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Rhein Main Presse

DAS DOWN-SYNDROM...

...steht auf dieser Seite im Mittelpunkt. Tausende Kinder und Erwach-
sene mit Down-Syndrom leben in Deutschland, weltweit sind es fiinf
Millionen. Das Syndrom, frither diskriminierend Mongolismus genannt,
ist die haufigste Form einer geistigen Behinderung, die durch geneti-
sche Veranderung entsteht: Verantwortlich sind die Chromosomen, die
Trager der Erbinformationen. Statt der dblichen 46 haben Menschen
mit Down-Syndrom 47, da das Chromosom Nr. 21 dreimal statt nur
2zweimal vorhanden ist. Man nennt die Erkrankung daher auch Triso-
mie 21. Wegen der Symbolik der Zahlen wurde der 21. Mérz von der
EDSA (Européische Down-Syndrom Association) und der DSI (Down-

Syndrom

2006 als Welt-De Synd

Py
Tag

Der schlimmste Feind
ist die Stille

ERFOLG Pablo Pineda erster Europder mit Down-
Syndrom und Hochschul-Abschluss

MALAGA (by). Was in Sachen
inklusiver Bildung in Deutsch-
land noch in den Kinderschu-
hen steckt, praktiziert man in
Spanien schon seit rund 25 Jah-
ren. Der erste Schiiler mit
Down-Syndrom, der dort auf
eine Gffentliche Schule ging,
hat mittlerweile einen bemer-
kenswerten Weg zuriicl

vent mit Down-Syndrom Euro-
pas ist der junge Mann aus Ma-
laga plotzlich in Nachrichten-
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,Ich gehe gern zur Schule”

INKLUSION Auch nach der Grundschule soll Leonie weiter eine Regelschule besuchen kdnnen

Von
Barbara Yurtoven

WIESBADEN. Rechnen mit
Hundertern, Zehnern und
Einern hat Leonie als Hausauf-
gabe zu machen, dazu Lesen
und Schreiben. In Sachkunde
lernt sie gerade die Geschichte
vom Riesen Ekko und wie er
mit seiner Handfliche die
Wiesbadener Umgebung ge-
formt hat. ,Ich gehe gerne zur
Schule strahlt die Zehnjéhrige
aus Wiesbaden-Auringen und
arbeitet weiter an den Rechen-
aufgaben. Sie besucht derzeit
das vierte von fiinf Schuljahren
der Diesterwegschule in Wies-
baden und fiihlt sich wohl in
der Klasse.

groRe Verantwortung, die er
aber gerne iibernimmt, wie er in
einem Interview erzihlt: ,Ich
weil}, dass es viele Eltern gibt,
viele Viter und viele Miitter, die

Er hat als erster Européer mit
Down-Syndrom ein Hochschul-
Studium abgeschlossen und ist
Pidagoge geworden.

Mittlerweile besuchen 85 Pro-
zent der spanischen Kinder mit
Down-Syndrom eine regulidre
Schule, in Deutschland sind es
15 Prozent. Nur den allerwe-
nigstens von ihnen wird es ge-
lingen, einen hoheren Schulab-
schluss zu erreichen. Das weil
auch Pablo Pineda. Und trotz-
dem hilt er eine gemeinsame
Ausbildung fiir unabdingbar.

,Bei Menschen mit Down-
Syndrom ist es wie bei den an-
deren auch. Manche lernen
schnell, andere langsam, ande-
re lernen es nie”, erklirte der
36ihrige Pineda in einem
Fernsehinterview. ,Aber es ist
fiir Menschen mit Beeintréchti-
gung nicht besser, in gesonderte
Schulen zu gehen. Es ist besser,
wenn sie mit den anderen Leu-
ten zusammen sind. Denn ge-
nau durch diesen Kontakt ler-
nen sie.

Als erster Universititsabsol-

Kinder mit D Synd. ha-
ben. Sie brauchen jemanden,
der ihnen zeigt: ,Dein Kind
kann es.‘ Als Betroffener, aber
auch als Pidagoge hat er sich
Gedanken iiber die beste Erzie-
hung von Kindern mit Down-
Syndrom gemacht: ,,Behandeln
Sie ihr Kind nicht wie einen Be-
hinder-ten. Sie miissen es erzie-
hen und ausbilden. Sie sollten
mit ihrem Kind reden, denn der
schlimmste Feind ist die Stille.
Sie sollen keine Komplexe ha-
ben. Raus ins Freie und zeigen
Sie, dass es ihr Kind ist. Sie soll-
ten es nie tiberbehiiten. Denn
schlieRlich ist es das wichtigste
Ziel, dass das Kind einmal
eigenstindig leben kann.“

Um diesem Teil der Bevolke-
rung ein Gesicht zu geben, der
so gut wie nie eine Nachricht
wert war, hat Pineda in dem
spanischen Kinofilm ,Yo tam-
bien - me too“ die Hauptrolle
des Daniel iibernommen. Der
Film, der das Leben des sympa-
thischen Spaniers erzéhlt, wird
iibrigens ab dem 23. Mirz als
DVD erhiiltlich sein.

Pablo Pineda hat als erster Europaer mit Down-Syndrom ein Hoch-
schul-Studium abgeschlossen. Der Spanier arbeitet heute als Lehrer.
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wire das nicht, wenn nicht
Leonie ein Kind mit Down-
Syndrom wire und sie trotz-
dem eine Grundschule und
nicht etwa eine Forderschule
besucht. Die Diesterwegschule
hat Leonie vor fast vier Jahren
aufgenommen und sie fiihlt
sich sehr wohl dort. Eine tolle
Arbeit bescheinigt auch Leo-
nies Mutter, Ulrike Hédrich,
der Schule. Sie bedauert es aber
trotzdem, dass es nicht moglich
war, Leonie im nidheren Um-
kreis von Auringen einzuschu-
len: ,Das mit den Kontakten
am Nachmittag ist bei der Ent-

fernung  schon  manchmal
schwierig“.
Uberrascht worden waren

Leonies Eltern Ulrike Hadrich
und Jiirgen Walter bei der Ge-
burt ihrer Tochter vom Befund
Down-Syndrom. ,Aber wir ha-
ben sie gleich mitten hinein in
unser Leben genommen®, erin-
nert sich die Diplom-Betriebs-
wirtin.

!
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Kreativ: Die zehnjahrige Leonie hat schon viele Bilder gemalt, von denen sie auch einige verkaufen

konnte.

Leonie  entwickelte sich.
Langsamer als andere, aber im-
mer einen Schritt weiter nach
vorne. Gelaufen ist sie erst
nach ihrem zweiten Geburtstag
und auch mit dem Sprechen
brauchte sie linger als ihre Al-
tersgenossen. Aber sie machte

ihre Fortschritte. Unterstiitzt
wurden diese Schritte durch
Friithférderung, Krankengymas-
tik, Ergotherapie und Osteopa-
thie. Aktuell geht Leonie noch
regelmiRig zur Logopidie.

In der Schule wird ihr ein
eigenes Lerntempo ermdéglicht.
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»Aber sie hat die gleichen Bii-
cher und auch bei Klassenfahr-
ten und bei der Projektarbeit ist
sie natiirlich mit dabei. ,Sie
wird nicht nur als Klassenka-
meradin, sondern auch als
Freundin geachtet®, erzihlt die
Mutter. Leonie spielt Tennis,

sie turnt, sie schwimmt und
taucht mit Begeisterung. Beson-
ders gerne betitigt sie sich aber
kreativ. In einem Malkurs fiir
behinderte und nichtbehinder-
te Kinder hat sie schon viele
Bilder fertiggestellt. Zusammen
mit den anderen Kindern
nimmt sie auch an Ausstellun-
gen teil und hat sogar schon ei-
nige ihrer Bilder verkauft.

Fiir ihre Zukunft hat Leonie
schon ganz konkrete Pline. Ein
Restaurant will sie erdffnen.
,Die Oma kocht, Cousin Nik-
las ist der Kellner®, erzéhlt Leo-
nie. Und Moni, das ist die Gast-
geberin einer Vernissage, auf
der Leonies Bilder vorgestellt
wurden, soll fiir die Getridnke
zusténdig sein.

Fiir ihre Eltern ist erst einmal
die ndhere Zukunft wichtig,
denn im Sommer des néchsten
Jahres steht der Schulwechsel
bevor und die Familie méchte
gerne, dass Leonie auch dann
eine  Regelschule besuchen
kann. ,Wir hoffen sehr, dass die
Inklusion uns das erméglichen
wird“, betont Vater Jiirgen. Sei-
ne Frau engagiert sich seit eini-
ger Zeit bei der Elterninitiative
,Eine Schule fiir alle®.

,Das Recht auf inklusive Bil-
dung ist fir mich ein Men-
schenrecht“, unterstreicht die
Auringerin. ,Gliicklicherweise
haben wir in Wiesbaden eine
sehr engagierte Schuldezer-
nentin, die eine ausdriickliche
Befiirworterin der Inklusion ist.
Ich habe daher die Hoffnung,
dass Leonie auf eine weiterfiih-
rende Schule kommt, die eine
qualitative inklusive Bildung
ermdglicht. Mein Traum ist es,
wenn niemand mehr aus der
Gesellschaft einfach aussortiert
wiirde, nur weil er anders ist.

Alles andere als ,,down”

PURE LEBENSFREUDE Trotz Behinderung haben Menschen mit Down-Syndrom jede Menge SpaB am Leben

Von
Ersin Yurtdven

REGION. ,Ach wie schade.
Das tut mir aber leid, sagt die
neue Chefin beim ersten Ge-
sprich zu ihrem Mitarbeiter,
als er ihr erzdhlt, dass das
jiingste seiner Kinder mit dem
Down-Syndrom lebt. Miitter
und Viter, die ein Kind mit
diesem angeborenen Gen-De-
fekt haben, héren dies immer
wieder. Sie horen es von Men-
schen, die eigentlich trosten
wollen, die damit oftmals aber
das exakte Gegenteil davon er-
reichen. Vielmehr verletzten
sie ihr  Gegeniiber mit einer
solchen oder dhnlichen Aussa-
ge - ohne dass sie das wollen.

Die Geburt eines Kindes ist in
jeder Familie ein wichtiges Er-
eignis. Man fiebert dem Tag der
Geburt entgegen, neun Monate
lang trdumen die Eltern vom
neuen Familienmitglied und
iiberlegen, wie die Familie sich
entwickeln wird. Irgendwann
tauchen bei den Eltern dann al-
lerdings auch Befiirchtungen
auf, dass moglicherweise etwas
schief gehen konnte. Normaler-
weise verfliegen diese Sorgen
aber schnell wieder oder wer-
den beiseite geschoben. Vor al-
lem dann, wenn die Schwan-
gerschaft problemlos verlduft
und kein Familienmitglied bis-
lang behindert ist.

Die Eltern reagieren
zuerst geschockt

Dann kommt endlich der Tag,
an dem das Kind geboren wird.
Die Eltern ahnen schnell, dass
etwas nicht in Ordnung ist. Sie
bemerken eine nervise Span-
nung und Unruhe bei der Heb-
amme, den Arzten und den
Krank I

die Ohren recht klein sind, die
Nase kurz ist und die Augen
ein wenig schrig stehen. Dann
kommt ein Arzt und teilt den
Eltern mit, dass das Neugebo-
rene das Down-Syndrom hat.
Die Eltern reagieren geschockt,
fiir viele geht in diesem Mo-
ment zunéchst einmal die Welt
unter.

Sie haben nur ein einziges
Chromosom mehr

Doch die Geburt eines Kindes
mit Down-Syndrom ist ein
ebenso groRes Geschenk wie
die Geburt eines ,normalen®
Kindes, denn sie sind ebenso
siif, neugierig und aufgeweckt
wie andere. Ihre strahlend gro-
Ben Augen, ihre Lebensfreude
und ihr ansteckendes Lachen
konkurrieren mit ihrer bedin-
gungslosen Liebe und GroRzii-
gigkeit. Und weil es fiir sie kei-
nen Grund gibt, mit ihren Ge-
fiihlen zu geizen, verschenken
sie verschwenderisch ihre gro-
Ren Herzen.

Es ist nur ein kleiner Unter-
schied, der fiir so vieles verant-
wortlich ist, lediglich ein Chro-
mosom mehr, das fiir die Angs-
te, die Unwissenheit und die
daraus resultierenden Vorurtei-
le in unserer G sor-

Schwangerschaften). In
Deutschland leben iiber 50000
Menschen mit Down-Syndrom,
jahrlich werden etwa 1200
Kinder mit Down-Syn-
drom geboren.

Das Risiko, ein Kind
mit  Down-Syndrom
zur Welt zu bringen,
besteht prinzipiell bei
jeder Schwanger-
schaft. Es ist jedoch
bei Frauen ab dem
35. Lebensjahr er-
hoht. Warum es zu
dieser  Gen-Verdnde-
rung kommt, die auf al-
len Erdteilen gleich
hiufig  auftritt,
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und deshalb leben die Men-
schen mit Down-Syndrom mit
einer fast so hohen Lebens-
erwartung  wie
die anderen.
Heran-
wachsende
Menschen
mit  dem
Down-Syn-
drom tréu-
men ebenso
wie andere
Teenager da-
von, irgend-
wann

Vorurteile abbauen: Die Situation fiir Menschen mit Down-Syndrom
hat sich zwar verbessert, aber noch immer ist ihre Integration in die

Gesellschaft nicht selbstverstandlich.

ist bis heute nicht geklért.

,Das Mainzer Modell findet
keine Zusammenhinge, dass
miitterliche Risikofaktoren wie
Rauchen, Alkohol, aber auch
die Strahlendosis bei iiblicher

o di ik oder orale

gen. Doch das D d

ist keine Krankheit und die be-
troffenen  Menschen leiden
auch nicht daran“. Es ist nur
ein ,Anders-Sein®, ausgelost
durch einen angeborenen Gen-
Defekt. Nach den Statistiken
des Geburtsregisters ,Mainzer
Modell“ an der Klinik fiir Kin-
der- und Jugendmedizin der
Universitdtsmedizin Mainz
wurde bei 174 der dort zwi-
schen 1990 und 2009 erfassten
63228 Kinder eine Trisomie 21

n. Vielleicht
haben die Eltern auch regis-
triert, dass das Gesicht ihres
Babys flacher und breiter ist,

t (eine von etwa

Empfingnisverhiitung ~ beim
Entstehen des Down-Syndroms
eine Rolle spielen”, erldutert
Dr. Annette Queiler-Wahren-
dorf, Oberirztin der Klinik fiir
Kinder und Jugendmedizin
Mainz und Leiterin des Gebur-
tenregisters Mainzer Modell.
Ein Kind mit Down-Syndrom
braucht linger, um laufen und
sprechen zu lernen, und oft
kommt es damit nicht perfekt
zurecht. Es begreift die Umge-
bung anders als die meisten
Menschen. Auch korperliche

363 T 1 82
dieser Kinder kamen lebend
zur Welt (eines pro 771

hibild kommen vor, et-
wa Herzfehler. Heute kdnnen
Arzte jedoch vieles behandeln,
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einmal auszuziehen und eine
Familie zu griinden. Sie moch-
ten ebenso wie andere bei der
Polizei, Feuerwehr oder aber in
einem Biiro arbeiten. Doch die
meisten von ihnen, die friiher
diskriminierend als ,mongo-
loid* bezeichnet wurden, wer-
den sich diese Traume nicht er-
fiillen kénnen.

Dabei weisen die geistigen Fi-
higkeiten der Menschen mit
Down-Syndrom  eine  groRe
Streubreite auf. Die Spanne
reicht von schwerer Behinde-

es Menschen gibt. Im Jahr 1866
fasste der englische Arzt John
Langdon Down als erster die
charakteristischen ~ Merkmale
zusammen und grenzte das
Syndrom damit von anderen
ab.

Allerdings konnte er nicht he-
rausfinden, wie und durch was
es entsteht. Er vermutete, dass
die betroffenen Menschen we-
gen ihres Erscheinungsbildes
orientalischen Menschen, den
Mongolen, verwandt wiren
und nannte das Syndrom
,Mongolismus“. Diese These
ist lingst verworfen und der
Begriff nicht mehr zeitgemaR.
Man spricht heute vom Down-
Syndrom oder, auf die Ursache
bezogen, von Trisomie 21.

Neueste vorgeburtliche Test-
verfahren machen es méglich,
das Down-Syndrom bereits ab
der 10. Schwangerschaftswo-
che zu diagnostizieren. Die pra-
natale Vorhersagegenauigkeit
im Rahmen des Ersttrimester-
screenings (Nackenfaltenmes-
sung) liegt bei 95 Prozent.

Bei Fritherkennung ist
die Abbruchrate hoch

Heilen kann aber auch mo-
dernste Medizin das Syndrom
nicht. Aus diesem Grund ist
wohl auch die Schwanger-
schaftsabbruchrate nach festge-
stellter Trisomie 21 sehr hoch.
Dr. Annette Queiler-Wahren-
dorf: ,GemiR den Zahlen des
,Mainzer Modells’ kamen zwar
82 Kinder mit dem Down-Syn-
drom lebend zur Welt, 72 wei-

rung bis zu fast ittli-
cher Intelligenz, wobei das zu-
sitzliche genetische Material
nur ein Aspekt ist, der die Ent-

tere mit der
gleichen prinatalen Diagnose
wurden aber abgebrochen. Die
Bereitschaft, ein Kind mit

wicklung t SchlieR-
lich héngt die bei jedem Kind -
mit oder ohne Down-Syndrom
- von vielen Faktoren ab.

Das Down-Syndrom gibt es
wahrscheinlich schon, solange

Syndrom
steigt mit dem sozio-6konomi-
schen Status: 20 Prozent der
Eltern mit mittlerem und héhe-
rem Status entscheiden sich be-
wusst fiir ihr Kind...”
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