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1 Familidare und gesellschaftliche Aufgaben der
Erziehung von Kindern

Die verianderten Lebensbedingungen in unserer Gesellschaft haben dazu gefiihrt,
dass auch die familialen Lebensformen und die Lebenswirklichkeit von Familien
von diesem Wandel betroffen sind. Zwar wachsen die meisten Kinder noch in
traditionellen Familienstrukturen mit Mutter und Vater auf (70 %), aber es gibt
zunehmend auch andere Formen des Zusammenlebens mit Kindern, wie Eineltern-
(20 %), Scheidungs- und »Patchwork«-Familien (Stat. Bundesamt 2014) oder
Zwei-Mitter-Viter-Familien. Hinzu kommen Familien aus anderen Kulturen und
mit anderer Muttersprache sowie Eltern, die verschiedenen Ethnien angehoren.
Diese unterschiedlichen Bedingungen wirken sich auch auf die Vorstellungen und
Aufgabenzuweisungen von Mutter und Vater in einer Familie und auf die Rolle von
Kindern aus. In vielen Familien haben Kinder heute »vorwiegend eine >psycholo-
gische Nutzenfunktion«. Mit Kinderhaben verbindet sich zunehmend der Wunsch
nach Sinn und Verankerung und gleichzeitig ein Gliicksanspruch« (Beck-Gerns-
heim 1990, 138). Eine Folge dieses Anspruchs an das Kind ist, dass seine Erziehung
und optimale Férderung als eine besondere Aufgabe angesehen wird. »Uberiden-
tifikation, Uberbehiitung und Ubergratifikation werden zu einem zunehmenden
Problem« fiir unsere Gesellschaft (Kraus 2013) und konnen zu einem tiberzogenen
Kontrollbediirfnis fithren. An diese so genannten »Helikopter-Eltern« ergeht des-
halb die Aufforderung »Schluss mit Forderwahn und Verwohnung« (ebd.). »Die
Geburtenzahlen gehen zuriick. Die Bedeutung des Kindes aber steigt« (Beck 1990, 55).
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1 Familiare und gesellschaftliche Aufgaben der Erziehung von Kindern

Im Jahr 2012 wurden im Vergleich zu 1960 etwa 50 % weniger Kinder geboren und
die durchschnittliche heutige FamiliengrofSe wird mit 1,4 Kindern angegeben. In
etwa 42 % Familien lebt danach nur ein Kind und in 42 % Familien leben zwei
Kinder, wihrend nur 16 % der Familien drei und mehr Kinder haben (Stat. Bun-
desamt 2014). Eltern richten deshalb ihre Wunschvorstellungen beziiglich Ent-
wicklung und Leistung oftmals auf diese ein oder zwei Kinder. » Als Resultat dieser
vielfaltig erkennbaren Anspriiche an Kinder und Eltern verstarkt sich der kulturell
vorgegebene Druck: Das Kind darf immer weniger hingenommen werden, so wie es
ist, mit seinen korperlichen und geistigen Eigenheiten, vielleicht auch Miangeln«
(Beck-Gernsheim 1989, 92). Daraus leitet sich fiir Eltern eine neue Verantwortung
fur eine gelingende Entwicklung und bestmogliche Forderung von Kindern ab.
»Und schnell nehmen die neuen Moglichkeiten den Charakter neuer Verpflich-
tungen an« (ebd.). Vor allem Mitter empfinden diese gesellschaftlich vermittelten
Erwartungen als neue Aufgabenzuweisung und »die wachsende Verantwortung
wirkt sich nun aus als Belastung (...), je mehr das Gebot der optimalen Forderung
sich ausbreitet« (Beck-Gernsheim 1990, 142). Entsprechend wurde als Ergebnis
einer grofSeren Umfrage (BiB) festgestellt, dass Eltern heute der zunehmend »hohe
Anspruch an sich selbst« zu schaffen macht. Sie »wollen unbedingt gute moderne
Eltern sein. Mit ihren tiberzogenen Idealbildern setzen sie sich aber unnétig selbst
unter Druck« und »am Ende stehe das Gefiihl, nicht zu geniigen« (SZ, 20.3.15).

[Eltern macht der hohe Anspruch an sich selbst zu schaffen. j

Wenn solche verianderten Anforderungen schon allgemein fur Eltern und Kinder
heute gelten, ist verstindlich, welche besonderen Schwierigkeiten Eltern zu be-
wiltigen haben, deren Kind das Down-Syndrom hat. Seine optimale Forderung mit
speziellen Angeboten und MafSnahmen sowie verschiedenen Therapien von Geburt
an und uber die Kindergarten- und Schulzeit hinaus bedeutet fiir die Familie immer
wieder altersspezifische Anpassungsprozesse zu leisten, um die besonderen Auf-
gaben zu bewiltigen. »Das Zusammenleben mit einem beeintrachtigten Kind
verschirft die Herausforderungen der Alltagsgestaltung und Lebensplanung ...
und erfordert hiufig einen erhohten Kraftaufwand der Eltern, oftmals am Rande
der Belastbarkeit«, und »es besteht die Gefahr, dass sich die sozialen Kontakte im
Falle einer Uberlastungssituation reduzieren und sich die Familie isoliert« (Bun-
desministerium 2013, 67 f). Deshalb gilt es nicht nur die Forderung des Kindes in
den Blick zu nehmen, sondern es sind auch die Konsequenzen fiir die Mutter zu
sehen und die familiaren Bedurfnisse anzuerkennen.

»Je mehr verschiedene Therapeuten in unser Haus gekommen sind, umso mehr
Ideen haben diese Leute gehabt, was mein Mann und ich alles mit unserem Sohn
machen sollten, um ihn optimal zu fordern. Wiirde ich all diesen Anweisungen
nachkommen, wiirde ich mein Kind von morgens bis abends nur noch thera-
pieren. Aber ich mochte Willis Mama sein und nicht seine Therapeutin, und
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1 Familiare und gesellschaftliche Aufgaben der Erziehung von Kindern

diese ganzen MutmafSungen, was fiir meinen Sohn angeblich gut ist, sind wie-
derum fiir mich nicht gut, denn sie l6sen ein permanent schlechtes Gewissen bei
mir aus, weil ich gar nicht alles tun KANN, was ich tun sollte.« (Miller 2011, 58)

Aber nicht nur die familidren Bedingungen sind zu berticksichtigen, sondern
nachdricklich zu betonen sind auch die gesellschaftlichen Verpflichtungen. So ist
die Durchsetzung von sozialen Leistungsanspriichen zu gewahrleisten, damit Ex-
klusionsrisiken vermieden und Teilhabechancen fir das Kind und seine Familie
verbessert werden.

Mit dem Heranwachsen ihres Kindes und den individuellen Lebensbedingungen
der Familie verdndern sich auch die erforderlichen Verarbeitungsmoglichkeiten
und Bewiltigungsstrategien von Eltern, die ein Kind mit Down-Syndrom haben. Sie
machen immer wieder entsprechende Anpassungsleistungen und eine Umorientie-
rung ihrer Lebensplanung notwendig. Dabei wirkt sich in altersspezifischer Weise
die verdnderte Bewertung der Rolle von Kindern, der Anspruch auf optimale For-
derung und die allgemeine Lebensperspektive aus. Aber die tendenziell positiveren
gesellschaftlichen Einstellungen gegeniiber behinderten Kindern fithren zu insge-
samt vielfaltigeren und gunstigeren Bedingungen. Dazu beitragen konnen zudem
die neuen rechtlichen Grundlagen der Inklusion in den verschiedenen Lebensbe-
reichen tiber Kindergarten und Schule bis hin zur Berufstitigkeit (UN-Behinder-
tenrechtskonvention).

p
»Das Leitbild der Behindertenrechtskonvention ist >Inklusion«. Es geht also
nicht darum, dass sich der oder die Einzelne anpassen muss, um teilhaben,
»mithalten< zu konnen. Es geht darum, dass sich unsere Gesellschaft 6ffnet. Dass
unser selbstverstandliches Leitbild Vielfalt wird und die Grundhaltung, dass
jede und jeder Einzelne wertvoll ist mit den jeweiligen Fahigkeiten und Vor-
aussetzungen. Daflir miissen wir in vielen Bereichen neu denken.« (Bentele

2014, 3)
N

J

Aber auch den verschiedenen neuen familialen Lebensformen und Lebensbedin-
gungen, der zunehmenden Berufstatigkeit von Miittern, der relativ haufigen Ein-
Elternfamilie bei Kindern mit Behinderung (20 %, Bundesministerium 2013, 69)
kommt eine grofle Bedeutung zu, weil Teilhabechancen abhingig sind sowohl von
individuellen und familienbezogenen als auch von allgemeinen Umweltfaktoren.
Um die Lebenswirklichkeit eines Kindes und Jugendlichen mit Down-Syndrom
umfassend zu verstehen, gilt es deshalb, die »Gesamtheit der Ressourcen und Be-
schrinkungen« einer Familie in den Blick zu nehmen. Die Unterstiitzungs- und
Forderangebote miissen »sich auf die wirtschaftliche Lage, auf die Bildung und die
soziale Einbindung beziehen« und zwar bezogen auf die ganze Familie (Bundes-
ministerium 2013, 10), damit Férderung und Teilhabe gelingen kann. Zunehmend
wichtig wird es auch, die besonderen Bedingungen eines Kindes mit Down-Syn-
drom zu berucksichtigen, das zweisprachig aufwiachst und/oder in einer Familie
lebt mit anderen kulturellen und ethnischen Vorstellungen.
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2 Basisinformationen

2.1 Down-Syndrom oder Trisomie

Langdon Down war als Arzt und Leiter einer grofSen Anstalt fiir Menschen mit
geistiger Behinderung titig, als er 1866 eine Schrift verfasste zur »ethnische(n)
Klassifizierung von Schwachsinnigen«, um durch eine solche Zuordnung nach
dufleren Merkmalen sichere Prognosen fiir die Entwicklung geben zu konnen.

Die auffillige Lidfalte (Epikanthus) bei einigen seiner Patienten veranlasste ihn
anzunehmen, dass bei diesen Menschen ein »mongolischer Typus« der geistigen
Behinderung vorliege (Down 1866, 261), und er wihlte deshalb fir diese Form der
Intelligenzbeeintrachtigung die Bezeichnung Mongolismus. Seine Beschreibung
enthilt jedoch nicht nur Angaben zum Erscheinungsbild, sondern auch zu charak-
teristischen Verhaltensweisen und er verweist auf die Bedeutung von Behandlung
und systematischen Ubungen.

»Sie haben Humor und einen lebhaften Sinn fir das SpafSige ... Gewohnlich
konnen sie sprechen, die Sprache ist jedoch oft verwaschen. Beachtliche Fer-
tigkeiten konnen durch systematisches Training erreicht werden. Der Fort-
schritt, der durch Ubung erreicht wird, ist beachtlich grofer als das, was vor-
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2.1 Down-Syndrom oder Trisomie

ausgesagt wiirde, wenn einem die charakteristischen Eigenheiten dieses Typus
nicht bekannt wiren.« (Down 1866, 261)

Die von Langdon Down geprigte Bezeichnung Mongolismus wird heute abge-
lehnt, da die zugrunde liegende historisch zu verstehende Annahme iiber die
Entstehung dieser Behinderung falsch und diskriminierend ist. Die typischen
klinischen Merkmale des Down-Syndroms sind bei allen Rassen gleich und immer
deutlich als pathologisch zu erkennen.

In Anerkennung der Bemiihungen aber von Langdon Down, Ubungen und
Fordermoglichkeiten fiir diese behinderten Menschen zu gestalten, hat sich heute
zunehmend die Bezeichnung Down-Syndrom durchgesetzt. Daneben werden
andere Begriffe wie (Langdon) Down('s)-Syndrom oder Down Anomalie, Morbus
Down und - vor allem im franzosischen Sprachraum — auch Trisomie 21 benutzt.

Von betroffenen Menschen und von Angehorigen wird der Begriff Down-
Syndrom wegen der negativen Konnotation von »down« (= nieder) oft abgelehnt.
Es ist deshalb zu tberlegen, wie der Anspruch der Betroffenen auf begriffliche
Mitbestimmung respektiert werden kann und welcher Begriff neutraler, aber doch
allgemein verstindlich wire. So mag die Bezeichnung »Menschen mit dem
gewissen Extra «, wie siec von Down-Syndrom Osterreich oft verwendet wird, zwar
freundlicher klingen, aber nur in einem entsprechenden Kontext ist zu verstehen,
welche Personen damit gemeint sind (vgl. LLL, Leoben).

Manchmal werden Bezeichnungen wie » Down-Baby «, » Down-Kind«, »Down-
Syndrom-Kind« oder »Trisomie-Kind« benutzt — und manchmal auch die meist
freundlich gemeinte, aber unpassende Verniedlichung »Downie«. Dagegen ist ein-
zuwenden, dass durch solche Begriffe die Behinderung zur dominierenden Kenn-
zeichnung der Person wird.

Aber auch Kinder mit Down-Syndrom sind vor allem Kinder, mit den ganz
normalen Bediirfnissen, die alle Siuglinge und Kinder haben, sind Jugendliche und
Erwachsene, zeigen als Kinder ihrer Eltern familientypische Vorlieben und Ge-
wohnheiten, sind Bruder oder Schwester ihren Geschwistern. Deshalb ist auch
problematisch, von »Kindern, die unter den Bedingungen einer Trisomie 21 leben«
(vgl. Zimpel 2016), zu sprechen, weil — wie bei allen Menschen — nicht allein die
genetischen Bedingungen bestimmend sind. Vielmehr spielen der familidre, soziale
und kulturelle Kontext, die individuellen Fahigkeiten, Schwichen und gesundheit-
lichen Beeintrachtigungen sowie zusitzliche Behinderungen eine wesentliche Rolle
und aufgrund wechselseitiger Beeinflussung dieser Faktoren ergeben sich sehr
unterschiedliche Lebensbedingungen fur die Kinder. Dadurch entsteht auch ein so
vielfiltiges Bild des Down-Syndroms, das sich keineswegs allein mit der Trisomie
erklaren lasst.

Das gleichzeitige Vorliegen verschiedener Merkmale oder Symptome wird als
Syndrom bezeichnet.

Wir sprechen deshalb von Sduglingen, Kindern und Erwachsenen mit Down-
Syndrom.
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2 Basisinformationen

Es ist wichtig, sich deutlich zu machen, dass trotz der syndrombedingten Ge-
meinsamkeiten Menschen mit Down-Syndrom eine sehr heterogene Gruppe bil-
den. Das individuelle Potential ist recht verschieden, die gesundheitlichen Beein-
trachtigungen und zusitzliche Behinderungen konnen unterschiedlich ausgepragt
sein und zudem konnen die verschiedenen Lebens- und Sozialisationsbedingungen
eine weite Streuung von Kompetenzen und Interessen bewirken.

Eine ganzheitliche Forderung der Kinder mit Down-Syndrom muss deshalb
individuelle und syndromspezifische Aspekte im systemischen Kontext bertick-
sichtigen und durch eine lebensbegleitende Forderung den Kindern, Jugendlichen
und Erwachsenen helfen, ihr individuelles Potential optimal zu entfalten und zu
erhalten. Dazu ist auch notwendig, eine alters- und syndromspezifische gesund-
heitliche Betreuung anzubieten, um spezielle Probleme rechtzeitig zu erkennen, zu
behandeln und mogliche Folgebeeintrachtigungen zu verringern.

Die Feststellung von Langdon Down, dass durch Ubung mehr erreichbar ist als
vielleicht angenommen wird, ist noch immer aktuell. Es ist deshalb wichtig,
bewahrte therapeutische und padagogische Konzepte der Forderung weiter zu
entwickeln, aber auch neue Moglichkeiten zu entdecken und die Grenzen des
Erreichbaren offener zu sehen, damit ein insgesamt differenzierteres und positiveres
Bild von Menschen mit Down-Syndrom entstehen kann.

2.2 Ursache

Die Ursache des Down-Syndroms war lange Zeit nicht bekannt. Zahlreiche Ver-
mutungen und absurde Theorien wurden gedufsert (z. B. Alkoholismus, Tuberku-
lose, Regression in der menschlichen Entwicklung), die zeitweise zu problemati-
schen Einstellungen gegentiber Betroffenen und ihren Familien fuhrten. Obwohl
schon 1932 aufgrund der Vielzahl auftretender Veranderungen vermutet wurde,
dass beim Down-Syndrom eine Chromosomenstorung vorliegen musse (Waar-
denburg), gelang erst 1959 einer franzosischen Forschergruppe (Lejeune, Gautier,
Turpin) der Nachweis, dass dem Auftreten des Down-Syndroms eine Trisomie
zugrunde liegt.

Beim Down-Syndrom ist das Chromosom 21 nicht zweimal, sondern dreimal
vorhanden. Dieses zusatzliche dritte Chromosom bewirkt erhebliche Storungen des
normalen biochemischen Gefiiges und fuhrt zu deutlichen Abweichungen in der
Entwicklung aufgrund eines direkten Effektes durch die 1,5 fache Gendosis und
eines indirekten Effektes durch eine veranderte Regulation der verschiedensten
Gene auf anderen Chromosomen.

Obwohl das Chromosom 21 zu den kleinsten gehort (nur 1,5 % der menschlichen
Erbinformation liegen darauf), sind die auftretenden pra- und postnatalen Veran-
derungen sowie die Beeintrichtigungen in der gesamten Entwicklung vielfaltig.

Das Entstehen der chromosomalen Fehlverteilung erfolgt fast immer zufillig.
Allerdings nimmt die Wahrscheinlichkeit fir das Auftreten mit hoherem Lebens-
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2.2 Ursache

alter der Mutter zu. Selten spielen auch genetische Faktoren eine Rolle. Immer
wieder werden aber Vermutungen gedufSert, dass zudem auch eine Vielzahl unter-
schiedlicher exogener Risiken wie Strahlenschiadigungen oder Umweltbelastungen
eine auslosende Wirkung haben konnten. Bisher gibt es aber noch keine gesicherten
Erkenntnisse tiber solche moglichen Ursachen. Auch fiir regionales oder zeitlich
erheblich verstirktes Vorkommen (Halder 2009, 16) oder untypisches haufige-
res Auftreten in manchen Lindern (z. B. im Oman mit einer Relation von 1:391
Geburten) sind wahrscheinlich bisher nicht bekannte »exogene Noxen« zu
vermuten (Sperling 2007, 42f.). Auch in Europa gibt es erhebliche Unterschiede
zwischen den einzelnen Landern. So wurde bei 10.000 Geburten in Schweden
22,12-mal, in England jedoch nur 10,5-mal das Down-Syndrom (lebend und tot
geborene plus Abbriiche) ermittelt (Gocchi et.al. 2011, 35).

Beim Down-Syndrom liegen verschiedene genetische Befunde vor, von denen
zum Teil auch der Grad und die Auspragung der Beeintrachtigung abhiangen:

Freie Trisomie 21 (ca. 95 Prozent der Fille)
Translokation (ca. 3 Prozent)

Mosaik (ca. 2 Prozent)

Partielle Trisomie (sehr selten).

Bei der haufigsten Form, der Freien Trisomie, ist das 21. Chromosom selbst un-
verindert, es kommt aber dreimal statt zweimal vor. Als Translokation wird die
Verlagerung eines Chromosomenbruchstiicks an ein anderes Chromosom be-
zeichnet. Ein Mosaik ist ein Chromosomenbefund, bei dem sowohl trisome (drei-
mal vorhandene) als auch normale (zweimal vorhandene) Chromosomen 21 in
verschiedenen Zellen festzustellen sind. Die Auspragung des Down-Syndroms ist in
diesem Fall abhangig vom Verhiltnis der normalen zu den trisomen Zellen und den
davon betroffenen Bereichen. Deshalb ist es moglich, dass beim Vorliegen eines
gering ausgeprigten Mosaiks sich in seltenen Fillen kein Down-Syndrom (als
spezifischer Symptom- und Merkmalskomplex) entwickelt, wie der Bericht einer
betroffenen Frau zeigt.

' I
»Ich hatte drei Fehlgeburten, wobei in einem Fall eine freie Trisomie festgestellt
wurde. Nach der Geburt meiner Tochter mit Down-Syndrom wurde bei mir eine
Blutuntersuchung durchgefiihrt — ohne Befund. Nach der Geburt eines gesun-
den Sohnes hatte ich wieder eine Fehlgeburt — wieder lag eine Trisomie 21 vor.
Dann wurde unser zweiter Sohn mit Down-Syndrom geboren. Eine erneute
Untersuchung von mir (FISH) ergab in 60 % der untersuchten Hautzellen eine
Trisomie.

Als ich klein war, sah ich ein wenig wie ein Down-Madchen aus. Ich hatte
auch die schrage Augenstellung. Meine Tochter sieht genauso aus wie ich frither.
Ich bin froh, dass es damals nicht entdeckt wurde, ich wire sonst nicht da, wo
ich jetzt stehe. Ich habe meinen erweiterten Realschulabschluss gemacht und bin

L Zahnarzthelferin geworden.« (Friedrichs 2009)

/
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2 Basisinformationen

Die Verfasserin dufSert hier die Vermutung, dass eine frithe Diagnose ihre normale
Entwicklung wahrscheinlich wesentlich verdndert hitte. Dass sie mit dieser Ver-
mutung Recht hat, macht ein Bericht tiber eine andere Frau mit einer Mosaikform
der Trisomie 21 deutlich, deren Eltern nach der Geburt die Information erhielten,
ihre Tochter wiirde sich »ein bisschen besser entwickeln als ein Durchschnittskind
mit Down-Syndrom«. Unter der Uberschrift »So geht Inklusion« wird diese mitt-
lerweile »junge Frau mit Down-Syndrom« vorgestellt. Sie »hat Mittlere Reife,
arbeitet heute Vollzeit im Schreibdienst der Verkehrspolizei-Inspektion in Erlangen
und gehort ganz selbstverstandlich zur 80-kopfigen Dienststelle« (de Bruyn 2016,
15). Sollte man bei dieser jungen Frau wirklich vom Down-Syndrom sprechen oder
doch eher von einer Mosaikform, die in diesem Fall eben nicht zur Auspragung der
entsprechenden Behinderung fiihrte?

Die partielle Trisomie ist extem selten. Dabei ist nur ein Teil eines Chromosoms
21 verdoppelt und dieses zusatzliche Stiick befindet sich innerhalb eines anderen
Chromosoms. Aber die Erbinformationen dieses Abschnittes liegen dann ebenfalls
dreifach vor und konnen sich abhingig vom jeweiligen Umfang entsprechend
auswirken.

2.3 Haufigkeit

Das Down-Syndrom gehort zu einem der hiufigsten angeborenen Syndrome.
Uberall auf der Welt, auf allen Kontinenten und in allen Lindern leben Menschen
mit Down-Syndrom, allein in Europa sind es etwa 600.000 und insgesamt wahr-
scheinlich etwa vier Millionen. Weltweit werden jahrlich iiber 200 000 Kinder mit
Down-Syndrom geboren, allein in Deutschland ist jahrlich mit etwa 1000 Ge-
burten zu rechnen bei der aktuell ermittelten jahrlichen Geburtenzahl von durch-
schnittlich 670 000 Kindern (vgl. LmDS 2009, 6).

Es ist davon auszugehen, dass von 700 Kindern eines mit Down-Syndrom gebo-
ren wird.

Wahrscheinlich hat es Menschen mit Down-Syndrom schon immer gegeben. Wie
hoch ihr Anteil in unserer Gesellschaft in Zukunft sein wird, ist abhangig von den
moglichen Auswirkungen verschiedener Entwicklungen in der Diagnostik, der
gesundheitlichen Betreuung und der sozialen Akzeptanz.

Immer mehr Frauen nehmen neue und differenziertere Verfahren der vorge-
burtlichen (pranatalen) Diagnostik in Anspruch und bei einem pathologischen
Befund entscheiden sich viele fur einen Schwangerschaftsabbruch. Daher konnte
die Haufigkeit der Geburten von Kindern mit Down-Syndrom langfristig erheblich
abnehmen. Eine umfangreiche Datenauswertung pra- und postnatal erfasster Falle
von Trisomie 21 in der Deutsch-Schweiz ergab allerdings, dass »die Haufigkeit der
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2.3 Haufigkeit

mit Trisomie 21 geborenen Kinder seit 1985 konstant ist, obwohl in der Periode
1992 bis 1996 rund ein Drittel aller Fille infolge Schwangerschaftsabbruch nach
pranataler Diagnose nicht zur Welt kamen« (Binkert, Mutter, Schinzel 1999, 19).
Dass trotzdem nicht weniger Kinder mit Down-Syndrom geboren wurden, wird
begriindet mit einer » Rechts-Verschiebung der Altersverteilung der Miitter bei der
Geburt« (ebd.). Diese Tendenz hat sich weiter fortgesetzt, so dass im Jahr 2012 in
Deutschland Frauen ihr erstes Kind mit durchschnittlich 29,2 Jahren bekamen und
2.011 Miitter 45 Jahre oder noch ilter waren (Stat. Bundesamt 2014). Mit diesem
heute insgesamt erhohten Lebensalter von Miittern nimmt die relative Wahr-
scheinlichkeit fur die Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom deutlich zu. Auch
bewirkt eine insgesamt positivere Einstellung zu Menschen mit Down-Syndrom,
dass mehr Mitter bzw. Eltern nach prinatal festgestelltem Down-Syndrom eine
Beratung in Anspruch nehmen und sich dann bewusst fur ihr Kind entscheiden (vgl.
Hennemann 2014, 77).

Bei einer Schweizer Untersuchung wurden von insgesamt 1.118 Fillen von
Down-Syndrom 396 pranatal und 722 postnatal erkannt. Der Anteil der prana-
talen Erfassung stieg dabei mit zunehmendem Alter der Mutter (Binkert, Mutter,
Schinzel 1999), weil in dieser Gruppe vermutlich eine erhohte Bereitschaft zur
Inanspruchnahme entsprechender Angebote besteht. Durch Ultraschall- und
Serum-Screening-Methoden sowie Bluttests werden mittlerweile auch bei den 25
bis 29-Jahrigen schon ein Viertel und bei den 30- bis 34-Jahrigen ein Drittel der
Fille prianatal diagnostiziert (ebd.). Diese Entwicklung wird sich durch den
angebotenen und zunehmend in Anspruch genommenen Bluttest (Praenatest)
weiter erheblich verstirken. Im Gegensatz zu den bisherigen invasiven Tests
(Fruchtwasseruntersuchungen, Chorionbiopsie) ist damit kein spezielles Risiko
mehr fiir das Kind verbunden. Bedenkt man, dass bisher trotz der bekannten
moglichen Risiken der invasiven Tests nach den vorliegenden Daten in Deutschland
jahrlich 30 000 — 60 000 dieser pranatalen Untersuchungen durchgefithrt wurden,
wird deutlich, welche Veranderungen sich durch den »Praenatest« (LifeCodexx-
Bluttest) vermutlich ergeben werden. Mit der Aufnahme in den Leistungskatalog
der gesetzlichen Krankenkassen wird er fur alle Schwangeren bezahlt, bei denen
»ein erhohtes Risiko fiir ein Kind mit Down-Syndrom besteht, etwa weil sie alter als
35 Jahre sind, wegen eines auffilligen Ultraschallbefunds oder verdachtiger
Laborwerte« (Bahnsen 20135, 33). Es ist davon auszugehen, dass ein solcher »risi-
koloser Test« auch die Inanspruchnahme durch Schwangere ohne ein spezielles
Risiko deutlich erhohen wird und dass die Abbruchquote vermutlich entsprechend
steigen wird (Berndt 2008). Die damit verbundenen ethischen Fragen verlangen
deshalb unbedingt nach Klarung und eindeutiger Positionierung in Bezug auf
Lebenswert und Wiirde von Menschen mit dieser Behinderung.

Von 1976 bis zum Jahr 2005 stiegen — so wurde in einer Untersuchung fest-
gestellt — die mit pranataler Diagnostik erfassten Falle von 1796 auf 130.000 an.
Das konnte eine Abnahme der Geburten von Kindern mit Down-Syndrom
erwarten lassen, aber tatsichlich ist die Zahl der mit Trisomie geborenen Kinder
unverandert geblieben (vgl. v.Voss u.a. 2007, 92). Nach prianataler Diagnose des
Down-Syndroms und Beratung trugen nach den bisher vorliegenden Erhebungen
5,5 Prozent der Frauen die Schwangerschaft aus. In einer internationalen Studie zu
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miitterlichem Alter, pranataler Diagnostik und Schwangerschaftsabbriichen in
europdischen und fiinf aufSereuropiischen Landern wurde festgestellt, dass sich
»das durchschnittliche Auftreten von DS (lebend und tot geboren plus Schwan-
gerschaftsabbriiche) auf 10.000 Geburten ... von 13,17 im Jahre 1993 bis auf 18,2
im Jahr 2004« erhohte (Gocchi et al. 2011, 34). AufSerdem endeten 1993 nach
dieser Studie »fast zwei Drittel aller Down-Syndrom-Schwangerschaften mit der
Geburt des Kindes, wihrend aber 2004 ... zwei Drittel dieser Schwangerschaften
mit einem Abbruch endeten« (ebd.).

Eine andere Entwicklung, die Auswirkungen auf den Anteil der Menschen
haben wird, die mit Down-Syndrom leben, betrifft ihre zunehmend gunstigere
Lebenserwartung. Durch eine verbesserte entwicklungsbegleitende Vorsorge und
medizinische Betreuung und Behandlung konnen lebensbedrohende Krankheiten
und Beeintrachtigungen erfolgreicher als fruher therapiert und geheilt werden. Das
betrifft besonders die typischen Atemswegserkrankungen und Herzfehler, aber
auch andere bei Menschen mit Down-Syndrom héufiger auftretende Erkrankun-
gen wie Leukdmie oder Zoliakie. Daher werden sie bei besserer Lebensqualitat
heute zunehmend alter und erreichen durchaus ein Alter von 60 oder sogar 70
Jahren. Die alteste Frau mit Down-Syndrom, die beschrieben wurde, erreichte ohne
deutliches Nachlassen ihrer geistigen Fahigkeiten (die zwar behinderungstypisch
eingeschrankt waren) 84 Jahre (McGuire, Chicoine 2008, 354).

Welche demographischen Auswirkungen sich aus diesen verschiedenen Ent-
wicklungen fiir die Gesamtpopulation der Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen
mit Down-Syndrom langfristig ergeben werden, ist zwar noch nicht sicher, aber
verschiedene vorliegende Erhebungen machen mogliche langfristige Tendenzen
sichtbar.

Als J. Langdon Down 1866 seine Erstbeschreibung derjenigen Menschen mit einer
geistigen Retardierung vornahm, welche wir heute als Menschen mit Down-Syndrom
bezeichnen, stellte er fest, dass ihr Anteil an dieser Gruppe mehr als 10 Prozent betrug
(Down 1866, 261). Untersuchungen vom Ende der sechziger Jahre bis Ende der
achtziger Jahre des 20. Jahrhunderts, die sich auf Kinder im Schulalter bezogen,
kamen relativ tibereinstimmend auf etwa den doppelten prozentualen Anteil:

e 1969 ermittelte Eggert im Rahmen einer Erhebung an Sonderschulen, dass 25,1
Prozent der Schiiler das Down-Syndrom hatten (Eggert 1969).

e 1970 ging Speck von einem Anteil von etwa 20 Prozent aus (Speck 1975).

e 1972 stellte Dittmann als Ergebnis einer umfangreichen Erhebung an Sonder-
schulen fur geistig Behinderte in allen (alten) Bundeslandern einen durchschnitt-
lichen Anteil von 21 Prozent fest (Dittmann 1975, 146).

e 1974 ermittelte Wilken an neun verschiedenen Sonderschulen in Niedersachsen
einen Anteil von 21 Prozent (Wilken 1977, 54).

e 1989 stellte Dittmann bei einer Erhebung an Sonderschulen fir geistig Behin-
derte in Baden-Wiirttemberg fest, dass 20 Prozent der Kinder das Down-
Syndrom aufwiesen (Dittmann 1992, 12).

e 2000 konnte Wilken in einer Untersuchung an Sonderschulen und Tagesbil-

dungsstitten in Niedersachsen nur noch einen Anteil von 11,2 Prozent ermitteln
(Wilken 2000 b).
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