gliick und Zufrieden-
heit zu finden, werden sie Sie mit Verach-
tung behandeln, bis sie es schaffen, von zu
Hause wegzuziehen. Aber auch dann wird
der Stress nicht aufthoren, weil sie ofter zu-
rickkehren und versuchen werden, Geld
lockerzumachen. Diese Jugendlichen mit
dem Normal-Syndrom werden Thnen fiir
ihr eigenes Verhalten und ihre eigenen Feh-
ler die Schuld geben und Sie verbittert und
gebeutelt zuriicklassen.

Es kann gut sein, dass sie kriminell wer-
den, mehr als ein Viertel aller Normalen
bekommt Schwierigkeiten mit dem Gesetz,
viele werden eine gewisse Zeit im Gefingnis
verbringen. Andere werden Probleme ha-
ben mit Alkohol oder Drogen. Ehen unter
Normalen sind haufig ungliicklich und von
kurzer Dauer und mehr als die Halfte wird
geschieden. Sogar wenn es ihnen gelingt,
im Leben erfolgreich zu sein, erreichen sie
dies hauptsichlich durch ihre tibermaf3ige
Habgier, ein Charakterzug, der bei Norma-
len oft zu beobachten ist. Die Chance, dass
sie ihren Erfolg mit Thnen teilen werden, ist
minimal. Sie werden Sie eher als eine Pein-
lichkeit empfinden.

Schlief3lich, Menschen mit Normal-Syn-
drom sterben héufig vor ihrer Zeit. 23 % ster-

ben an Krebs, 33 % an Herzerkrankungen.
Hunderte in diesem Land sind von ihrem
Zustand so angewidert und gestresst, dass
sie sich selbst das Leben nehmen.

Leider muss ich erwahnen, dass viele
eine einsame, schmerzvolle und sinnlose
Existenz haben werden.

Ich bedaure sagen zu miissen, dass das
Normal-Syndrom eine genetisch bedingte
Besonderheit ist, die jede Zelle im Korper
betrifft und deshalb nicht geheilt werden
kann.

Ein Schwangerschaftsabbruch konnte
eine Option sein. Mochten Sie einen Ter-
min haben?

Quelle:

Internet, Autor unbekannt
Ubersetzt aus dem Englischen
von Cora Halder
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Kinder mit Down-Syndrom: Lacheln,
Stuitzen, Drehen, Krabbeln, Laufen ...

Die Bewegungsentwicklung des Kindes kennen und begleiten

TEXT: BIRGIT KIENZLE-MULLER, GITTA WILKE-KALTENBACH

Jedes Kind hat sein eigenes Entwicklungstempo. Eltern kbnnen den Reifungsprozess ihres Kindes weder
gestalten noch wirklich beschleunigen, aber sie kbnnen das motorische Lernen ihres Kindes unter-
stiitzen. Die Autorinnen geben eine Ubersicht iiber die Bewegungsentwicklung des Kindes, behan-
deln in dieser Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom die ersten sechs Meilensteine der Entwick-
lung und geben Anregungen und Ratschldge, wie man das Kind bei dieser Entwicklung unterstiitzen

kann.

1. Einleitung

Die Entwicklung eines jeden Kindes ist ein
stindig fortschreitender Prozess, der mit
der Entstehung des Lebens bei der Zeu-
gung einsetzt und das gesamte Leben des
Menschen begleitet. Dabei ist die Entwick-
lung im Mutterleib ein genetisch festge-
legter Reifungsprozess: Bei jedem Fotus
entwickeln sich die Gestalt und die Organe
in derselben Reihenfolge und annahernd
zur gleichen Zeit. Auch die Bewegungen
des Kindes entwickeln sich nach einem
festgelegten Muster; schon im Mutterleib
kann das Kind z.B. zuerst seinen Kopf dre-
hen, bevor es die Hand zum Mund fiihrt.

Auch nach der Geburt gehorcht die Be-
wegungsentwicklung einem inneren Bau-
plan, der in jedem Kind in der gleichen
Weise angelegt ist. Er vollzieht sich inner-
halb eines bestimmten Zeitrahmens in ei-
ner bestimmten Reihenfolge. Bis zum
ersten Schritt muss das Kind etliche soge-
nannte Meilensteine der Entwicklung be-
wiltigen, es muss seinen Kopf halten, um
sich aufstiitzen zu konnen, es muss stiitzen
konnen, um robbend vorwirts zu kom-
men, es muss auf die Knie kommen, um
sich hochziehen und stehen zu kénnen.

Diese Entwicklungsrichtung des Kin-
des ist genetisch vorgegeben und bei jedem
Kind gleich. Sie verlduft:

- von oben nach unten, d.h. vom Kopf
zu den Fiflen.

Zuerst beherrscht das Kind die Kopf-
kontrolle, dann den Handstiitz, erst viel
spater den Stand. Auch die Koordinati-
on entwickelt sich von oben nach unten:
Das Kind bringt immer zuerst seine Hiande

zum Mund, dann erst seine Fiifle.

Aber auch von unten nach oben: Durch
das Einstemmen von Fiiflen und Zehen
wird das Korpergewicht iiber die Unterla-
ge nach oben geschoben. Das regt die Stiitz-
kraft der Arme an und erleichtert das An-
heben des Kopfchens

— von der Mitte nach auflen, d.h. vom
Rumpf zu den Extremitéten.

Zuerst entfaltet und streckt sich die Wir-
belsdule, dann erst 6ffnet sich die Hand, um
zu greifen.

Aber auch von auflen zur Mitte: Das
Kind nimmt seine Finger in den Mund, wo-
bei es mit den Fingern den Mund ertastet
und mit dem Mund die Finger.

- abwechselnd zwischen stabilen (sym-
metrischen) und instabilen (asymme-
trischen) Positionen bzw. Bewegungen
(s.u.).

Die frithe Entwicklung des Kindes ist
zwar genetisch bedingt und ein Prozess der
Reifung, der bestimmten Regeln gehorcht,
aber sie ist nicht unabhingig von dufleren
Einflissen. Schon mit der Geburt - und
nach neueren Forschungen sogar noch frii-
her - ist die kindliche Entwicklung nicht
nur von Reifungsprozessen abhingig, son-
dern auch von einem weiteren wichtigen
Prozess, dem Lernprozess.

In vielen Entwicklungsbereichen, so
auch in der motorischen Entwicklung, grei-
fen diese beiden Prozesse — Reifen und Ler-
nen - standig ineinander. Die motorische
Entwicklung des Kindes ist beeinflussbar
und daher besser mit dem Begriff des mo-
torischen Lernens umschrieben: Das Kind
beginnt erst dann zu krabbeln, wenn der
entsprechende Reifegrad besteht, aber da-
nach gewinnt es durch stindige Ubung
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und konkretes Lernen mehr Sicherheit und
Qualitdt in der Bewegung. Daher verlauft
die Bewegungsentwicklung auch nicht ste-
reotyp, sondern ist von Kind zu Kind un-
terschiedlich.

Jedes Kind hat sein eigenes Entwicklungs-
tempo. Manche Entwicklungsphasen werden
schnell, manche langsam und ausfiihrlich
durchlaufen. Zudem hat jedes Kind je nach
Charakter unterschiedliche Vorlieben und
Abneigungen und eine ganz individuelle Art,
Fihigkeiten zu erlernen und auszubauen. El-
tern konnen den Reifungsprozess ihres Kin-
des weder gestalten noch wirklich beschleuni-
gen, aber sie konnen das motorische Lernen
ihres Kindes unterstiitzen.

Entwicklung verlduft nicht gleichma-
Big, sondern eher wellenférmig in Schii-
ben. Nach deutlichen Fortschritten tre-
ten immer wieder Phasen auf, in denen
die Entwicklung stillzustehen scheint oder
gar Riickschritte aufweist. In Zeiten solch
scheinbarer Stillstinde finden sehr wichtige
Verarbeitungsprozesse statt, in denen bis-
herige Erfahrungen eingeordnet und sich
zu eigen gemacht werden. Im Anschluss da-
ran geht es dann oft sprunghaft weiter, neue
Fahigkeiten tauchen auf, oft in vielen Rich-
tungen zugleich, dltere Fahigkeiten verbes-
sern sich oder verschwinden in der Kom-
plexitit des Neuen.

Das gilt in besonderer Weise fiir Kin-
der mit Down-Syndrom. Bekannterma-
Ben bendtigen sie in der Regel wesentlich
mehr Zeit, um die einzelnen Meilensteine
zu durchlaufen. Dariiber hinaus zeigten ex-
perimentelle Studien, dass viele Kinder mit
Down-Syndrom nicht nur mehr Zeit, son-
dern auch mehr Ubung benétigen. Mo-
torisches Lernen, d.h. das sehr haufige



Wiederholen von Bewegungen und Bewe-
gungsiibergingen, ist fiir sie eine unabding-
bare Voraussetzung, um bestimmte Fahig-
keiten sicher zu beherrschen.

Dabei unterscheiden sich Kinder mit
Down-Syndrom starker voneinander als re-
gelentwickelte Kinder, Letztere lernen z.B.
das Laufen zwischen neun und 18 Monaten,
Kinder mit Down-Syndrom hingegen zwi-
schen 14 und 65 Monaten. Ahnlich grofe-
re Variationsbreiten lassen sich fiir alle Mei-
lensteine feststellen.

Die Meilensteine sind von grofler Be-
deutung fiir die motorische Entwicklung.
Gerade einem Kind mit Down-Syndrom
sollte gentigend Zeit gelassen werden, um
einen Meilenstein nach dem anderen in
aller Griindlichkeit zu durchlaufen. The-
rapeutische Ubungen und Spiele haben
keinen Beschleunigungseffekt auf seine mo-
torische Entwicklung, sie konnen sie aber
intensivieren und in ihrer Qualitat verbes-
sern. Die Bewegungsqualitdt, d.h. eine ko-
ordinierte Bewegung unter 6konomischem
Krafteinsatz, ist wichtiger als das Entwick-
lungstempo.

Das Kind in seiner Entwicklung zu un-
terstiitzen soll nicht heiflen, ihm die ,,Ar-
beit“ abzunehmen. Oft geschieht das aus
Unwissen und in der gut gemeinten Absicht,
ihm das Leben leichter zu machen. Doch
damit hemmt man die Entwicklung eher
als sie anzuregen. Was das Kind braucht,
ist die Moglichkeit, ,es selbst zu tun Das
beinhaltet die angemessene Gestaltung des
Umfelds und die Art, die tiglichen Verrich-
tungen dem Kind so anzubieten, dass es ak-
tiv daran teilnehmen kann. Das erfordert
viel Aufmerksamkeit und Flexibilitit, da
man sich stindig den zunehmenden Fahig-

keiten des Kindes anpassen muss. Einem
Kind eigene Erfahrungen vorzuenthalten,
ihm jedoch Aufgaben zu stellen, zu deren
Bewiltigung es noch nicht die nétigen Vo-
raussetzungen hat, bedeutet, es in seiner
Kompetenz zu schwichen statt zu starken.

Die Meilensteine: Schritt fiir Schritt

in die Aufrichtung

Bis ein Kind schliefflich laufen kann, muss
es viele andere Bewegungen beherrschen:
Stiitzen, Drehen, Robben, Sitzen, Krabbeln,
Hochziehen, Stehen. Diese Meilensteine
entsprechen, legt man eine normgerechte
Entwicklung zugrunde, ungefahr den ers-
ten zwolf bis 14 Monaten des Lebens, mit
Ausnahme des ersten Meilensteins (sozi-
ales Licheln), den die Kinder in der Regel
nach sechs Wochen erreichen. Das Laufen
erlernen die meisten Kinder, wenn sie ein
gutes Jahr (bis 14 Monate) alt sind.

Kinder mit Down-Syndrom durch-
laufen - wenn auch langsamer - diesel-
ben Meilensteine, oft in derselben Folge.
Unklar ist, ob die motorische Entwick-
lung grundsitzlich dieselbe ist — nur eben
verzogert stattfindet, oder ob sie bei Kin-
dern mit Down-Syndrom auf Grund un-
terschiedlicher Verarbeitung im Zentralen
Nervensystem nicht nur verzogert ablduft,
sondern dartiber hinaus spezifischen Ge-
setzméfligkeiten gehorcht. Aus der Praxis
wissen wir, dass sie zumindest mit Beson-
derheiten einhergeht, die haufig beobach-
tet werden konnen:

Fast alle Kinder weisen von Geburt an
eine muskulire Hypotonie auf, die die Auf-
richtung zunichst erschwert. Ein norma-
ler Haltungstonus entwickelt sich dadurch
langsamer. Moglicherweise ist die Hypo-
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tonie zundchst auf eine verzogerte Reifung
des Kleinhirns zuriickzufithren, denn sie
verbessert sich meist mit zunehmendem
Alter spontan.

Oft lasst sich das Persistieren primérer
Reflexe beobachten, was ebenfalls auf eine
verzogerte Reifung des Gehirns hindeutet.
Der Moro-Reflex kann z.B. Gber das erste
Lebensjahr hinweg anhalten.

Fir die Verzogerung der Entwicklung
konnen weitere Faktoren verantwortlich
sein, wie Frithgeburt, Krankenhausaufent-
halte, Herzfehler, Seh- und Hordefizite.

Die Aufrichtung:

Aus der Mitte in die Mitte

Die Aufrichtung eines Kindes ldsst sich
mit einer Spirale vergleichen, die in einem
Punkt beginnt und sich dann immer gréfer
werdend nach oben schraubt (Abb. 1). Bis
zum Stand erreicht das Kind viele Positi-
onen, in denen sich die statische Symmetrie
der Haltung und die dynamische Asymme-
trie der Bewegung immer wieder abwech-
seln.

Ausgangspunkt der Bewegungsentwick-
lung ist die Riickenlage des Neugebore-
nen, die von asymmetrischen Massenbe-
wegungen gepragt ist. Von dort findet das
Kind zur stabilen, symmetrischen Riicken-
lage. Ist die Sicherheit einer Position anna-
hernd erreicht, lasst das Kind sich auf das
Risiko ein, die Position beweglicher zu ge-
stalten und die statische Symmetrie mehr
und mehr aufzugeben. Auf diese Weise wagt
es eine Gewichtsverlagerung und kippt vom
Riicken auf die Seite.

Fir die Aufrichtung des Kindes ist die
Bauchlage unverzichtbar. Nur in der Bauch-
lage lernt es, seinen Kopf gegen die Schwer-
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kraft anzuheben. Diese beginnende Kopf-
kontrolle in Bauchlage ist die Voraussetzung
fiir die weiteren Meilensteine.

Auch in der Bauchlage gehen die symme-
trischen Positionen in die asymmetrischen
tiber, die dem Kind zu mehr Mobilitit ver-
helfen. Auf den symmetrischen Ellenbogen-
stiitz folgt der Einzel-Ellenbogenstiitz, bei
dem das Kind schon nach Spielzeug greifen
kann. Dasselbe gilt ein paar Monate spéter
fir den Handstiitz. Im Vierfiiflerstand er-
wirbt das Kind die Stabilitét, die es fiir den
asymmetrischen schragen Sitz benétigt, aus
dem wiederum das Krabbeln hervorgeht.

Von dort gelangt das Kind eine Ebene
hoher wieder in eine symmetrische Posi-
tion: den Kniestand, der wiederum in den
einbeinigen Kniestand tibergeht. Jetzt sind
die Voraussetzungen gegeben, dass sich das
Kind erstmals in den Stand hochzieht. Es
halt sich gut fest und wippt hoch und run-
ter, bis es sicher genug ist, eine Hand los-
lasst und den ersten Schritt wagt.

Haltung und Bewegung sind nicht von-
einander zu trennen, sie bedingen sich ei-
nander. Das Kind kann sich nur dann ziel-
gerichtet und kontrolliert bewegen, wenn
ihm seine Haltung genug Stabilitat gibt, d.h.
wenn es geniigend Haltungshintergrund
besitzt.

Fir die Bewegung der Arme und Bei-
ne muss der Rumpf ausreichend Stabilitit

Abb. 1: Die Aufrichtung
eines Kindes Icisst sich mit
einer Spirale vergleichen,

die in einem Punkt beginnt
und sich dann immer
groler werdend nach oben
schraubt. Bis zum Stand, der
hdéchsten Aufrichtung gegen
die Schwerkraft, durchléuft
das Kind viele Positionen,

in denen sich die statische
Symmetrie der Haltung und
die dynamische Asymmetrie
der Bewegung immer wieder
abwechseln.
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bieten. Ein guter Haltungshintergrund im
Zentrum des Korpers ist die Voraussetzung
dafiir, dass sich die Hinde allmihlich vom
Stiitzen am Boden losen kénnen. Nur so
kann der Mensch seine typische aufrechte
Haltung und die freie Verfiigbarkeit seiner
Hiénde erlangen.

(Abb. 1 Entwicklungsspirale des Kindes)

Alle Kinder mit Down-Syndrom richten
sich auf und kommen zum Laufen, ob wir
ihnen ,helfen oder nicht. Es lasst sich aller-
dings haufig beobachten, dass sie sich langer
in den symmetrischen Positionen aufhal-
ten und dass sie die asymmetrischen Posi-
tionen, die mehr Gleichgewicht und Rota-

tion erfordern, nicht so gerne einnehmen,
z.B. den Zwergensitz, den schrigen Sitz
oder den Einbeinkniestand. Symmetrische
Positionen bieten aufgrund ihrer grofle-
ren Unterstiitzungsfliche mehr Halt und
Sicherheit. Es ist nicht allein die Hypoto-
nie, sondern eher die haufig zu beobachten-
de Hypermobilitit der Gelenke, die es Kin-
dern mit Down-Syndrom ermdéglicht, iiber
ausschlieSlich symmetrische Positionen so-
gar zum Laufen zu kommen. Dadurch ent-
gehen ihnen die asymmetrischen Phasen,
in denen die Diagonalen beiibt werden und
sich die Rotation des Korpers ausbildet.

Symmeltrie

Asymmetrie
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2. Die zwolf Meilensteine
der kindlichen Entwicklung

2.1 Erster bis dritter Meilenstein

2.1.1 Erster Meilenstein:

Soziales Licheln

Zum ersten Lacheln braucht das Baby ein
Gegeniiber. Es lichelt keine Dinge an, son-
dern einen Menschen, den es kennt und
mag. Kinder mit Down-Syndrom brauchen
oft etwas ldnger als die tiblichen sechs Wo-
chen, bis sie nach intensivem Blickkontakt
erst fliichtig und dann immer bereitwilliger
ihr erstes soziales Lacheln verschenken.

Bis zu diesem Zeitpunkt zeigte das Neu-
geborene eine instabile und asymmetrische
Riicken- und Bauchlage. Es reagierte auf
innere und duflere Reize mit unsteten und
Bewegungen (Holokinese).
Der Lage im Uterus entsprechend befan-
den sich die Gelenke von Armen und Bei-
nen in starker Beugehaltung. Die Motorik
des Sduglings war die ersten Wochen stark
von Reflexaktivititen geprégt, angeborenen
Bewegungsmustern, die unwillkiirlich aus-
gelost werden.

Mit dem ersten Lacheln verliert das

unsicheren

Kind allméhlich die asymmetrische Hal-
tung der Neugeborenenzeit und gewinnt
mehr Stabilitit. Beine, Arme und Hinde
werden lockerer; der Daumen liegt auf3er-
halb der Hand. Es besteht anfinglich im-
mer der Greifreflex in Hand und Fuf3, der
sich aber mit jedem Lebenstag zunehmend
abschwicht. Dadurch kann das Kind seine
Hénde und Fufle entdecken. Der Kopf kann
kurz in der Mitte gehalten werden.

In Bauchlage lasst die Beugehaltung der
Wirbelsdule sowie der Arme und Beine
nach. Die Wirbelsdule beginnt sich zu ent-
falten. Dabei streckt sich der Riicken und
wird zunehmend symmetrisch.

Das Kind zeigt nun erste Stiitzaktivi-
taten. Seine Stiitzbasis liegt zwischen Unter-
armmitte und Brustbein, sodass die Schul-
tern auf Hohe der Unterarmmitte stehen.

Die Héndchen sind locker gefaustet, wo-
bei der Daumen jetzt auf8erhalb der Hand-
innenflache liegt. Der Stiitz ermdoglicht es
dem Kind, seinen Kopf kurzfristig von der
Unterlage abzuheben und ihn zur anderen
Seite zu drehen.

Es ist schwer, die Mitte zu finden!

Kinder mit Down-Syndrom brauchen drei
bis sechs Monate, bis sie zur symmetrischen
und stabilen Riickenlage finden und sich
in Bauchlage auf beide Unterarme stiitzen
konnen.

Manchmal liegt eine Blockade im At-
lasgelenk vor, das sog. Kiss-Syndrom, eine
Kombination aus Uberstreckung, einsei-
tiger Rotationsbewegung und Seitneigung
der Halswirbelsdule. Es kann unterschied-
liche Ursachen haben (schwierige Einstel-
lung des Kopfes in das Becken, Sterngucker,
Steiflgeburt, Zangengeburt, Kaiserschnitt,
Einblutung in den M. sternocleidomasto-
ideus). Bei Kindern mit Down-Syndrom
kommt es seltener zu einer Spontankor-
rektur, da sie hdufig nur ungern (z.B. we-
gen eines Herzfehlers) auf dem Bauch lie-
gen. Das Kiss-Syndrom ldsst sich dann am
besten osteopathisch behandeln (Craniosa-
cral- oder Atlastherapie).

Eine falsche Kopf-Nackenhaltung wirkt
sich nachhaltig auf die Gesamtentwick-
lung aus. Der Nackenbereich, insbesonde-
re die gelenkigen Verbindungen zwischen
Hinterhaupt und dem 1. und 2. Halswirbel-
korper (die sogenannten kleinen Kopfge-
lenke), sind die sensorischen Schaltzentren
des menschlichen Korpers schlechthin. Nur
in der sogenannten Nackenaufrichtung und
nur, wenn die kleinen Kopfgelenke frei be-
weglich sind, kénnen sich die Kérperwahr-
nehmung, alle Gleichgewichtsreaktionen,
Aufrichtung und Fortbewegung sowie die
Mund- und Sinnenfunktionen aufeinander
abgestimmt entwickeln.

1. Meilenstein

- Das Kopfchen kann in Riickenlage
in der Mitte gehalten werden.

— Der Blickkontakt wird langer.

— Das Lacheln wird nachgeahmt.

2.1.2 Zweiter Meilenstein: Beginnende
Kopfkontrolle

War in der Neugeborenzeit die Unterstiit-
zungsfliche noch grof$ und instabil, so ver-
kleinert sie sich im Laufe der motorischen
Entwicklung immer mehr. Dadurch kann
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sich das Kind zunehmend selbststandiger
bewegen. In Riickenlage wandert der Kor-
perschwerpunkt immer mehr Richtung
Kopf. Dadurch konnen Arme und Beine
besser von der Unterlage abgehoben wer-
den. Die Arme verlassen vermehrt die Hen-
kelstellung und die Hidnde kommen vor
der Brust zusammen. Das Kind beginnt,
mit seinen Fingerspitzen zu spielen (Hand-
Hand-Koordination). Dabei 6ffnen sich die
Hénde. Wenn der Kopf auf der Seite liegt,
kann das Kind sogar sein Handchen an den
Mund bringen (Hand-Mund-Koordinati-
on). Allmahlich bekommen die Bauchmus-
keln Spannung, sodass beide Fersen kurz-
fristig von der Unterlage abgehoben werden
kénnen.

In Bauchlage wandert der Kérperschwer-
punkt Richtung Fiifle. Das Kind kann seine
Hand an den Mund bringen (Hand-Mund-
Koordination). Zudem kann es seinen Kopf
kurzfristig abheben und halten. Es be-
ginnt die sogenannte Kopfkontrolle. Da-
runter versteht man die automatische Re-
aktion des Kopfes, sich durch eine ,innere
Wasserwaage“ senkrecht im Raum einzu-
stellen und sich auflerhalb der Unterstiit-
zungsfliche zu halten. Voraussetzung fiir
die Kopftkontrolle ist ein deutlich vorhan-
dener Blickkontakt. Sie reift in den ersten
Lebensmonaten heran und steht auch bei
Kindern mit Down-Syndrom hiufig nach
dem ersten Halbjahr zur Verfiigung, wenn
das Kopfchen gut gegen die Schwerkraft ge-
halten werden kann. Wie gut die Kopfkon-
trolle ist, zeigt sich beim Aufnehmen und
Tragen des Kindes. Aktives Tragen wiede-
rum verbessert die Kopfkontrolle.

2. Meilenstein

— Das Kopfchen kann in Bauchlage
in der der Mitte gehalten werden.
— Die Kopfkontrolle wird besser.
— Das Kind tastet mit den Fingerspitzen.
— Es fuhrt die Hande an den Mund.

2.1.3 Dritter Meilenstein:
Der symmetrische Ellenbogenstiitz

Kennzeichnend fiir diesen Meilenstein
ist der symmetrische Ellenbogenstiitz in
Bauchlage. Die Stiitzflache bildet ein Drei-
eck zwischen den Ellenbogen und dem
Bauchnabel/Schambein. Die Hande liegen
locker in der Schulterlinie und konnen voll-
stindig geoffnet werden. Bauch- und Ri-
ckenmuskeln werden gegen die Schwerkraft
aktiviert und heben