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Zusammenfassung:

Am Beispiel der Trisomie 21 wird auf gezeigt, wie durch Negativbotschaften bei der
Geburt eines Kindes, das anders ist als erwartet, Behinderungen wéahrend der frihen
Eltern-Kind-Interaktion entstehen. Ausgehend von den biologischen Gegebenheiten
im Zusammenhang mit Keimzellenreifung, Befruchtung/Empfangnis,
Schwangerschaft und Geburt wird die elterliche Trauer um die nicht geborenen
Wunschkinder in den Mittelpunkt der Betrachtungen gestellt. Trauerarbeit um die
imaginierten Wunschkinder ist die Voraussetzung fir die Akzeptanz des tatsachlich
geborenen Kindes. Die Unterstutzung der Eltern bei diesem notwendigen Prozel3
sollte gegebenen falls die erste Intervention durch Fachleute sein. Der Prozel3 der
Ablésung der Elternwiinsche von den vorhandenen Wunschbildern kann durch
frihpadagogische Interventionen unterstitzt und beschleunigt werden, welche den
Eltern positive Botschaften tber die tatsachliche Entwicklung ihrer Kinder vermitteln.
Diese verlauft gemaf3 der individuellen biologischen Ausgangssituation, welche fir
die Kinder ,normal“ ist und nicht durch Reaktionen aus dem sozialen Umfeld
behindert werden darf.

1. Keimzellenreifung und Befruchtung

Die erste Eltern-Kind Interaktion l&auft unbewul3t und unkontrolliert im Korper der
Mutter ab: einmal im Mondmonat wandert eine mutterliche Eizelle nach ihrem
Sprung aus dem Zellhtigel im Eierstock durch den Eileiter der Gebarmutter zu, deren
Schleimhaut hormonell zur Aufnahme eines Kindes vorbereitet wurde. Begegnet ihr
auf diesem Weg eine vaterliche Samenzelle, die ihre Wande zu durchdringen
vermag, so entsteht durch die Verschmelzung des halben mutterlichen mit dem
halben vaterlichen Erbgut ein neues Ganzes, die Urzelle eines Individuums (Zygote).
Wir wissen nicht, welche Gene und wieviele Chromosomen in unseren vom Zufall
oder Schicksal fur den neuen Menschen ausgewahlten elterlichen Keimzellen
verpackt sind, die wir an die nachste Generation weitergeben. Dieser biologische
Prozess spielt sich unabhangig von unseren Winschen und Planen in unserem
Korper ab. Wir kbnnen das Auseinanderweichen oder Nichtauseinanderweichen der
einzelnen Chromosomenpaare nicht steuern. Kommt es zur Befruchtung, so
entwickelt sich das neue Leben gemaf seinem individuell ererbten genetischen
Programm als Chance flr das Kind und den zuktinftigen Erwachsenen, sich in seiner
Familie, seinem sozialen Umfeld und seiner Gesellschaft zu verwirklichen.

2. Das imaginierte Wunschkind

Sobald eine Schwangerschaft von den Eltern wahrgenommen und angenommen
wird, bildet sich in ihrer Vorstellung das Wunschkind aus, d.h. eigentlich sind es zwei
Wunschkinder, das vaterliche und das mutterliche. Diesen unseren Wunschkindern
geben wir in unserer Vorstellung, Erwartung und Vorfreude alle unsere guten Eigen-



schaften, und da wir als zukinftige Eltern die Fehler unserer Eltern in der Erziehung
vermeiden wollen, werden unsere Wunschkinder zu Idealkindern. Nur selten
stimmen die imaginierten Wunschkinder jedoch mit den real zur Welt kommenden
Kindern Uberein. In den ersten Lebensjahren lassen sie uns dies in der Regel jedoch
noch nicht merken. In der Pubertat kommt dann gewohnlich der Zeitpunkt, an dem
sie uns Eltern erklaren: ,wir sind ganz anders als ihr denkt, ihr mi3t das einfach
akzeptieren®.

Kinder mit Trisomie 21 zeigen ihren Eltern und ihrem Umfeld sehr frih, manchmal im
ersten Augenblick nach der Geburt, dal? sie anders sind und sich anders entwickeln
werden als erwartet. Diese Botschaft vom Anderssein, die den Kindern mit Trisomie
21 ins Gesicht geschrieben steht, stirzt die meisten Eltern nach der Geburt in das
bekannte 'Loch': sie empfinden die dunklen Gefuhle der Angst, Ablehnung, Trauer,
Enttduschung, Krankung, Wut, Ohnmacht, Hilflosigkeit und Hoffnungslosigkeit.
Kinder mit Down-Syndrom haben also, was die Geflihle ihrer Eltern betrifft, in der
Regel einen schlechten Start. Dieses 'Loch’ wahrzunehmen, sich behutsam auf die
Gefiuhlsebene der Eltern einzulassen und dadurch die richtigen Worte zu finden....
das ware die erste hilfreiche Intervention von auf3en.

Die Realitat ist haufig anders: durch Unsicherheit, Unwissen und fehlendes
Einfuhlungsvermdgen werden die Eltern h&ufig bei der Geburt eines Kindes, das
anders ist als erwartet, durch negative Erstbotschaften, die den Charakter von
Hiobsbotschaften haben, noch tiefer in das 'Loch' gestlrzt, als sie von alleine fallen
wirden. Viele Arzte sind sich unsicher dartiber, ob sie den Eltern zur Geburt 'eines
solchen Kindes' gratulieren kdnnen: sie machen sich Gedanken dartber, ob dies
nicht eine Verhéhnung der Eltern sei. Der Gedanke, dal3 durch eine bewul3te
Unterlassung des Gliickwunsches zur Geburt eines Kindes mit Trisomie 21 dieses
von Anfang an diskriminiert wird, liegt innen fern. Unbewuft scheint fir Arzte und
Eltern die Forderung im Raum zu stehen, normale Kinder zur Welt bringen zu
missen, Schuld zu sein an diesem ‘ungliicklichen' Ausgang der Schwangerschatt,
versagt zu haben. 'Herzliches Beileid' ist eine haufige, wenn auch in der Regel nicht
wortlich ausgesprochene Erstbotschaft, welche die Eltern bei der Geburt eines
Kindes mit Down-Syndrom erhalten. Wie sollen Eltern damit umgehen, wie sollen
sich Kinder gegen diese Obermacht negativer Gefiihle gemaf ihren Anlagen
entfalten konnen?

3. 'Herzlichen Glickwunsch zur Geburt ihres Kindes!'

Die einzige mir richtig erscheinende Erstbotschaft von Hebammen, Frauenarzten,
Kinderarzten, Krankenschwestern und anderen Personen auf den
Entbindungsstationen an die Eltern heil3t: herzlichen Glickwunsch zur Geburt ihres
Kindes! Alle eventuellen weiteren Besonderheiten des Kindes, welche die Fachleute
oft friher realisieren als die Eltern, die sich wirklich erst einmal Uber die
Uberstandene Geburt freuen mdchten, kénnen danach besprochen werden. Wenn
das neugeborene Kind anders ist als erwartet, wenn die arztlichen Uberlegungen da-
hingehen, eine Chromosomenanalyse zu veranlassen, so muf3 dies im richtigen
Augenblick gegeniber den Eltern zur Sprache kommen. Diesen zu erspiren gehort
zur arztlichen Kunst, die heute in der Medizinerausbildung noch kaum gelehrt wird.
Sie bleibt der Intuition des einzelnen Uberlassen, hierbei kann - wie wir alle wissen -
viel schief gehen.



'Ihr Kind ist leider behindert geboren, es wird sich nicht normal entwickeln. Haben
Sie es lieb, aber erwarten Sie nicht zu viel von ihm...", das sind Erstbotschaften,
welche die Eltern in der Regel auch heute noch aus dem medizinischen und sozialen
Umfeld héren oder aus den ihnen zur Verfiigung stehenden Biichern entnehmen.
Dies ist jedoch eine Hypothek fir die Kinder mit Down-Syndrom, die sie beim Eintritt
in das Leben Gbernehmen und an der sie zu tragen haben.

Kirzlich hérte ich von einer positiven Erstbotschaft, die eine Mutter bei der Geburt
ihrer Tochter mit Trisomie 21 erhielt: 'diese Kinder sind wie vierblattrige Kleeblatter:
sie sind selten und sagte die Schwester ..., 'sie bringen Glick' antwortete die Mutter.
Sie steht dazu auch heute noch, 7 Jahre spater, als sie und ihr Mann bei der
Einschulung wieder, wie nach der Geburt, mit der schmerzlichen Erfahrung konfron-
tiert werden, daf3 ihr Kind anders ist als gesellschaftlich erwartet und erwiinscht, und
daR3 ihm die Tore fir die Integration in das normale soziale Leben nicht offen stehen.
Sie bringen nicht nur Gluck, die Kinder mit Trisomie 21: Trauer, Ohnmacht, Angst,
Wut, und Hoffnungslosigkeit bilden vielmehr das Kontrastprogramm zu ihrer Entwick-
lung. Wir mussen uns jedoch bewul3t sein, daf3 Glick und Unglick im
Zusammenhang mit der Geburt und dem Leben eines Kindes mit Trisomie 21 nicht
im Genom verschlisselt sind. Die Kinder sind von ihren Anlagen her normal,
Down-Syndrom normal eben. Es ist eine gesellschaftliche, keine genetische Frage,
wie wir mit dieser etwas seltenen genetischen Ausgangssituation umgehen und was
sich daraus entwickeln kann.

Zur Verbesserung ihrer Entwicklungschancen dirfen wir Fachleute nicht nur die
Kinder im Auge haben, an und mit denen im Rahmen der Frihférderung ‘gearbeitet’
wird. In den ersten Lebensmonaten und -jahren scheint vielmehr die Unterstiitzung
der Eltern wichtiger zu sein als das Training der Kinder. Diese friihe Intervention
sollte das Ziel haben, die Eltern aus dem ‘Loch’ herauszubekommen, ihnen die
Gefuhle ihrer Elternkompetenz und Handlungskompetenz zuriickzugeben, die sie in
Reaktion auf die Diagnosemitteilung haufig voriibergehend verlieren. Aus ihrer
wiedergewonnenen elterlichen Kompetenz und ihrer ureigensten elterlichen Intuition
heraus sind sie die besten Wegweiser fur die frihpadagogisch begleitete
Entwicklung ihrer Kinder. ,Empowerment” heil3t dieses aus der
Gemeindepsychologie stammende sozialpsychologische Konzept, nach welchem
aus von ihren Gefuhlen behinderten, verunsicherten, entmundigten und dadurch
abhangigen Eltern wieder normale Eltern werden, welche auch die Down-Syndrom
Normalitat ihrer Kinder wahrnehmen und annehmen kdnnen. Diese wiederge-
wonnene Kraft (Macht) versetzt sie in die Lage mitzuentscheiden, ob, wann und
welche Therapien fir ihr Kind notig sind.

Spater mussen Eltern und Frihpadagogen zunehmend mehr das soziale Umfeld im
Auge haben: das alte Ziel, die Kinder dem sozialen Umfeld anzupassen, sollte
geandert werden in das neue Ziel, das soziale Umfeld den Kindern anzupassen;
denn so wie sie sind, sind sie gut und bedurfen keiner Verbesserung! Kinder mit
Down-Syndrom haben ein Recht darauf, sich wie andere Kinder gemal ihren
Anlagen zu entwickeln. Wir haben als Mehrheit nicht das Recht, ihre Entwicklung
von Anfang an als 'behindert’ zu bezeichnen, was ja in unserer Realitat
gleichbedeutend mit 'minderwertig' ist. So macht es auch in meinen Augen keinen
Sinn, Kinder mit Down-Syndrom im Kindergarten- oder Vorschulalter im Rahmen von
Entwicklungstests mit Kindern zu vergleichen, die kein Down-Syndrom haben. Man
darf Apfel nicht mit Birnen vergleichen! Die Entwicklung eines Kindes muf von



seinen Moglichkeiten her definiert werden, nicht von den Moéglichkeiten einer
Mehrheit von Kindern mit zwei Chromosomen 21, welche die Kinder mit drei
Chromosomen 21 nicht haben, oder nur unvollkommen, bzw. unter grof3en
Schwierigkeiten erreichen. Empowerment heif3t auch, den Kindern mit
Down-Syndrom ihren Weg zu zeigen und ihnen Kraft (Macht) zu geben, in ihrer Art
und mit ihren Fahigkeiten als Erwachsene in unserer Gesellschaft zunehmend mehr
selbstbestimmt zu leben, zu arbeiten und uns zu sagen, wie sie sich fihlen und was
sie von uns erwarten. Dazu wird es notwendig sein, die besondere Entwicklung von
Menschen mit Down-Syndrom in Zukunft im gesellschaftlichen Kontext als
Alternative zuzulassen, Aussonderungen zu vermeiden.

4. Das Betrauern und 'Begraben’ der Wunschkinder

Bevor sich die Eltern diesen Empowermentgedanken 6ffnen kbnnen, muf} jedoch
Trauerarbeit geleistet werden. Das bedeutet eine Auseinandersetzung mit den
Gefuhlen 'im Loch' mit dem Ziel, sich daraus hervorzuarbeiten. Hierbei kann es
hilfreich sein zu verstehen, dal} sich die angesprochenen belastenden Geflihle nicht
auf das real vorhandene Kind beziehen, sondern auf die nicht geborenen
Wunschkinder der Eltern. Diese mussen betrauert, und -in Gibertragenen Sinn -
begraben werden. Erst wenn diese Trauerarbeit abgeschlossen ist, werden die
Eltern frei, die besondere Entwicklung ihrer Kinder wahrzunehmen. Erst nach dem
bewul3ten Abldésen der negativen Gefiihle von dem vorhandenen Kind und der
Konzentration dieser Gefuihle auf die nicht geborenen imaginierten Wunschkinder
kann eine positive Beziehung zwischen den Eltern und dem realen Kind in Gang
kommen.

Der Trauerprozess um das nicht geborene Wunschkind entspricht dem
Trauerprozess beim Tod eines geliebten Menschen. Die Eltern fihlen sich oftmals in
einer Situation ,als ob jemand gestorben ware*, ohne dieses Geflihl naher einordnen
zu konnen. Die Trauerarbeit um das nicht geborene Wunschkind entlastet das zur
Welt gekommene reale Kind. Wird diese Trauerarbeit nicht gemacht, so erfahren die
realen Kinder aus dem Unbewul3ten ihrer Eltern: 'so wie du bist, bist du nicht gut,
denn ich habe mir ein anderes Kind gewinscht'. Dies stellt die erste Form einer
Behinderung dar, der durch Intervention von aul3en begegnet werden muf3, denn:
Trauer macht blind. Eltern in Trauer konnen ihr geborenes Kind nicht wirklich
wahrnehmen, kdnnen an seiner friithen Entwicklung nicht teilnehmen, diese nicht
fordern, nicht herausfordern. Dies gelingt auch nicht, wenn Eltern in der ersten Zeit
lediglich angewiesen werden, krankengymnastische Ubungen durchzufiihren. Was
nutzt dem Kind ein guter Muskeltonus, wenn es fuhlt, dal3 seine Eltern trauern, weil
es nicht das richtige Kind fir sie ist? Die Kinder nehmen diese Gefiihle sehr wohl
wabhr. Ich habe ein Kind mit Down-Syndrom beobachtet, das in der zweiten Halfte
des ersten Lebensjahres wahrend der arztlichen Untersuchung zeigte, dald es sehr
wohl den Kopf heben konnte; beim Spiel in der Montessoriumgebung liel3 es jedoch
den Kopf entmutigt auf der Matte liegen, so als ob es seinen Eltern sagen wollte:
'was soll ich den Kopf heben, ich bin ja doch nicht so, wie ihr mich wollt".

5. Hilfen fur Eltern
Zahlreiche Hilfen stehen heute zur Verfiigung, wenn ein Kind mit Down-Syndrom

geboren wird. Zunehmend haufiger werden schon in den Kliniken Kontakte zu
Familien hergestellt, die bereits ein Kind mit Down-Syndrom integriert haben.



Zahlreiche Bucher werden gelesen, genetische Beratungsstellen werden aufgesucht:
der Hunger nach Informationen muf3 gestillt werden. Schnell merken die Eltern
jedoch, dal3 sie nicht zu viel von den Erfahrungen anderer lernen kdnnen. Sie
missen ihre eigenen Erfahrungen machen, selbst ihr Kind begreifen; es nutzt innen
nicht viel zu sehen, wie andere ihr Kind begreifen. Haufig werden dann die Blcher
weggeschoben. Die Eltern wollen ihr besonderes Kind kennenlernen. Wie kénnen
Fachleute ihnen dabei helfen, ihnen 'Power' geben fir die besondere
Herausforderung der Elternschaft mit diesem Kind?

Wir haben in den letzten Jahren im Rahmen einer interdisziplindren Zusammenarbeit
Eltern eingeladen, ihre Kinder mit Down-Syndrom beim strukturierten Spiel mit der
Montessori-Heilpadagogin zu beobachten. Unser gemeinsames Ziel ist es
wahrzunehmen, wo das Kind augenblicklich steht und welches die nachsten Schritte
seiner Entwicklung sein kénnen. Diese gilt es durch Variation der Spielangebote und
Strukturierung der Spielumgebung herauszufordern. Die Eltern lernen dabei, ihr Kind
vorurteilsfrei und ohne den Vergleich mit irgendeiner Norm zu sehen. Sie kdnnen
Anregungen mit nach Hause nehmen und bekommen Ideen, wie Motorik,
sprachliche Kommunikation, Sozialverhalten und Erkenntnisfahigkeit des Kindes
ganzheitlich und mit Gegenstanden, die vorwiegend aus dem h&uslichen Alltag
stammen, im familiaren Kontext angeregt werden kénnen. Sie lernen, sich mit dem
Kind an den neuen, gemeinsam gemachten Erfahrungen zu freuen. Indem sie aktiv
und kompetent an seiner gesamten Entwicklung teilnehmen, Gberwinden sie ihre
Trauer um die verlorenen Wunschkinder; sie bekommen und geben Kraft (Macht):
empowerment.
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