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E D I T O R I A L

Liebe Leserin, lieber Leser,

es gibt Wochen, da scheint es, als würden viele »DS-Ereignisse« miteinander 
um die Wette rennen. Mit einem Augenzwinkern frage ich mich, ob sich einige 
davon verabredet haben, uns geballt im April zu überraschen? 

Bei der Aktion zum WDST 2023 erfuhren wir freudestrahlend von den vielen 
engagierten, fantastischen Menschen, die mit den DS-InfoCenter-Urkunden 
ausgezeichnet wurden. Nur einen Bruchteil der Begründungen und Berichte 
konnten wir in die Rubriken »Neues aus dem DS-InfoCenter ...« und »Erfah-
rungsbericht« aufnehmen. Umso herzlicher bedanken wir uns hier für jedes 
Foto und jede E-Mail! Wir haben sie alle gelesen und sehr geschätzt. Die Aus-
zeichnungen sind überzeugende Beweise dafür, dass die Inklusion vor Ort oft-
mals stärker als ihr allgemeiner Ruf ist.

Übrigens, die Filmbranche macht der Inklusion wieder einmal den Hof:  
Noah Matthews Matofsky, ein 15-Jähriger mit DS, verkörpert die Hauptfigur 
in der Disney-Produktion »Peter Pan und Wendy«. Der Film läuft seit Ende 
April in den Kinos, der Schauspieler wird zu Recht gefeiert! Ebenfalls Ende 
April lernten wir die Barbie mit Down-Syndrom kennen. Ihre Botschafterin 
in Deutschland, Natalie Dedreux, meinte bei einem Paneltalk in Hamburg: 
Diese Puppe mache Menschen mit DS sichtbarer. 

Es wäre klasse, wenn der Einzug der Barbie in die Kinderzimmer wirklich 
konkrete Folgen hätte! Ich stelle mir vor, wie künftige Arbeitgeber:innen be-
reits im Kindergarten und beim Puppen-Spielen für die Vielfalt sensibilisiert 
werden, sodass z.B. der Arbeitsmarkt in einigen Jahren vollkommen inklusiv 
ist. (In diesem Mai-Heft widmen wir dem Thema »Arbeit & Berufsleben« eine 
Rubrik.) Natürlich gehört viel viel mehr dazu! Welche strukturellen Verände-
rungen eine inklusive Gesellschaft braucht, sortiert – scharfsinnig und weg-
weisend – Raúl Aguayo-Krauthausen in seinem neuesten Buch, das seit April 
zu den SPIEGEL-Bestsellern zählt.

Von einem weiteren Ereignis sollte die Welt unbedingt erfahren: Am 22. April 
2023 feierte Elfriede Fuchs ihren 85. Geburtstag! Frau Fuchs ist vermutlich die 
älteste in Deutschland lebende Person mit Down-Syndrom. Wir durften in 
Korrespondenz mit ihrer Wohnstätte der Lebenshilfe Oberhausen erfahren: 
»Frau Fuchs geht es gut! Sie genießt ihr Leben und hat Freude an ihrem aktiven 

Alltag. Sie spielt liebend gerne Memory und liebt die Ausflüge des Hauses –  

die Shoppingtouren stehen dabei ganz oben auf der Liste.« Wir gratulieren der 
Grande Dame aus ganzem Herzen zu ihrem erfüllten Leben und verneigen 
uns vor allen, die sie begleitet haben und begleiten! Im Herbst-Heft möchten 
wir ausführlicher über sie schreiben. Und jetzt liegt vor Ihnen die LmDS 103 –
wenn Sie darin blättern und etwas für sich entdecken, freue ich mich riesig!

Herzlich 

Ihre 

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleg:innen
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A Als Aktion zum WDST konnten Mit-
glieder und interessierte Familien er-

neut unsere beliebte Auszeichnungs-Ur-
kunde anfordern. Wir lasen von engagier-
ten Menschen in Kindergärten, Arztpraxen, 
Schulen, Sportvereinen, Kirchengemeinden 
und sogar in einem Karnevalsverein und 
freuen uns, dass sie dank der Familien unse-
re Auszeichnung bekommen haben! 

Uns erreichten ganz tolle Begründungs-
schreiben: warme, berührende Worte und 
Beispiele, die hoffnungsvoll stimmen. Eini-
ge zitieren wir gerne hier stellvertretend für 
die vielen Beispiele der – wie viele es sagen – 
gelebten Inklusion. 

Ein großes Dankeschön 

»Der liebevolle und wertschätzende Umgang 
von dem gesamten Team führt dazu, dass 
wir jeden Morgen einen fröhlichen Philipp 
in den Kindergarten bringen, der sich sehr 
auf seine Spielkameraden, seine Erzieherin-
nen und ganz besonders auf ›seinen Dirk‹ 
freut. Das ist für uns Eltern ein unschätzba-
res Geschenk, da uns so auch das ›Loslösen‹ 
und von ›Philipp-trennen-Können‹ erleich-
tert wurden. 

In Philipps Kindergarten wird über In-
klusion nicht (nur) gesprochen – hier wird 
Inklusion GELEBT! Dafür möchten wir auf 
diesem Weg gerne einmal ein großes DAN-
KESCHÖN loswerden und würden uns über 
eine Auszeichnung für Philipps Inklusions-
assistenten und das gesamte Team seiner 
Kita sehr freuen! Sie haben es sehr verdient!« 

Familie Haarer aus Wuppertal

Mit Freunden Fußball spielen 

»Mats spielt seit er fünf Jahre alt ist bei uns in 
Leingarten Fußball mit seinen Freunden im 
Verein. Es ist nicht selbstverständlich, dass 
das Trainerteam ihn zu jedem Spieltag mit-
nimmt und ihn bei jedem Spiel aufstellt und 
ihm immer wieder die Chance gibt zu zeigen, 
was in ihm steckt. Als er dann sein erstes Tur-
niertor schoss und damit kurz vor Abpfiff das 
Spiel für seine Mannschaft entschied, waren 

nicht nur wir als Eltern megastolz auf ihn …
Das Trainerteam hat sich nun dafür ein-

gesetzt, dass Mats in der F1 weiterspielen 
darf, obwohl er nach seinem Jahrgang be-
reits in einer E-Jugend spielen müsste. Nun 
kann er weiterhin mit seinen Trainern und 
Freunden zusammen trainieren und Fuß-
ball spielen.«

Familie Kreißig aus Leingarten

Mats' Eltern erzählen von der Urkunden-Überga-
be in der Rubrik »Erfahrungsbericht«.

Dienst mit viel Engagement an  
Emmas Grundschule

»Wir haben schon sehr frühzeitig begonnen, 
die Möglichkeiten auszuloten, ob Emma an 
der örtlichen Grundschule beschult wer-
den kann. Die Direktorin war von der Idee 
begeistert und arbeitete schon im Vorfeld, 
damit Ängste abgebaut werden. Das Klas-
senzimmer musste auf Emmas Bedürfnisse 
umgebaut werden. Diese Aufgabe wurde an-
genommen und umgesetzt. Ebenfalls nahm 
die Lehrerin die Aufgabe an, dem Kind mit 
Respekt und ohne Angst gerecht zu werden. 
Sie informierte sich im Vorfeld an anderen 
Schulen und ›lernte‹ dann mit unserer Toch-
ter an der schulischen Situation. Mit ande-
ren Worten: Dienst mit viel Engagement, in 
die Sache hineingewachsen.«

Familie Karl aus Kallmünz

Sozialmedizinische Nachsorge  
über den gesetzlichen Auftrag hinaus

»Ich möchte gern das Team der sozialme-
dizinischen Nachsorge des Kinderkranken-
hauses Wilhelmstift in Hamburg-Rahlstedt 
auszeichnen. Seit 2005 begleitet das Team 
u.a. Babys mit Trisomie 21 und deren Fa-
milien im Rahmen der sozialmedizinischen 
Nachsorge. Über ihren gesetzlichen Auftrag 
hinaus haben sie immer im Blick, den El-
tern auch einen Austausch mit anderen El-
tern zu ermöglichen, Eltern von Eltern ler-
nen zu lassen und tragfähige Vernetzungen 
zu organisieren.

Auszeichnungsaktion zum WDST 2023
Z U S A M M E N FA S S U N G :  TO R D I S  K R I S T I N  KÖ R B E R

Ich selbst bin Mutter eines inzwischen 
16-jährigen Mädchens mit Trisomie 21, die 
diese Begleitung 2006 genießen durfte und 
noch heute von diesem Kontakt profitiert.« 

Tina Wilson

Lob für inklusive  
Konfirmand:innenarbeit

»Wir möchten die Kirchengemeinde aus-
zeichnen für die inklusive Konfirmand:innen-
arbeit und für die Unterstützung der Arbeit 
der Mädchengruppe ›Wilde Hühner‹. Sechs 
junge Frauen mit unterschiedlichen Beson-
derheiten treffen sich einmal im Monat in 
den Räumen des Gemeindehauses der Erlö-
serkirche. Im Konfirmationsjahr 2018/19 be-
suchte unsere Tochter Hannah Kiesbye, die 
mit Trisomie 21 lebt, den regulären Konfir-
mand:innenunterricht, nahm teil am Kon-
fiwochenende und erlebte einen festlichen 
und berührenden Konfirmationsgottes-
dienst. Zwei Jugendliche mit Besonderheit 
waren Teil dieser Gruppe.

Seit 2020 begleiten zwei junge Frauen aus 
der Gemeinde die Mädchengruppe ›Wilde 
Hühner‹. Ziel der Gruppe ist es zu lernen, 
wie man selbstständig die eigene Freizeit 
plant und praktisch umsetzt. Was muss man 
bedenken? Jährlich findet eine Reise statt, die 
gemeinsam geplant wird.

Wir freuen uns sehr, dass diese Aktion in 
diesem Jahr noch mal stattfindet. Wir woll-
ten die Auszeichnung Ostern 2020 über-
reichen, aber da kam uns ja Corona dazwi-
schen. Herzlichen Dank für Ihre engagierte 
Arbeit und herzliche Grüße von 

Inge Kiesbye und Kai Bruhn

Paula tanzt mit der Bambini-Gruppe 
des Faschingsvereins Fidelitas '85

»Gerne würde ich unseren Faschingsverein 
Fidelitas '85 aus Rennertshofen für die Aus-
zeichnungs-Aktion vorschlagen.

Bereits in der letzten Faschingssaison 
durfte unsere Paula (damals fünf) bei den 
jüngsten Tänzerinnen mit dabei sein. Die 
Bambini-Gruppe präsentiert jedes Jahr ein 
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tolles Programm und wird von vielen Zu-
schauern geliebt, da die kleinen Mädchen 
und Jungs im Alter von fünf bis acht Jahren 
ein wirklich gekonntes Programm bieten. 
(…) In der Saison 2023 allerdings ist wieder 
ein Tanzen vor Publikum möglich. So durf-
te Paula mit den anderen Kindern seit Sep-
tember einmal wöchentlich einen Tanz ein-
üben und nun schon mehrfach präsentieren. 
Für uns alle (Eltern/Trainer/Vorstandschaft) 
war das ein Experiment, denn wir alle wuss-
ten nicht, wie/ob Paula die Auftrittssituation 
meistern wird. Umso toller finde ich die Be-
reitschaft des Vereins, sich auf dieses Wag-
nis einzulassen. 

Die Kinder in der Tanzgruppe können 
mit Paula sehr gut umgehen, sie helfen und 
unterstützen sie und gemeinsam sind sie eine 
tolle Truppe. Paula profitiert unwahrschein-
lich von dieser Herausforderung, sie hat ge-
lernt, unabhängig von den Einflüssen, die auf 
sie einwirken, ihren Tanz ›abzuspulen‹, und 
schafft es gemeinsam mit der Gruppe, die 
gesamte Auftrittszeit des Kinderhofstaates 

Übergabe der Urkunde an den Wald-

kindergarten Dreieich e.V. »2021 hat sich 

die KiTa erstmals für Inklusion geöffnet 

und mittlerweile sind zwei Kinder mit 

Down-Syndrom in der eingruppigen 

Einrichtung. Für den Waldkindergarten 

war das immer selbstverständlich, umso 

überraschter und erfreuter waren die Er-

zieherinnen über diese besondere Form 

der Würdigung ihrer Arbeit«, schrieb uns 

der Vorstand des Waldkindergartens 

Dreieich.

www.waldkindergarten-dreieich.de

(ein ca. 40-minütiges Programm) geduldig 
auf der Bühne zu stehen. Für ein sechsjähri-
ges Mädchen mit DS eine bemerkenswerte 
Leistung, die durch diesen Verein wunder-
bar unterstützt wurde.«

Katharina Hofbeck

Am 10. März verließen 146 Urkunden 
das InfoCenter – mit dabei unsere neue Ak-
tionskarte zum WDST und ein Samentüt-
chen »Bei mir ist Vielfalt in der Tüte« (Neu-
feld-Verlag). Die 55 Kindergärten erhielten 
außerdem unser neues Kinderbuch »Hallo, 
ich bin Bente«. 

Eine Auswahl der Bilder und Berichte von 
der Übergabe an vielen Orten in Deutsch-
land veröffentlichen wir in der Rubrik »Er-
fahrungsbericht«. Wir danken den Familien 
fürs Mitmachen und wünschen allen, dass 
die guten Erfahrungen, die sie bislang ge-
macht haben, eine mindestens so tolle Fort-
setzung finden!

Am 10. März gingen die 146 Aus-

zeichnungen aus dem Haus. 

Unser Kollege Oliver Sauber hat 

beim Urkunden–Versand mit 

angepackt .
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Aufklärung auf Augenhöhe!
Was passiert, wenn nach dem Fußballtraining  
unerwartet ein Mann mit Down-Syndrom  
die Kabine betritt? T E X T  U N D  F OTO :  M I C H A E L A  H I LG N E R

V ielleicht gab es ganz kurz fragende Bli-
cke und abwartendes Schweigen, aber 

nachdem Leonhard (27) die Fragerunde mit 
der ersten gekonnt platzierten Ansage eröff-
net und mit einem Kreisliga-Witz die Kabi-
ne zum Lachen gebracht hatte, wurde es ab-
solut spannend und informativ. 

Ziel: Die Mannschaften über das Down-
Syndrom informieren. Denn nachdem unter 
den Spielern an einem lustigen Abend im 
letzten Winter weniger lustige Witze über 
Menschen mit Down-Syndrom die Run-
de gemacht hatten, beschlossen die Trainer, 
dass es gut wäre, wenn die »Jungs« mehr 

über das Down-Syndrom wüss-
ten. So fuhren Leonhard Ley und 
Michaela Hilgner zum SC Groß-
schwarzenlohe, der unter dem 
Hashtag #Herzverein regelmäßig 
auch soziale Themen in den Mit-
telpunkt rückt. 

Leonhard hat an diesem Abend 
ca. eine Stunde lang gekonnt Fra-
gen beantwortet und mit seinem 
Humor jedes Eis gebrochen.
Wir freuen uns über die Einladung 
und erwarten gespannt die nächs-
te Begegnung auf Augenhöhe!

J edes Jahr zum Welt-Down-Syndrom-Tag 
ruft die Firma Dedoles die »Sockenauf-

forderung« aus. Ungleiche Socken, das Mar-
kenzeichen der Firma, sollen für Einzigartig-
keit und Unterschiedlichkeit  sensibilisieren. 
Da Socken ein wenig wie Chromosomen 
aussehen, passen sie gut zum Welt-Down-
Syndrom-Tag. Die Aktion soll daher beson-
ders das Bewusstsein für und die Akzeptanz 
von Menschen mit Down-Syndrom in der 
Gesellschaft stärken. 

Bereits in den letzten Jahren wurden 
verschiedene Down-Syndrom-Organisatio-
nen in Europa auch finanziell unterstützt. 
In diesem Jahr durften wir uns über eine 
Spende in Höhe von 2.000 Euro für unsere 
Down-Syndrom-Akademie freuen. Lustige 

Eine Spende und bunte Socken von Dedoles  
an das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter zum 
WDST 2023 T E X T  U N D  F OTO :  M I C H A E L A  H I LG N E R

Socken – natürlich jeweils ungleiche Paare – 
wurden den Teilnehmenden eines Samstag-
Seminars zugesandt und so entstanden auch 
noch lustige Fotos beim Auspacken und An-
probieren der Socken.

Wir sagen DANKESCHÖN!
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Aufruf zur Teilnahme an unserer Online-Umfrage: 
Erwachsene mit Down-Syndrom am Arbeitsmarkt
T E X T:  E L Z B I E TA  S ZC Z E B A K

A rbeit ist ein Menschenrecht, das im 
Grundgesetz Artikel 12 und in der 

UN-Behindertenrechtskonvention Artikel 
27 garantiert ist. Ein Berufs- und Arbeitsle-
ben zu haben, gehört in unserer Gesellschaft 
zur Biografie der meisten Bürger:innen. 
Arbeit darf niemandem vorenthalten wer-
den, nicht zuletzt deshalb, weil sie unseren 
Lebensunterhalt sichert. Menschen, die kei-
ne Arbeit haben oder keiner Arbeit nachge-
hen können, verlassen sich auf diverse staat-
liche und gemeinnützige Unterstützungssys-
teme. Es steht auf einem anderen Blatt, wie 
zuverlässig und unbürokratisch diese Syste-
me funktionieren und wie solidarisch sich 
unsere Gesellschaft selbst definiert. 

Ungeachtet allen gesellschaftlichen Wan-
dels, der sehr stark auch die Berufsbiogra-
fien betrifft, scheint in unserer Kultur ein 
»Arbeitskult-Gesetz« unverrückbar zu gel-
ten: Sehr viele Menschen definieren ihren 
Wert und ihre Anerkennung über die Arbeit. 
Wir beschreiben unsere Gesellschaft immer 
noch als Leistungsgesellschaft und verstehen 
den Wohlstand hauptsächlich im ökonomi-
schen Sinne. Ob dieses Verständnis von Ar-
beits- und Berufsleben noch lange vorherr-
schend bleibt oder sich allmählich verändert, 
ist keine rhetorische Frage an sich, sondern 
vielmehr eine Frage, ob das in naher Zukunft 
geschehen wird. Einstweilen ist Arbeit für 
die meisten von uns eine lebensgrundlagen-
sichernde, sinnstiftende Betätigung, mit der 
wir auch etwas zum Gemeinwohl beitragen 
und auch etwas zurückbekommen.

Wo sind – vor diesem Hintergrund – Er-
wachsene mit Down-Syndrom verortet? Gel-
ten all diese skizzierten Aspekte, die Arbeits- 
und Berufsleben betreffen, auch für sie? Ist 
die Forderung »Faire-Arbeit-für-alle«, wie sie 
von Verbänden und Aktivist:innen durchge-
setzt werden will, mehr als eine Parole und 
wird im Sinne der Inklusion umgesetzt?

Solche Fragen lassen sich u.a. auf der 
Grundlage von konkreten, belastbaren Zah-
len beantworten. Jedoch welche Arbeitsplätze 

Erwachsenen mit Down-Syndrom zur Ver-
fügung stehen und wie viele von ihnen in den 
Werkstätten bzw. auf dem regulären Arbeits-
markt (mit all seinen arbeitsrechtlichen Vor-
aussetzungen und Konsequenzen) beschäf-
tigt sind, lässt sich aktuell lediglich schätzen. 
Etwa 300.000 Menschen mit Behinderung 
sollten laut JOBinklusive (ein Projekt des 
Sozialhelden e.V.: www.jobinklusive.org) in 
Werkstätten arbeiten. 2019 legte das Projekt 
die Ergebnisse seiner Online-Umfrage (246 
Teilnehmer:innen) vor, die sich direkt an 
Menschen mit Behinderung auf dem allge-
meinen Arbeitsmarkt gewendet hat. Bei der 
Frage »Welche Behinderung hast du?« stan-
den zur Auswahl folgende Antworten: Geh-
behinderung (40,7 %), mehrere Behinderun-
gen (20,3 %), andere Behinderung (16,7 %), 
psychische Beeinträchtigung (9,8 %), Hörbe-
hinderung (5,3 %), Sehbehinderung (3,3, %), 
Lernschwierigkeiten (2,4 %), keine Angabe 
(1,6 %). Personen mit Down-Syndrom wür-
den wir am ehesten bei den 2,4 % mit der An-
gabe »Lernschwierigkeiten« vermuten.

Aufgrund unserer Erfahrungen im DS-
InfoCenter schätzen wir die Anzahl der Er-
wachsenen mit Down-Syndrom, die einer 

Arbeit auf dem regulären Arbeitsmarkt 
nachgehen, eher gering ein. Zwar belegen ei-
nige wenige von ihnen solche Arbeits plätze, 
die auf die Eigeninitiative der Angehöri-
gen oder Freund:innen geschaffen wurden, 
z.B. in Cafés, Hotels oder Familien-Betrie-
ben. Einige üben im Rahmen von Projekten 
kreative Berufe aus als Schauspieler:innen, 
Maler:innen, Musiker:innen oder Journa-
list:innen. Die Mehrzahl ist in Werkstätten, 
Fördertagesstätten oder sogenannten »aus-
gelagerten Arbeitsplätzen« beschäftigt. 

Um genauer zu erfahren, wie viele Perso-
nen mit Down-Syndrom zu den Werkstattbe-
schäftigten zählen und wie viele einen inklu-
siven Arbeitsplatz haben, führen wir unsere 
Online-Umfrage durch. Mit dem geschaffe-
nen Überblick wollen wir einen Anstoß ge-
ben, die Erkenntnisse zu vertiefen und op-
timalerweise konkrete Handlungsempfeh-
lungen zu erarbeiten. Auf der Grundlage der 
Zahlen lässt sich gegenüber den Entschei-
dungsträger:innen in Politik und Arbeitswelt 
auch anders argumentieren, wie der Weg auf 
den regulären Arbeitsmarkt für Menschen 
mit Down-Syndrom, die es möchten und an-
streben, gestaltet werden sollte. <

Das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter startet eine Umfrage  
»Erwachsene mit Down-Syndrom am Arbeitsmarkt in Deutschland«.

Abgefragt werden, neben statistischen Daten, die Angaben zur Schulbildung, 
zu den Praktika und zur Vorbereitung auf das Berufsleben, Entscheidungs­
beteiligung von der Person mit DS sowie die Erfahrungen mit Hindernissen 
und Hilfen.

Die Umfrage umfasst 20 Fragen. Die ersten 17 Fragen richten sich an Eltern/
Angehörige. Drei Fragen am Schluss wenden sich an die arbeitenden Perso­
nen mit Down­Syndrom selbst. 

Laufzeit: vom 1. Juni bis 31. Juli 2023 

Link zur Umfrage: www.ds-infocenter.de, Rubrik »Aktuelles«

Wir bedanken uns schon jetzt sehr für Ihre Teilnahme! 
Ihr Team des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Machen 

Sie mit!
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deutsches

down-syndrom
infocenter ... und weitere Neuigkeiten

»Mental Wellness in Adults with Down Syndrome« 
Zweite Auflage der Standardpublikation von Brian Chicoine 
und Dennis McGuire online im Original verfügbar

Dr. med. Brian Chicoine (M.D.) und Dr. 
phil. Dennis E. McGuire (Ph.D.) sind seit 
vielen Jahren für ihr Engagement für und 
ihre Begleitung von Menschen mit Down-
Syndrom und ihre Gesundheit über den US-
amerikanischen Kontinent hinaus bekannt. 
Zwei Standardwerke dieses Autoren-Teams 
»Gesundheit für Jugendliche und Erwachse-
ne mit Down-Syndrom. Ein medizinischer 
Ratgeber« und »Erwachsene mit Down-
Syndrom verstehen, begleiten und fördern. 
Stärken erkennen, Herausforderungen meis-
tern« (deutsche Ausgabe 2008, Edition 21 im 
G&S Verlag) sind auch in Deutschland be-
kannt sowie nach wie vor aktuell und gefragt. 

2021 wurde die Publikation »Erwach-
sene mit Down-Syndrom …« im Wood-
bine House Publishing neu aufgelegt und 

erweitert. Nach der Schließung des Verlags 
2022 wurden die Verlagsrechte auf die Auto-
ren übertragen und sie entschieden sich, das 
Buch als kostenloses PDF zur Verfügung zu 
stellen. Fotos und Bilder wurden entfernt, da 
die Erlaubnis, sie zu verwenden, nicht in den 
Veröffentlichungsrechten der Autoren ent-
halten war. Abgesehen von einigen Löschun-
gen von Texten, die sich auf Fotos und Bilder 
bezogen, entspricht der Text der PDF-Datei 
der Version, die 2021 veröffentlicht wurde. 

Das Buch im PDF-Format ist online jederzeit für 
alle Interessierten verfügbar: https://adscre-
sources.advocatehealth.com/assets/1/6/
Mental_Wellness_full_book_final.pdf 

Die erste Auflage in Deutsch ist im Shop des 
DS-Info Centers verfügbar. 

Für mehr Vielfalt im Spiel 
Die Barbie mit Down-Syndrom ist da

A m 25. April 2023 wurde eine neue Barbie 
vorgestellt. Sie gehört zur Barbie-Fashio-

nista-Reihe von Mattel und hat das Down-
Syndrom. Damit soll sie dazu beitragen, dass 
mehr Vielfalt in das Spiel von Kindern gelangt 
und somit Inklusion gefördert wird. In Ham-
burg fand anlässlich der Markteinführung ein 
Paneltalk statt. Kristina Vogel, Moderatorin 
und Olympiasiegerin im Bahnradsport, führ-
te durch die Veranstaltung. 

Eingeladen waren außerdem Barbie Bot-
schafterin Natalie Dedreux, Prof. Dr. Zim-
pel (Professor an der Universität Hamburg 
und Leiter des Zentrums für Neurodiver-
sitätsforschung (ZNDF) Hamburg-Eppen-
dorf), Michaela Hilgner (Sonderpädagogin 
und stellvertretende Geschäftsführerin des 
Deutschen Down-Syndrom-InfoCenter) so-
wie Shari Dietz (Bloggerin und Mutter einer 

Tochter mit dem Angelman-Syndrom). Ak-
tivistin Natalie Dedreux übernimmt die Auf-
gabe als Botschafterin. Sie erzählt, was dies 
für sie und Kinder mit ähnlichen Erfahrun-
gen auf der ganzen Welt bedeutet. »Ja, ich 
finde es deswegen wichtig, dass es Barbie 
Puppen mit Down-Syndrom gibt, weil man 
Menschen so mit Down-Syndrom sichtbarer 
macht. Und das mehr darauf geachtet wird, 
weil dann merkt und sieht die Gesellschaft 
das sowas auch cool ist.«

Auch das inklusive Fashion-Label »iso-
ciety« war anwesend. Die Hälfte des Erlö-
ses aus dem Verkauf der limitierten Bar-
bie-T-Shirts geht an das »Deutsche Down-
Syndrom InfoCenter«, wofür wir uns ganz 
herzlich bedanken!

Mehr zum Thema »Vielfalt im Kinderzimmer«  
in der nächsten LmDS-Ausgabe.

Natalie Dedreux 

mit der neusten 

Mattel-Barbie

Die Gründerinen von »isociety«, Edda  

und Sarah, zusammen mit Michaela Hilgner 

vom DS-InfoCenter
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No. 50 – Jubiläumsausgabe  
zum Thema »Freundschaft«

Bei Jutta übernachten. Heute.

Die Jutta kocht Cappuccino. Feinen.

Cappuccino mag ich gerne.
(Susanne Kümpel, diktiert)

Wunderschön, poetisch, treffend, erhellend, herzerwärmend: Die-
se Ausgabe des Ohrenkuss-Magazins möchte etwas ganz Besonde-
res sein. Und ist etwas ganz Besonderes geworden. 50 Ohrenkuss-
Autor:innen haben mit der Hand, am I-Pad oder Computer geschrie-
ben, Texte einem Gegenüber oder einer Spracherkennungssoftware 
diktiert. Sie erzählen vom Unterschied zwischen Bekanntschaft und 
Freundschaft, vom In-Verbindung-Bleiben, von Kontakten über 
Ländergrenzen hinweg, von Freundschaft mit Tieren und Pflanzen, 
von Geheimnissen, Streit und Versöhnung. Wir blättern im Magazin 
durch Augenblicke der Freundschaft. Sehen Menschen, die füreinan-
der da sind und die Nähe der anderen genießen. Die Fotos und Tex-
te lassen die Lesenden so nah heran, dass man glaubt, all das selbst 
spüren zu können. Eintauchen, aufnehmen, mitfreuen!

Und herzlichen Glückwunsch, liebes Ohrenkuss-Team! Zu 25 Jah-
ren Ohrenkuss. Und zu dieser ganz besonderen Ausgabe, die uns ge-
rade jetzt gefehlt hat.

Ein Magazin voller Leben 
25 Jahre Ohrenkuss-Magazin! 
T E X T:  TO R D I S  K R I S T I N  KÖ R B E R ,  E L Z B I E TA  S ZC Z E B A K  F OTO S :  B R I T T  S C H I L L I N G

Gründungsmitglied 

und Namensgeber  

Michael Häger zeigt:  

So geht ein Ohrenkuss.

©
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Chefredakteurin Katja de Bragança 

zusammen mit Autor Achim Priester

W ir schreiben das Jahr 1998. An der Bonner Universität startet 
ein Forschungsprojekt, initiiert von der Humangenetikerin 

Dr. Katja de Bragança. Damals, Ende 1990er Jahre, »dachten viele 
Menschen noch, dass Personen mit Down-Syndrom nie das Lesen 
und Schreiben lernen könnten. Jetzt, 25 Jahre später, ist klar: Men-
schen mit Down-Syndrom können natürlich lesen und schreiben 
lernen. Und nicht nur das: Ihre Texte sind gleichermaßen minima-
listisch und poetisch und finden eine große Zahl an Leser:innen.« 

Aus einem Forschungsprojekt wurde ein gefragtes Magazin, 
bestückt mit diktierten oder selbst getippten Texten. Jedes Jahr 

erscheinen zwei Hefte. Jedes Heft hat ein Thema – aus dem Alltag, 
aus dem Leben, mal schrill, mal politisch, immer poetisch, sprit-
zig, inspirierend. »Ohrenkuss ... da rein, da raus« – dieses Magazin 
von Personen mit Down-Syndrom ist etwas für das Ohr und defini-
tiv jedes Mal auch ein »Augenkuss« für die Augen! Denn die Fotos 
und die grafische Gestaltung sind einfach unverkennbar gut. »Den 
Ohren kuss muss man lesen. Immer«, meint zu Recht Björn Lan-
genfeld, Mitglied des Redaktions-Teams. 

Kennt noch jemand »Ohrenkuss« nicht? Will jemand Redaktions-
mitglied oder Fernkorrespondent:in werden? www.ohrenkuss.de

Ohrenkuss Nr. 50: Auf dem Cover Anna Sapon,  

Zhenya Holubentsev und Natalie Dedreux
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Kommunikation in der Schwangeren- 
vorsorge und Pränataldiagnostik
Was wollen Sie eigentlich (nicht) wissen? Pränataldiagnostik 

ist die Antwort – Was war eigentlich die Frage?

T E X T:  S I L K E  KO P P E R M A N N 

I
mmer wieder bin ich erschüttert darü-
ber, was Schwangere erzählen und in Bü-
chern dazu schreiben, wie sie in die Müh-

len der Pränataldiagnostik geraten sind und 
das Gefühl hatten, sich den Untersuchungen 
und scheinbar vorgegebenen Konsequenzen 
nicht mehr entziehen zu können und es ih-
nen schwer gemacht wurde, ihren eigenen 
Weg zu finden.

Auf der anderen Seite beklagen die Gynä-
kolog:innen die Last der Aufklärungspflich-
ten und die Verunsicherung und Angst vor 
Schuldzuweisungen, wenn etwas mit dem 
Kind nicht stimmt, und sehen sich deshalb 
gezwungen, auf bestimmten Untersuchun-
gen zu bestehen. Unter Zeitdruck und bei 
schlechter Honorierung hätten sie keinen 
Raum für eine umfangreiche Aufklärung 
und Beratung. (Das ist natürlich eine sub-
jektive Einschätzung – grundsätzlich gehört 
die Schwangerenvorsorge zu den gut, wenn 
auch pauschal honorierten Leistungen.)

Was ist da Henne  
und was das Ei? 

Andersherum: Warum ist die Kommuni-
kation manchmal so schwer – wie können 
die Beteiligten sie verbessern? Wo entstehen 
Missverständnisse? Vielleicht können meine 
Gedanken ein bisschen dazu beitragen, die 
Kommunikation zu verbessern und die beid-
seitige Zufriedenheit zu erhöhen. Das erfor-
dert Zuhören und Reflexion auf allen Seiten.

Ärzt:innen und Hebammen müssen und 
können keine Garantien geben für eine 
sorglose und komplikationsfreie Schwan-
gerschaft und ein gesundes Kind. Schwan-
gere können und sollten dieses auch nicht 
von ihrer Ärztin/ihrem Arzt oder Hebamme 
verlangen – weil es von der Natur des Pro-
zesses aus nicht möglich ist. 

Schwangere haben einen Anspruch auf 
Begleitung und Mutterschaftsvorsorge nach 
dem Stand von evidenzbasierter Medizin 

durch Hebammen und Frauenärzt:innen 
abhängig von den etwaigen Gesundheits-
risiken der Schwangeren. Neben den Leis-
tungen der GKV gibt es selbst zu zahlen-
de Zusatzangebote von unterschiedlichem 
medizinischem Nutzen und für Wohlfühl- 
und Konsumbedürfnisse. Zu Ersterem sind 
die Praxen verpflichtet, gegebenenfalls auch 
zur Weiterverweisung an Spezialist:innen, 
Letztere sind Zusatzangebote, an denen die 
Praxen meist zusätzlich verdienen. Keine 
Schwangere kann zu irgendeiner Untersu-
chung gezwungen werden. Zusätzlich gibt 
es öffentliche Beratungs- und Bildungsan-
gebote für Schwangere und werdende Fami-
lien, wie Schwangerschaftsberatungsstellen, 
Elternschulen, Hebammenpraxen sowie an-
dere private Angebote.

Ärzt:innen und Hebammen bieten Be-
ratung an, Schwangere können diese an-
nehmen oder auch ablehnen, idealerweise 
im sogenannten »informed consent«. Man-
che Schwangere informieren sich unabhän-
gig und wissen sehr genau, was sie wollen – 
mit oder ohne entsprechende Information –, 
andere möchten unseren Rat haben, wieder 
andere sind von dem ganzen Angebot ver-
wirrt und überfordert, die meisten kriegen 
von überallher viele ungefragte gute und 
schlechte Ratschläge. Aufgabe ist es, für die 
einzelne Schwangere den richtigen Weg zu 
finden, und das bedarf der Kommunikation 
miteinander.

Ärzt:innen gehen häufig davon aus, dass 
sie alles tun müssen, um irgendwelche Auf-
fälligkeiten beim Kind zu finden und die-
se dann einer Klärung und Diagnose zu-
zuführen. Aus ärztlicher Sicht fällt die Auf-
klärung vor Routineuntersuchungen häufig 
kurz aus, es wird nicht lange über mögliche 
Befunde und daraus sich ergebende mögli-
che Konsequenzen gesprochen. Meist wer-
den die Untersuchungen ja gemacht, um zu 
bestätigen, dass »alles in Ordnung ist«. Auf-
fälligkeiten sind dann meist für alle Seiten 

überraschend. Dann stockt und schweigt 
der/die Untersucher:in erst einmal und 
guckt nochmals – die Schwangere merkt, 
dass irgendetwas nicht wie sonst ist, und ist 
verunsichert. 

Was gilt denn eigentlich als 
auffällig?

Von nun an geht es um die Fragen: Was ist 
auffällig? Kann man etwas Genaues sagen? 
Und da stellt sich nochmals die Frage: Was 
möchte die Schwangere wissen? Die meisten 
möchten dann eine weitere Abklärung. Aber 
spätestens jetzt ist es nötig zu sprechen, wo-
rum es eigentlich geht und welche Konse-
quenzen eine weitere Abklärung hätte, wofür 
eine genauere Diagnose wichtig wäre. Der/
die hinzugezogene Pränataldiagnostiker:in 
geht dann davon aus, dass eine Abklärung 
erfolgen soll – sonst wäre die Schwangere ja 
nicht gekommen. Auf alle Fälle braucht sie 
Zeit, um überhaupt darüber nachdenken zu 
können und die Informationen zu verarbei-
ten. Natürlich kann es da auch unterschied-
liche Einstellungen bei den werdenden El-
tern oder noch anderen Angehörigen geben.

Betroffene beklagen, dass sie von nun an 
in einen Strudel gerieten, aus dem sie sich 
nicht mehr befreien konnten. Dabei besteht 
außer dem verständlichen gefühlten Druck 
und Wunsch nach Klarheit kein Zeitdruck. 
Manche empfinden es als eine Ungeheuer-
lichkeit, dass ärztlicherseits die Frage der Be-
endigung der Schwangerschaft in den Raum 
gestellt wird und Druck zur Entscheidung 
aufgebaut wird. Andere wünschen sich, so-
fort einfach »aussteigen« zu können. Ent-
scheidungen, die unter Druck gefällt wer-
den, sind in der Regel weniger abgewogen 
und tragfähig als freiwillige und gut durch-
gearbeitete. Schon der Anspruch, sich ent-
scheiden zu müssen, kann eine Zumutung 
sein – sich dem zu entziehen, ist auch legi-
tim. Sich nicht zu entscheiden, kann auch 

D I A G N O S E - M I T T E I L U N G
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eine Entscheidung sein, z.B., das werdende 
Kind selber entscheiden zu lassen, ob und 
wie lange es leben kann und will.

Angst- und Zeitfaktor –  
Wie damit umgehen?

Ärzt:innen sollten auf alle Fälle die Angst 
nehmen, dass das Kind leide: Im Bauch der 
Schwangeren geht es dem Kind im Prinzip 
gut. So sind z.B. viele Herzfehler erst nach 
der Geburt wirksam. Das Ungeborene hat 
keine quälende Luftnot oder Schmerzen. 

Häufig stellen sich die Schwangeren Fra-
gen nach einer Verantwortung oder Schuld 
für Besonderheiten in der Schwangerschaft 
oder beim werdenden Kind, die es ja in der 
Regel nicht gibt. Ob es einen Sinn hat, ist 
eine eher philosophische Frage und das 
kann jede:r nur für sich selber entscheiden 
oder dem Ganzen selbst bei der Verarbei-
tung einen Sinn geben – im Negativen oder 
auch im Positiven. Und manchmal gibt es 
weder eine Auflösung noch eine gute Lö-
sung – aber es gilt diejenige zu finden, mit 
der die Schwangere denkt, am besten weiter-
leben zu können.

In jedem Fall hat die Schwangere An-
spruch auf allumfassende Beratung – Bera-
tung durch Kinderärzt:innen, die sich besser 
mit Kindern und deren Prognosen und Le-
benswegen auskennen als Frauenärzt:innen 
und Pränataldiagnostiker:innen. Auf Peer-
Beratung, z.B. von Selbsthilfegruppen/El-
ternvereinen und auf eine psychosoziale Be-
ratung, um beim Sortieren der Informatio-
nen und der eigenen Gefühlslage unterstützt 
zu werden. Und auch bei diesen Beratenden 
kann es gefühlte und reale Voreingenom-
menheiten geben … Auf alle Fälle braucht 
das alles Zeit!

Ich muss es aussprechen: Zeitdruck be-
steht nur dann, wenn es um die Frage des 
Schwangerschaftsabbruches bei einem 
eigentlich lebensfähigen Kind geht, das sich 

unterdessen weiterentwickelt und die Gren-
ze der Lebensfähigkeit außerhalb der Frau 
erreichen kann.

Mein Appell an die Professio-
nellen, die Schwangeren und 
ihre Begleitung

Besprechen Sie die Möglichkeiten eines auf-
fälligen Befundes und die daraus möglicher-
weise folgende Entscheidungsnot schon im 
Erstgespräch. Geben Sie den Schwangeren 
die Zeit und den Raum, den sie brauchen. 
Beantworten Sie die Fragen und geben Sie 
zu, wenn Sie auch keine Antworten wissen. 
Meinen Sie nicht zu wissen, was das Beste ist!

Und an die Schwangeren und ihre Beglei-
tung: Nehmen Sie sich den Raum, fordern 
Sie ihn ein, fordern Sie Antworten auf alle 
Ihre Fragen – auch wenn es welche gibt, die 
Ihnen niemand beantworten kann. Sie selber 
sind es, die Ihr Leben weiterführen werden – 
mit oder ohne eine Entscheidung.

Dieser Artikel ist in KIDS Aktuell. Magazin zum 
Down-Syndrom Nr. 46/Herbst 2022 erschienen. 

Wir bedanken uns sehr bei der Autorin und bei 
KIDS Aktuell für die freundliche Zustimmung  

zum Abdruck in der LmDS.

D I A G N O S E - M I T T E I L U N G
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Silke Koppermann ist Frauenärztin 
und Psychotherapeutin.  

Sie ist Sprecherin des »Netzwerk 
gegen Selektion durch Pränatal-

diagnostik« und Mitgründerin von 
#NoNIPT-Bündnis. 



D I A G N O S E - M I T T E I L U N G

E
s war der 4. Juni 2021, ein Freitag. 
Mein Mann und ich standen mor-
gens auf, gegen 6:30 Uhr, machten 

uns fertig, der gepackte Koffer stand schon 
im Flur. Wir wussten, anders als bei den bei-
den Kindern zuvor, dass heute der Tag sein 
würde, an dem unser drittes Kind geboren 
werden würde. Ich hatte keine Wehen, kei-
nen Blasensprung oder Ähnliches, wir hat-
ten einen Termin. Aufgrund zweier sehr lan-
ger, schwieriger Geburten, die beim zweiten 
Kind in einen Not-Kaiserschnitt endeten, 
haben wir uns hier für die sichere Bank ent-
schieden. Einen Plan-Kaiserschnitt. Es war 
wie ein Blind Date, von dem wir schon wuss-
ten, dass wir uns verlieben würden. 

»Da ist nichts«

Ich kann mich an nicht mehr viel erinnern, 
über was wir sprachen, nur ein Satz von mei-
nem Mann, an den er sich aber nicht mehr 
erinnern kann, ist mir im Gedächtnis ge-
blieben: »Was machen wir eigentlich, wenn 
mit dem Kind jetzt irgendwas ist?« Ich weiß 
auch noch meine Antwort: »Da ist nichts.« 
Gespräch beendet und mein Bauchgefühl 
sprach eine ganz andere Sprache. Seit Mo-
naten hatte ich schon so ein Gefühl, dass et-
was anders war. 

Ich sollte im Nachhinein merken, dass 
mir mein Instinkt früh und sehr genau 

Sekunden, die unser Leben veränderten 
Diagnoseübermittlung nach der Geburt
T E X T:  K L A R A  J O H N  F OTO S :  P R I VAT

bereits mitteilte, welche Überraschung das 
Schicksal für uns im Gepäck hatte. Ein paar 
Tage zuvor hatte ich mein Schweigen dar-
über gegenüber meinem Mann gebrochen 
und ihm gesagt, dass ich ein komisches Ge-
fühl hatte, in dieser Situation hatte er gesagt: 
»Da ist nichts.« Gespräch beendet. Ich woll-
te das glauben, ich redete mir ein, dass sie 
eine andere Haarfarbe haben würde, dass 
sie einfach anders aussehen würde und mir 
die unsensible Pränataldiagnostikerin, die in 
der 20. SSW das Organ-Screening machte, 
einen Floh ins Ohr gesetzt hatte. Sie hatte 
eine Stunde lang nach Fehlern bei meinem 
Kind gesucht und nichts gefunden, wurde 
aber nicht müde, ihr Unverständnis darü-
ber deutlich zu machen, dass wir keine wei-
teren Pränataltests hatten durchführen las-
sen. Und so war ich nicht so richtig nervös 
wegen der bevorstehenden Operation, son-
dern mehr, weil ich endlich die Gewissheit 
haben wollte, dass »alles in Ordnung« war.

»Meine selbstbestimmte  
Geburt«

Mit dem gepackten Koffer und Vorfreude 
fuhren wir also ins Krankenhaus. Ich klin-
gelte an der Kreißsaal-Tür, musste nur kurz 
warten und durfte schon rein. Mein Mann 
musste noch kurz draußen einen Corona-
Test machen und auf das Ergebnis warten. 
Meiner wurde drin gemacht. Eine freundli-
che Hebamme nahm mich in Empfang, sie 
gab mir mein Flügelhemdchen und unter-
hielt sich nett mit mir. Wir sprachen darü-
ber, wie unser Kind heißen soll, dass es ein 
Mädchen wird, sie schon zwei Geschwister 
hat und warum ich mich für den geplanten 
Kaiserschnitt entschieden hatte. 

Ich bekam einen Zugang gelegt, Blut-
druck und Temperatur wurden gemessen, 
jetzt war ich doch etwas nervös, aber ich 
freute mich auch sehr. Diese Geburt war so 
anders, keine Unsicherheiten, kein Tropf 
mit unzähligen Medikamenten, keine hölli-
schen Schmerzen, keine Angst. Es war mei-
ne selbstbestimmte Geburt. Es dauerte auch 
nicht lange, dann brachte sie mich hoch 
in den OP. Das gut gelaunte Team wartete 

schon auf mich, alle waren so nett, keiner 
gestresst, die Narkose ließ meinen Körper 
wieder ganz schön beben, aber es ging al-
les ganz schnell. 

»Da ist sie!«

Und dann war sie da. Unsere Toni. Die Ärz-
tin sagte: »Da ist sie!«, aber ich hörte sie 
nicht schreien, ich war verunsichert, frag-
te immer wieder etwas benebelt, was los ist. 
Die Hebamme trug sie weg in den Neben-
raum, nur kurz, aber es kam mir lange vor. 
Anschließend kam sie wieder in den Raum 
und legte sie mir auf die Brust. Wir weinten 
vor Glück, unser kleines Mädchen, da war 
sie. Ich scannte sie völlig unbewusst mit mei-
nem Blick, suchte nach Anzeichen für mein 
Bauchgefühl der letzten Monate, sah aber 
keine. Ich war erleichtert und sagte: »Alles 
gut. Sie sieht aus wie ihre Schwester.« 

Dann musste Toni wieder mit der Heb-
amme mit, sie hatte durch die für sie unge-
plante Geburt etwas Anpassungsschwierig-
keiten. Mit einem Blick schickte ich meinen 
Mann hinterher. Ich kam klar, die Kleine 
sollte nicht alleine sein, er sollte bei ihr sein, 
wie er es schon bei ihrer großen Schwes-
ter war, als ich noch genäht werden muss-
te. So war es. Erst Monate später erzählte er 
mir, was in dieser halben Stunde geschah, in 
der ich noch versorgt wurde. Und es zeig-
te, wie unterschiedlich wir die Übermittlung 
der Verdachtsdiagnose durch die Hebam-
me wahrgenommen hatten, aufgrund unse-
rer im Leben bisher gemachten Erfahrungen.

»Was ist los?«

Nachdem ich mein Kind gesehen hatte, al-
les für mich o.k. schien, hatte ich eine tol-
le halbe Stunde mit dem Team im OP, wir 
scherzten und lachten, ich war glücklich, sie 
waren glücklich, ich denke, das ist ein toller 
Teil dieses Jobs, wenn Kinder geboren wer-
den. Ein freudiger Anlass an einem verreg-
neten Sommertag. Die Hebamme holte mich 
ab, ich fragte natürlich erst einmal, ob Toni 
inzwischen mit der Atmung zurechtkam, sie 
nickte, ich merkte sofort, dass nichts »o.k.« 
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war. Ich fragte: »Was ist los?«, sie erwiderte 
leise: »Gleich.« 

Ich versuchte, ruhig zu bleiben, sie schob 
mich in den Gang, raus aus der Menschen-
traube im OP. Sie blieb auf dem Gang an 
einem ruhigen Plätzchen stehen und sah 
mich an. Ich war panisch. Sie hatte noch 
überhaupt nichts gesagt, aber die Vibes wa-
ren so eindeutig. »Was ist los?«, fragte ich 
noch mal. Sie legte ihre Hand auf meine 
Schulter und sprach ganz ruhig zu mir: »Ich 
habe den Kinderarzt gerufen.« Ich ließ sie 
nicht aussprechen: »Warum?«, sie sprach 
weiter: »Ihr Kind sieht mir aus wie eine Tri-
somie 21.« 

Mein Körper zitterte, mein Kopf häm-
merte. Nein. In mir schrie alles ohrenbe-
täubend laut: NEIN! Ich glaube, ich schrie 
auch. Ich weiß es nicht mehr. Ich weiß nur, 
dass ich weinte. Ich weinte so wie noch nie 
in meinem Leben zuvor, ich hatte Schmer-
zen in der Brust, mein Herz. Es zerbrach. Ich 
spürte, wie es in 1000 Stücke zerfiel. Ich sag-
te nur: »Nein.« Und das unzählige Male. Ich 
weinte und weinte, nichts konnte mich beru-
higen. Ich weiß nicht, ob sie noch irgendwas 
gesagt hat. Ich hörte es nicht mehr. Im Nach-
hinein war es für mich, als hätte man mir ge-
sagt, dass mein Kind sterben wird. 

Ich klammerte mich bei meiner Aufzug-
fahrt von sieben Stockwerken daran, dass 
das alles ein Irrtum sein musste, das war ein 
Fehler. Unten angekommen, stand da mein 
Mann. Er weinte nicht, er war ganz ruhig, 
doch als er mich sah, war er entsetzt, für ihn 
hatte dieser Verdacht nicht dieselbe Aussa-
ge wie für mich, er war völlig perplex auf-
grund meiner Reaktion. Die Hebamme sag-
te freundlich und ich glaube auch mit ehrli-
chem Wohlwollen: »Hier ist ihre kleine Toni, 

ach der Name passt auch so gut zu ihr, sie ist 
wirklich eine Toni.« In dem Moment war ich 
überfordert von dieser Positivität, ich dach-
te: »Wen interessiert das denn jetzt, wie sie 
heißt?« Sie legte mir das kleine, warme Bün-
del in den Arm. Sie war rosig. Aber ich sah 
es sofort: das Down-Syndrom. Jetzt ohne 
Handtuch komplett um sie herum, ein paar 
Minuten alt, es war nicht zu übersehen. 

Ich weinte noch mehr, meine Hoffnun-
gen, dass sie sich geirrt hatten: zerschlagen. 
Mein Mann sagte betroffen: »Jetzt warte 
doch erst einmal ab, es ist doch gar nichts si-
cher.« Ich erwiderte grob: »Meine Güte, man 
sieht es doch! Bist du blind?« Er verstumm-
te, weil er »es« eben nicht sah. 

Ich habe in meiner Jugend in einem Heim 
mit behinderten Kindern gearbeitet. Mein 
absolutes Lieblingskind hatte das Down-
Syndrom, ich mochte ihn so gerne, ich weiß 
bis heute seinen Namen und Geburtstag und 
dass er am liebsten Leberwurstbrot aß. Aber 
ich wusste auch, dass er vor 20 Jahren mit 
einem schweren Herzfehler eine Lebens-
erwartung von 30 Jahren hatte, dass er non-
verbal war, dass er Epilepsie hatte, sich be-
wegte wie eine Schildkröte, so behäbig. Er 
war schwer mehrfachbehindert. Das wusste 
ich und daran dachte ich. Mein Mann hat-
te noch nie in seinem Leben bewusst einen 
Menschen mit Down-Syndrom gesehen und 
war daher völlig frei von diesen Gedanken 
und Vorurteilen. Für mich war es von Nach-
teil, dass ich zwar schon Berührungspunkte 
hatte, aber eben nur diesen einen und dass 
es schon zwei Jahrzehnte her war. 

Die Tonne von Ängsten

In dem Moment konnte mich niemand ab-
holen. Mir sagen, dass das nicht die Regel ist. 
Mir sagen, dass Toni sogar organisch gesund 
sein sollte, wie sich kurz darauf herausstell-
te. Dass es heutzutage ganz andere Möglich-
keiten gibt, medizinisch, aber auch in Sachen 
Förderung. Niemand nahm mir in dem Mo-
ment diese Tonne von Ängsten. So hatte ich 
sie da an meiner Brust und die Liebe zu ihr 
machte den Schmerz nur noch schlimmer. 

Die Hebamme tat, was sie immer tat, 
sie half mir, sie anzulegen, Toni trank so-
fort, saugte kräftig, alle waren beeindruckt, 
das weiß ich noch, ich verstand aber nicht 
wieso. Ich wusste noch nichts von Hypo-
tonie und Stillen bei Kindern mit Trisomie 
21, was angeblich schwierig sein sollte. Sie 
saugte. Ich weinte. Mein Mann stand hilf-
los neben uns und versuchte das einzuord-
nen, was er da sah. Der Kinderarzt kam rein, 
ein noch junger Arzt, er entschuldigte sich 

für die Verspätung, er hatte unterwegs einen 
Auffahrunfall gehabt. 

Man nahm mir Toni weg und ich sollte sie 
auch die nächsten 24 Stunden nicht mehr se-
hen. Das war der schlimmste Tag meines Le-
bens. Sie wurde in die Kinderklinik verlegt, 
ich musste zurückbleiben. Mein Mann sollte 
in ca. einer Stunde in die Kinderklinik nach-
kommen, das wollte ich auch unbedingt, war 
mir der Gedanke trotz allem – Diagnose hin 
und her – unerträglich, sie alleine zu lassen. 
So saßen wir da im Kreißsaal und ich wein-
te immer noch ohne Unterlass, die Hebam-
me sprach einfühlsam mit uns, sie gab sich 
Mühe, für uns da zu sein, aber es half nicht. 
Ihre letzten Worte an uns/mich waren: »Bit-
te melden Sie sich doch noch mal bei mir. 
Nicht morgen oder übermorgen. Vielleicht 
in einem Monat oder einem Jahr.« Ich konn-
te mir in dem Moment nicht vorstellen, was 
dann anders sein sollte, aber nickte. 

Ganz minimal nach vorne 
schauen

Ich kam auf mein Zimmer, konnte weder 
schlafen noch essen – und googelte. Ich goo-
gelte und googelte und hörte mir Podcasts 
und Videos an. Jedes Mal, wenn jemand das 
Zimmer betrat, versuchte ich, nicht zu wei-
nen, aber es gelang mir nie. Alle waren so 
lieb und sie sagten es zwar nicht, aber ich tat 
ihnen leid. Das konnte ich sehen und füh-
len. Mein Mann kam später noch mal zu-
rück und berichtete, dass Toni schon keinen 
Sauerstoff mehr brauchte und so weit alles in 
Ordnung war. �
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Sie machten noch einen Bluttest für die 
sichere Diagnose, aber für uns war das nur 
noch eine Formalität. Sie wollten auch ihr 
Herz und den Darm noch mal genauer 
untersuchen, es stellte sich heraus, dass al-
les in Ordnung war. Das war der erste Mo-
ment, in dem ich begann, wieder nach vorne 
zu schauen. Ganz minimal. Das Loch, in das 
ich gefallen war, war riesig, aber ich nahm 
diese Nachrichten als positiv an. 

Wir sprachen darüber, wie wir Freund:in-
nen und die weitere Familie jetzt informie-
ren sollten. Alle warteten, alle wussten, dass 
sie längst da sein musste. Unsere Mütter hatte 
er auf dem Weg in die Kinderklinik angeru-
fen. Ich konnte mit niemandem sprechen, es 
war mir unmöglich. Wir beschlossen, es ge-
radeheraus zu sagen und per WhatsApp, um 
dem persönlichen Gespräch aus dem Weg zu 
gehen und den Menschen Zeit zu geben, ihre 
Reaktion zu überdenken. Den Rest der Fa-
milie informierten die Omas. 

Am nächsten Tag war mein oberstes An-
liegen, zu Toni zu kommen. Dass ich eine fri-
sche Bauchoperation hinter mir hatte, war 
mir egal. Ich überredete die Ärztin, mich zu 
»beurlauben« und mit einem Rollstuhl hin 
und her fahren zu lassen. Ich hatte Angst, 
wie ich mich fühlen würde, wenn ich Toni 
wiedersehen würde, ich wollte unbedingt zu 
ihr. Als ich in ihr Zimmer kam, war da kein 
Zweifel, unter Schmerzen arbeitete ich mich 
aus dem Rollstuhl hoch, hielt mich an ihrem 
Bettchen fest und da war nur Liebe.

Die Art der Diagnose-
übermittlung ist entscheidend 

Eine warmherzige, ältere Schwester war bei 
uns, sie sagte gleich, dass Toni jetzt schon ihr 
Liebling wäre, so süß, so brav. Ich fragte, ob 
ich sie nehmen dürfte. Natürlich. Und dann 

hatte ich mein Baby im Arm. Ab diesem Mo-
ment war der Weg aus der Traurigkeit noch 
weit, aber es wurde immer nur noch heller, 
immer nur noch besser. 

Und ich wünschte, ich hätte diese 24 Stun-
den nicht erleben müssen, hätte ich sie nur 
bei mir gehabt, sie hätte mich trösten kön-
nen, wie keiner sonst es geschafft hätte. Viel-
leicht auch nur ein paar Stunden mit ihr wä-
ren schon besser gewesen. 

Ich erzähle das immer wieder und ich 
hoffe, dass vielleicht medizinisches Personal 
darauf aufmerksam wird und in einer sol-
chen Situation überdenkt, ob es nicht doch 
möglich ist. Natürlich wollten alle nur vor-
sichtig sein, auf Nummer sicher gehen, aber 
diese Trennung hat uns zerrissen und sie war 
nicht nötig. 

Die Oberärztin in der Kinderklinik konn-
te uns dann auch endlich mehr Zuversicht 
für die Zukunft geben, erst mal war medizi-
nisch alles besser, als es nicht hätte sein kön-
nen, aber sie hatte auch mehr Wissen über 
das Down-Syndrom und so sprach sie posi-
tiv mit uns. 

Im Nachhinein ist für mich ganz klar, dass 
die Art der Diagnoseübermittlung ohne Mit-
leidsbekundungen oder gar noch Bestürzung 
seitens des medizinischen Personals einer 
der Hauptgründe war, warum wir schnell 
wieder Hoffnung schöpfen konnten. Schnell 
merkte ich, dass der Weltuntergang, den vor 
allem ich mir ausgemalt hatte, nicht passiert 
war. Es war so wichtig für uns, dass uns je-
mand von den Möglichkeiten und Chancen 
berichtete und nicht nur von den Risiken. 

D I A G N O S E - M I T T E I L U N G
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Im Nachhinein ist für mich ganz klar, dass die 
Art der Diagnoseübermittlung ohne Mitleids-
bekundungen oder gar noch Bestürzung sei-
tens des medizinischen Personals einer der 

Hauptgründe war, warum wir schnell wieder 
Hoffnung schöpfen konnten. 

Und ich wünschte, ich hätte diese 24 Stun-
den nicht erleben müssen, hätte ich sie 
nur bei mir gehabt, sie hätte mich trös-

ten können, wie keiner sonst es geschafft 
hätte. Vielleicht auch nur ein paar Stunden 

mit ihr wären schon besser gewesen. 
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Diagnose-Mitteilung:

Warum ändert sich  
so wenig, wenn sich so viel 
ändert?
E I N  KO M M E N TA R  V O N  E L Z B I E TA  S ZC Z E B A K

V
ielleicht betrifft das die Mitteilung jeglicher Diagnosen und viel-
leicht fällt es denjenigen, die es tun müssen, meist schwer – na-
türlich sofern die Diagnose als Hiobsbotschaft verstanden wer-

den kann. Es mag auch sein, dass dafür ein Talent, eine sehr ausgeprägte 
Empathie-Gabe und Menschenkenntnis gebraucht werden. Ja, wahr-
scheinlich ohne all das gelingt es kaum, eine solche emotional heraus-
fordernde Situation zu gestalten. 

Gäbe es ein Studienfach oder einen Lehrgang, wo Ärzt:innen oder 
Berater:innen beigebracht wird, wie sie mit der Mitteilung einer (ver-
meintlich) schweren Diagnose umgehen sollten, wäre es damit fein und 
erledigt? Das bezweifle ich, zumal ich denke, dass man Empathie und 
Menschenkenntnis kaum schulen kann, sondern dass wir sie uns viel-
mehr im Laufe des Lebens aneignen. Zum Beispiel, weil wir Empathie 
vorgelebt bekommen, weil wir dafür sensibilisiert, weil wir zur Reflexion 
darüber angeregt werden und und und …

Mich macht es einfach fassungslos und ungehalten, wenn ich – ähn-
lich wie Silke Koppermann es in ihrem Beitrag (S. 12–13) formuliert – 
immer wieder in Gesprächen mit schwangeren Frauen und Paaren oder 
aus vielen gelesenen Berichten erfahre, was und wie übermittelt wird! 
»Fällt Ihnen an Ihrem Kind etwas auf …?« oder »Mit Ihrem Baby stimmt 
etwas nicht …«. 

Ich frage mich wirklich: Was stimmt nicht mit uns?! Ist das tatsächlich 
so schwer, eine Situation der Diagnosemitteilung angemessen zu ge-
stalten? Mir ist es vollkommen klar – »angemessen« ist nicht gleich »an-
gemessen«, sondern sehr individuell im Erleben. Und – ja, ich kann es 
mir ausmalen, es ist oftmals schwer. 

Allerdings müsste allen bewusst sein und einleuchten: Was und 
in welche Worte gekleidet wird, brennt sich in die Köpfe und Herzen 
ein. Und das so stark, dass Eltern nach Jahrzehnten die Sätze »von da-
mals« selbst aus dem Schlaf gerissen wiederholen können. Der Moment 
bleibt unvergessen, die Sätze unauslöschbar. 

Wer sich der Tragweite des »Wie« bewusst ist, schreckt nicht zurück 
und senkt den Blick oder überlässt das Gespräch anderen. Sie oder er 
wählt die Worte mit Bedacht, hält die Stille oder das Weinen aus und 
lässt sich bei Unsicherheiten bestenfalls im Vorfeld mit Informationen 
versorgen oder/und geht ins Gespräch mit Eltern, die eine solche Situ-
ation bereits kennen (Stichworte: Peer-Beratung / DS-Kompetenzzen-
tren / Soziale Medien).

Und das musste jetzt gesagt werden! Denn vor dem Hintergrund all 
der für unsere Gesellschaft getroffenen Entscheidungen – konkret z.B. 
in Bezug auf NIPT – treibt mich oft die Frage um: Warum ändert sich so 
wenig, wenn sich so viel ändert? Erst recht jetzt sollten die Diagnosen 
mit höchster Sensibilität mitgeteilt und all diejenigen unterstützt wer-
den, die sich dabei gegenüberstehen und in die Augen sehen.
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Heute kann ich meinen Schmerz 
einordnen. Es war Trauer. Trauer 

um das Kind, das ich mir vor-
gestellt hatte, aber nicht be-

kommen hatte. Heute weiß ich 
auch, dass das in Ordnung ist.

Seine Gefühle einordnen zu 
können und positiv bestärkt 
zu werden, ist in dieser Situa-
tion der Schlüssel. Ich wün-

sche mir das für alle Eltern bei 
der Diagnose übermittlung, ob 
in der Schwangerschaft oder 

nach der Geburt. 

Heute kann ich meinen Schmerz einord-
nen. Es war Trauer. Trauer um das Kind, das 
ich mir vorgestellt hatte, aber nicht bekom-
men hatte. Heute weiß ich auch, dass das in 
Ordnung ist. Eine andere Mama sagte ein 
paar Wochen nach Tonis Geburt zu mir: »Du 
trauerst um deine Erwartungen, nicht um 
dein Kind.« Dieser Satz war rückblickend 
auch der Anfang vom Ende meiner Trauer-
phase. Seine Gefühle einordnen zu können 
und positiv bestärkt zu werden, ist in die-
ser Situation der Schlüssel. Ich wünsche mir 
das für alle Eltern bei der Diagnoseübermitt-
lung, ob in der Schwangerschaft oder nach 
der Geburt.  <
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S
So begann mein Leben mit einem 
Kind, das ein ganz besonderes Kind 
ist. Ich ahnte damals noch nicht, dass 

Carlottas erste Auffälligkeit von anderen be-
gleitet sein würde, dass sie ein seltenes gene-
tisches Syndrom hat und dass ich ein Kind 
habe, das als »geistig behindert« gelten wür-
de. Ich ahnte auch nicht, was das für mein 
Leben bedeuten würde, wie es mein Den-
ken, meine berufliche Orientierung, meine 
Einstellungen, meine Haltung dem Leben 
gegenüber verändern würde. Und ich ahn-
te ebenso wenig, welch unglaubliches Glück 
dieses Leben mit Carlotta für mich bereit-
halten sollte.

Eltern, die ein Kind mit einer Behinde-
rung bekommen, sind meist schockiert, ver-
letzt, traurig und verwirrt. Sie haben Angst 
vor der Zukunft, die viele Unsicherhei-
ten mit sich bringen wird; sie spüren Wut 
oder Trauer, weil ihre eigenen Pläne durch-
kreuzt werden; sie werden mit gesellschaft-
lichen Reaktionen konfrontiert, mit denen 
sie nur schwer umgehen können, und sie 
müssen von eigenen Erwartungen Abschied 
nehmen. 

All das war bei mir nicht anders. Ich war 
31 Jahre alt, stand kurz vor dem Abschluss 
meiner Doktorarbeit und hatte eigentlich 
gar nicht geplant, überhaupt ein Kind zu 
bekommen. Mein Stipendium lief aus, ich 
war finanziell nicht abgesichert, und den 
Vater des Kindes kannte ich erst seit kur-
zer Zeit. Bereits die Entscheidung, in die-
ser Situation ein Kind zu bekommen, hat-
te mir viel Mut abgefordert. Auf ein Kind 
mit einer Behinderung war ich schlichtweg 
nicht vorbereitet. 

Hinzu kam, dass ich mich mit Philoso-
phie beschäftigte, der Wissenschaft von der 
Vernunft. Die Furcht vor einem Kind mit 

einer geistigen Behinderung, die Eltern ge-
wöhnlich noch mehr umtreibt als die Angst 
vor einer körperlichen Einschränkung, war 
auch in mir mächtig.

Heute, mehr als 20 Jahre später, muss ich 
lächeln, wenn ich meine wunderbare Toch-
ter sehe. Ich habe durch sie so viel lernen 
dürfen. Das Glück, mit ihr leben zu dür-
fen, ihre Freude, ihre Liebe, ihre Sicht auf 
das Leben werden mir immer wieder aufs 
Neue bewusst.

So beginnt mein Essay »Was ist ein le-
benswertes Leben?«.

Das erste Jahr mit Carlotta

Juli 1999. Als ich Carlotta das erste Mal sah, 
wiesen die Ärzte mich nicht nur auf die 
zwölf Finger, sondern auch auf ihren gro-
ßen Kopfumfang, die weite Fontanelle, den 
beträchtlichen Augenabstand hin, doch wa-
ren ihre Auskünfte knapp; stets waren sie in 
Eile. Als Carlotta eine Woche alt war, stand 
ich neben einem Arzt, der einen Fragebo-
gen über sie ausfüllte. Wortlos hielt er sie in 
die Luft, drehte sie auf den Rücken, zog an 
den Beinen. Carlotta machte Bewegungen, 
doch waren es wohl die falschen, denn als 
der Arzt sich dem Bogen widmete, machte er 
keine Kreuze bei einzelnen Fragen, sondern 
zog nur einen langen, dicken Strich über 
die ganze Seite und schrieb darauf: »hypo-
ton«. Ich fasste mir ein Herz und fragte ihn, 
ob mit meiner Tochter etwas nicht stimme. 
Er war schon wieder auf dem Sprung, als er 
antwortete: »Das erklärt Ihnen später ein-
mal jemand.«

Wir lasen abends im Wörterbuch nach: 
Hypoton bedeutet »herabgesetzte Spannung 
der Muskeln«. Wir sahen uns an und dach-
ten: Ja, und?

Manchmal schien uns Carlottas Blick in 
eine unwägbare Ferne zu gehen. »Sie sieht 
aus wie ein Fisch unter Wasser«, sagte ihr Va-
ter. »Wie eine Drogenabhängige«, sagte ein 
Freund. Was war mit ihr los? Was hatte man 
uns nicht gesagt? Mit diesen Fragen gingen 
für mich viele andere einher: Was hatte ich 
in der Schwangerschaft falsch gemacht? Hat-
te ich einmal Wein getrunken, als ich noch 
nicht wusste, dass ich ein Kind erwartete? 
Immer wieder lag ich nachts wach, sorgen-
voll, verwirrt, ängstlich.

Dezember 1999. Auf Anraten eines Arz-
tes gingen wir zur genetischen Beratungs-
stelle. Nach eingehender Inspektion – es 
sah so aus, als wollten Naturforscher ein 
seltenes Exemplar einer Pflanze begutach-
ten – nannte man uns dort den Namen eines 
Syndroms, von dem wir noch nie gehört hat-
ten. Und sie gaben uns Blätter, auf denen 
eine lange Liste von Merkmalen stand: 
Kleinwuchs, großer Kopf, sehr weiter Au-
genabstand, kaum sichtbare Nase, verkürz-
te Gliedmaßen, Wirbelsäulendefekte, Sko-
liose, Zahnfehlstellungen. Auf der zweiten 
Seite waren Bilder von anderen Kindern 
und Erwachsenen mit dieser Diagnose und 
ich erschrak sehr. Ich sah nur große Köp-
fe, schiefe Gesichter. Ich schielte zu meiner 
Tochter, die friedlich schlafend neben mir 
lag. Sie ist doch schön, dachte ich. Und so 
fröhlich. Gerade erst hatte sie lachen gelernt. 
Wenn man sie mit dem Atem am Hals kit-
zelte, gluckerte es fröhlich aus dem winzi-
gen Wesen. Wir wollten sie am liebsten den 
ganzen Tag kitzeln. Und nun diese Diagno-
se. Immerhin gab es auch eine gute Nach-
richt. Nur 20 Prozent der Betroffenen sind, 
wie es hieß, »geistig retardiert«. Ich dachte: 
Carlotta wird doch zu den 80 Prozent, den 
Normalen, gehören, nicht wahr?

Carlotta und die Bilder über das 
lebenswerte Leben
T E X T:  B A R B A R A  S C H M I T Z

An einem frühen Morgen im Sommer 1999 wurde meine Tochter Carlotta geboren. Da die Geburt ein 
Kaiserschnitt war und sechs Wochen vor dem Termin stattfand, sah ich mein Kind erst einen Tag später: 
Ein ganz kleines Wesen, das mir vorher so nah gewesen war, lag nun weit weg in einem riesengroßen 
Brutkasten mit Schläuchen über den ganzen Körper verteilt. An den Händen hatte sie Handschuhe, um 
zu verhindern, dass sie sich die Kabel ausriss. Ich bat eine Pflegerin der Intensivstation, mir ihre Hände 
zu zeigen; ganz vorsichtig zog sie den winzigen Fäustling aus, und zum Vorschein kam das, wovon man 
mir zuvor schon erzählt hatte, was ich aber kaum hatte glauben können: Carlotta hatte zwölf Finger.
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Juli 2000. An ihrem ersten Geburtstag 
robbte Carlotta rückwärts durch die Woh-
nung. Sie freute sich, quiekte und wirbel-
te ihren Stoffhasen umher. Am Tag zu-
vor waren wir beim Kinderarzt gewesen, 
der hatte mir – ohne den Blick 
zu heben – erklärt, dass Carlot-
ta auf dem Stand eines acht Mo-
nate alten Kindes sei. Acht Mona-
te – nicht mehr? Nicht weiter? Seit 
Monaten stand ich im Kampf mit 
Normtabellen, legte sie immer wie-
der vor mich hin und maß Carlot-
tas Fortschritte mit ihnen. Schaff-
te sie es, rechtzeitig den Kopf zu 
heben, zu robben, zu krabbeln, erste Wör-
ter zu formen?

Manchmal sah ich meine Tochter an und 
sagte: »Bitte fang an zu krabbeln, dann bist 
du normal, dann muss ich keine Angst mehr 
haben.«

Bilder von Normalität  
und Behinderung

Je länger ich mich mit der Frage des lebens-
werten Lebens beschäftigte, desto klarer 
wurde mir, wie sehr uns Bilder prägen und 
eine unvoreingenommene Sicht verstellen. 
Bilder von Normalität und Behinderung, 
Denkmuster über Autonomie und Würde, 
Vorstellungen von Krankheit und Gesund-
heit, Bilder von Alter und Demenz. Bilder, 
die oftmals weder dem Einzelnen noch der 
Gesellschaft bewusst sind, die aber unsere 
Gedanken und Empfindungen, unsere per-
sönlichen Entscheidungen, unseren Umgang 
mit Menschen und mit uns selbst, unsere 
ins titutionellen und politischen Strukturen, 
unsere Gesellschaft als Ganzes prägen. Die 
philosophische Auseinandersetzung kann 
diese Bilder, Stereotypen, Vorurteile freile-
gen und damit das Denken, das Handeln und 
die Haltung verändern, wodurch dann auch 
politische und gesellschaftliche Umgestal-
tung möglich wird. 

Betrachtet man meine Gedanken und 
Empfindungen im ersten Jahr mit Carlot-
ta, so werden mehrere Aspekte sichtbar: Als 
Erstes zeigt sich, dass ich einen unbändigen 
Wunsch nach einem »normalen Kind« hatte. 

Ich hatte Vorstellungen von Normalität so 
verinnerlicht, dass ich Behinderung nur als 
Makel verstehen konnte; dieses defektorien-
tierte Modell geht häufig – auch bedingt 
durch historische Wertungen – mit Schuld-

gefühlen einher. Die amerikanische Philoso-
phin Eva Feder Kittay hat sehr treffend dar-
auf verwiesen, dass es uns am Ende gar nicht 
um Normalität geht – denn wir würden es 
schwerlich als Kompliment verstehen, wenn 
uns jemand sagte: »Du bist herrlich normal.« 
Im Wunsch nach einem »normalen Kind« 
zeige sich vielmehr die Angst vor Ausschluss, 
Diskriminierung, einem vagen Anderssein, 
das nicht verstehbar scheint, gerade bei 
»geistiger Behinderung«. Hier spiegelt sich 
unser gesellschaftlich einseitiges Verständ-
nis von Vernunft, Autonomie und Kontrolle. 

Man kann an meiner Schilderung zwei-
tens erkennen, wie mir durch Mediziner zu-
sätzliche Unsicherheit vermittelt wurde und 
wie wichtig es ist, dass diese sich mit ihren 
Bildern vom lebenswerten Leben auseinan-
dersetzen. Meine Reaktion auf die geneti-
sche Diagnose zeigt drittens, wie problema-
tisch genetische Diagnosen sein können, was 
wiederum für das Feld der pränatalen Diag-
nostik wichtig ist: Werdende Eltern werden 
oftmals mit dem schlimmstmöglichen Fall 
konfrontiert, was zu einer Kaskade von Ge-
fühlen führen kann, die zeigt, wie schwierig 
diese Entscheidungen – gerade durch die ge-
sellschaftlichen Wertungen – sind. Verkannt 
wird dabei auch, dass es sich hier um pro-
babilistisches Wissen [Wahrscheinlichkeits-
aussage] handelt, das für den Einzelfall we-
nig zu bedeuten hat. Carlotta ist heute 22 Jah-
re alt und eine fröhliche junge Frau, die gern 
kocht, tanzt und reitet. Sie ist, das weiß ich 
schon lang, das Beste, was mir im Leben pas-
siert ist. <

Dieser und der nachfolgende Artikel 
von Barbara Schmitz sind im Magazin  
Menschen. Zeitschrift für gemeinsames 

Leben, Lernen und Arbeiten Nr. 5/2022 
und Nr. 6/2022 erschienen. 

Wir bedanken uns sehr bei der Autorin 
und bei der Redaktion von Menschen. 
für die freundliche Zustimmung zum 

Abdruck in der LmDS. 

Im Wunsch nach einem »normalen Kind« zeige sich  

vielmehr die Angst vor Ausschluss, Diskriminierung, einem 

vagen Anderssein, das nicht verstehbar scheint, gerade  

bei »geistiger Behinderung«.
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Ich besuche eine Schweizer Institution, 
in der Menschen mit schwersten multiplen 
Behinderungen leben. Viele von ihnen kön-
nen weder laufen noch selbstständig essen, 
sie können ihre Motorik nicht willentlich be-
einflussen, und die Mehrheit von ihnen kann 
nicht verbal kommunizieren. Während mich 
die Leiterin durch die Einrichtung führt, er-
zählt sie mir, dass sie bei Führungen immer 
wieder erlebe, dass Besucher:innen beim 
Anblick der Menschen mit so schweren Be-
hinderungen zu ihr – meist leise raunend, 
so, als sprächen sie nur aus, was alle, auch 
die Leiterin, denken müssten – sagten: »Aber 
das Leben dieser Menschen ist doch nicht 
lebenswert.«

Ich treffe in der Institution auf einen jun-
gen Mann mit Namen Tim Steiner. Er hat 
Muskeldystrophie vom Typ Duchenne, ein 
seltenes Erbgebrechen, das bereits im Klein-
kindalter erste Einschränkungen durch Mus-
kelschwäche verursacht, die sich dann im 
Teenageralter so ausweiten, dass ein Roll-
stuhl benötigt wird und im Erwachsenen-
alter gravierende Herz- und Atemproble-
men auftreten. Herr Steiner ist 20 Jahre alt, 
er kann nur zwei Finger bewegen, sitzt im 
Rollstuhl und wird durch eine Magenson-
de ernährt. Er ist bei fast allen Tätigkeiten 
abhängig vom Personal, das ihn betreut. Er 
weiß, dass er in absehbarer Zukunft auch ein 
Beatmungsgerät brauchen wird. Als ich ihm 
erkläre, ich wolle etwas über das lebenswerte 
Leben schreiben, sieht er mich an und sagt: 
»Ich lebe gerne.«

Hier treffen zwei Aussagen über das le-
benswerte Leben aufeinander, die zwei völlig 
verschiedene Perspektiven widerspiegeln. Be-
sucher:innen äußern unverhohlen, was man-
che denken mögen, wenn sie einen Menschen 
mit schwerer Behinderung auf der Straße se-
hen. Herr Steiner hingegen bekundet, was 
sein Leben für ihn bedeutet. Es ist kein Zu-
fall, dass die Frage nach dem lebenswerten 
Leben in einer Institution für Menschen mit 
multiplen Behinderungen auftaucht, denn es 
gibt offenbar Zusammenhänge, in denen die 
Frage sich quasi von selbst zu stellen scheint. 

Dazu gehören Situationen rund um Behinde-
rung, schwere Krankheit und Demenz. Den-
noch ist die Frage nach dem lebenswerten Le-
ben eine, die alle Menschen angeht. Sie ge-
hört zu den Grundfragen des Menschen, sie 
ist Ausdruck dessen, dass Menschen ihr Le-
ben nicht nur leben, sondern auch bewerten 
wollen und können und ist somit ein Teil der 
menschlichen Selbstreflexion. 

Das Aufeinanderprallen der zwei Per-

spektiven, um die es in dieser Situation geht, 
ist charakteristisch für Fragen nach dem le-
benswerten Leben; in vielen empirischen 
Studien wurde immer wieder bestätigt, dass 
Menschen mit Beeinträchtigung ihr Leben 
als lebenswert betrachten. Während aus der 
Außensicht das Leben eines Menschen mit 
Beeinträchtigung als tragisch, defekt, un-
glücklich, als nicht le-
benswert eingeschätzt 
wird, ist es aus der In-
nenperspektive ein 
Leben, das sinnvoll, 
glücklich und ohne 
Zweifel wertvoll ist. 
Dieser Unterschied 
wird gemeinhin als 
Behinderungspara-
dox bezeichnet. Es ist 
für ethische Fragen 
überaus wichtig, denn hier zeigt sich, wie 
gefährlich es ist, Aussagen über das lebens-
werte Leben von außen zu treffen. 

Dies gilt umso mehr, als der Lebenswert 
allzu schnell mit dem Lebensrecht der Be-
troffenen verbunden wird. Aus der Ge-
schichte wissen wir: Wem aus der Außen-
perspektive ein nicht lebenswertes Leben 
unterstellt wurde, war zum Töten freigege-
ben. Gerechtfertigt wurde dies – und wird 
zuweilen heute noch – durch Mitleid, so-
dass die Tötung nicht selten als »Akt der Er-
lösung« verstanden wird. An die grauen-
hafte Ermordung Hunderttausender durch 
die von den Nationalsozialisten als »Aktion 
Gnadentod« getarnte Euthanasie kann gar 
nicht oft genug erinnert werden. 

Urteile darüber, dass ein Leben mit Be-
hinderung nicht lebenswert sei, finden sich 
aber schon viel früher, wie zum Beispiel bei 
Platon, der bei seinem Entwurf eines perfek-
ten Staates schreibt: »Wer aber an der Seele 
missraten und unheilbar ist, den sollen sie 
sogar töten.« Bei Aristoteles finden wir so-
gar die Empfehlung für ein Gesetz, »dass kei-
ne verkrüppelte Geburt aufgezogen werde«. 
Die Geschichte der westlichen Philosophie 
ist von solch schrecklichen Fehlurteilen aus 
der Außenperspektive durchzogen. 

Man kann aus dieser grausamen Geschich-

te lernen, dass bei der Frage nach dem le-
benswerten Leben die Innenperspektive ins 
Zentrum gestellt werden muss. Das bedeutet 
aber auch – und das wird gemeinhin über-
sehen –, dass es sich bei dem Auseinander-

klaffen von Außen- und Innenperspektive 
nicht um ein Paradox handelt, sondern um 
Fehlurteile und Vorurteile von Menschen, 
die von außen urteilen. Wer annimmt, dass 
es sich um ein Paradox handelt, wenn Men-
schen mit schweren Einschränkungen ihr 
Leben als lebenswert ansehen, hat bereits 
ein bestimmtes Bild davon, wie ein lebens-
wertes Leben aussehen soll. Das scheinbare 
Paradox ist im Grunde eine Aufforderung, 
uns mit den eigenen Fehlurteilen auseinan-
derzusetzen. Und das bedeutet auch: Es ist 
wichtig, von Menschen mit Behinderung zu 
lernen, um die eigenen Vorstellungen zu hin-
terfragen, zu erweitern, zu verändern, wenn 
es um die Frage geht: »Was macht ein Le-
ben sinnvoll, glücklich, reich und wertvoll?« 

Die Innen- und die Außensicht  
auf Behinderung 
Oder: Ein Paradox, das keines ist
T E X T:  B A R B A R A  S C H M I T Z

Die Frage nach dem lebenswerten Leben  

ist eine, die alle Menschen angeht. Sie gehört  

zu den Grundfragen des Menschen, sie ist  

Ausdruck dessen, dass Menschen ihr Leben 

nicht nur leben, sondern auch bewerten wol-

len und können und ist somit ein Teil der  

menschlichen Selbstreflexion. 
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Dass Menschen mit Beeinträchtigung so 
selten zur Sprache kommen, gerade auch in 
der Philosophie, ist Ausdruck einer Veren-
gung des Blickes. Viel zu selten werden fol-
gende Fragen gestellt: Was können Men-
schen, die besonderen Herausforderungen 

durch eine Behinderung oder Krankheit aus-
gesetzt sind, jedem von uns beibringen? Wel-
che gesellschaftlichen Normen entpuppen 
sich als fragwürdig oder machen es Men-
schen schwer, ihr Leben als lebenswert zu 
erleben? Wo kann ein Mensch, der unter 
Leistungsdruck, Burn-out, unter den herr-
schenden Wertvorstellungen der Maximie-
rung von Fähigkeiten und der gesellschaft-
lichen Überbetonung von Autonomie leidet, 
von denjenigen lernen, die mit Beeinträch-
tigungen leben? Hier scheint mir die Debat-
te erst zu beginnen. 

Was man lernen kann, ist Erstaunliches, 
Überraschendes, das ich in meinem Buch 
»Was ist ein lebenswertes Leben?« näher 
beleuchte. Man kann lernen, was Adaption 
wirklich bedeutet: nicht Angleichung nach 
unten, nicht Gewöhnung im Sinne von »Man 
gewöhnt sich an alles«, sondern ein dyna-
misches Verständnis vom Umgang mit den 
eigenen Stärken und Grenzen, mit Fähig-
keiten und Bedürfnissen. Man kann lernen 
zu verstehen, wie die Identität eines Men-
schen mit seinen Grenzen zusammenhängt 
und wie wir alle mit unseren Schwächen pro-
duktiv umgehen können. Man kann verste-
hen lernen, welche Rolle Verletzbarkeit im 
menschlichen Leben spielt, dass erst sie uns 
die Möglichkeit der Solidarität ermöglicht. 
Man kann lernen zu erkennen, wie wichtig 
einerseits individuelle Haltungen, anderer-
seits würdige gesellschaftliche Bedingungen 
für das lebenswerte Leben sind. Kurz: Wer 
sich darauf einlässt, die Innenperspektive 

wirklich ernst zu nehmen, wird mit einem 
neuen Blick auf das Leben und das, was wirk-
lich wichtig ist, belohnt. 

Einer der wichtigsten Lehrmeister des 
lebenswerten Lebens für mich ist Dr. Karl 
Heinz Pantke. Er war Vorsitzender des deut-

schen »Vereins zur Interessen-
wahrnehmung von Menschen 
mit dem Locked-in Syndrom«. 
Dieses Syndrom zeichnet sich, 
wie der Name bereits sagt, durch 
ein Eingeschlossensein aus, d.h., 
eine Lähmung des gesamten Kör-
pers einschließlich der Gesichts-
muskeln, ausgelöst oft – wie bei 
Herrn Pantke im Alter von 39 
Jahren – durch einen Schlagan-
fall. Für die Betroffenen sind am 
Ende oft nur noch minimale Be-
wegungen möglich, meist mit den 
Augen, mit denen sie dann auch 
kommunizieren. Auch wenn mit-
hilfe geeigneter Therapien manch-
mal ein Teil der Muskelbeweglich-

keit wiedergewonnen werden kann, bleiben 
immer große Lähmungen zurück. Als ich 
Karl Heinz Pantke fragte, was das Leben mit 
Locked-in lebenswert mache, antwortete er 
mir: »Sehen Sie, bei Locked-in wird einem 
alles genommen, alle Fähigkeiten, und dann 
erkennt man, welchen Wert das Leben selbst 
hat.« Dann fügte er noch hinzu: »Das ist ein 
Wert, der in unserer Gesellschaft selten ge-
sehen wird.« Mein eigenes Nachdenken über 
diese wichtige Einsicht dauert bis heute an 
und ich erinnere mich immer wieder an sie.

Schmitz, Barbara (2022) 
Was ist ein lebenswertes Leben? 
Philosophische und biographische 

Zugänge

In dem Buch versuche ich, biografische 
Erfahrungen – von Carlotta und mir, aber 

auch von anderen Menschen mit 
Behinderung, Krankheit, Demenz und 
Suizidabsichten – mit philosophischer 
Reflexion zu verbinden. Nur durch den 
Einbezug von Menschen mit all diesen 

Erfahrungen scheint es mir möglich, sich 
der Frage »Was ist ein lebenswertes 

Leben?« zu nähern. Indem man diese 
Erfahrungen in den Kontext von 

philosophischen Theorien, Ansätzen und 
Argumenten stellt, können unerwartete 
Einsichten und Lösungswege sowohl für 

das eigene Leben wie auch für ethisch 
wichtige Themen wie pränatale 

Diagnostik, Sterbehilfe und Demenz 
gefunden werden.

Das Buch von Barbara Schmitz wurde in der 
LmDS 102 von Anna-Lena Uibel vorgestellt.

Barbara Schmitz, geboren 1968, ist 
habilitierte Philosophin. Sie lehrte und 
forschte an den Universitäten in Basel, 
Oxford, Freiburg i. Br., Tromsø und Princeton. 
Sie unterrichtet heute in Basel und wohnt 
mit ihrer Tochter Carlotta im Engadin. In den 
kommenden Heften von „Menschen.“ wird 
sie die Facetten eines lebenswerten Lebens 
ausleuchten.

Das scheinbare Paradox ist im 

Grunde eine Aufforderung, uns 

mit den eigenen Fehlurteilen aus-

einanderzusetzen. Und das bedeutet 

auch: Es ist wichtig, von Menschen 

mit Behinderung zu lernen, um die 

eigenen Vorstellungen zu hinter-

fragen, zu erweitern, zu verändern, 

wenn es um die Frage geht: »Was 

macht ein Leben sinnvoll, glücklich, 

reich und wertvoll?« 
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K
önnen Kinder mit Down-Syndrom 
zwei Sprachen lernen? Eigentlich ist 
schon diese Frage falsch. Es geht nicht 

um das Erlernen einer Fremdsprache, son-
dern um die zwei- oder mehrsprachigen Le-
bensbedingungen der Kinder! Der Anteil der 
Familien in Deutschland, in der zwei oder 
mehrere Sprachen gesprochen werden, ist 
in den letzten Jahren deutlich gestiegen und 
wird noch weiter wachsen. Während bisher 
Einsprachigkeit die Regel war, haben mitt-
lerweile über 20 % der Kinder im Kleinkind- 
und Vorschulalter einen Migrationshinter-
grund und in jeder fünften Familie wird 
nicht vorrangig Deutsch gesprochen (Sta-
tistisches Bundesamt 2021, 321). Auch der 
Anteil der Familien, in denen ein Eltern-
teil eine andere Muttersprache als Deutsch 
spricht, hat deutlich zugenommen. Diese 
Bedingungen betreffen Kinder mit Down-
Syndrom gleichermaßen und erfordern, ent-
sprechende Konsequenzen für die sprachli-
che Förderung zu reflektieren. 

Das zweisprachige Aufwachsen von Kin-
dern mit regelhafter Entwicklung in ge-
mischtsprachigen Familien oder in ver-
schiedenen sprachlichen Familien- und Um-
feldbedingungen wird meistens als Chance 
gesehen. Bei Kindern mit Down-Syndrom 
aber überwiegen noch häufig die Bedenken. 
So gibt es sowohl bei Eltern als auch bei the-
rapeutischen und pädagogischen Fachkräf-
ten oft erhebliche Zweifel, ob es sinnvoll und 
möglich ist, dass trotz der kognitiven Beein-
trächtigung und der bekannten syndromspe-
zifischen sprachlichen Schwierigkeiten zwei 
oder sogar mehrere Sprachen gelernt wer-
den können. 

Für regelhaft sich entwickelnde Kinder 
bestehen Empfehlungen, wie eine Zwei- oder 
Mehrsprachigkeit zu fördern ist, und es gibt 
Konzepte für Deutsch als Zweitsprache so-
wohl im vorschulischen als auch im schuli-
schen Bereich. Bei kleinen Kindern mit kog-
nitiven Beeinträchtigungen und bei Kindern 
im schulischen Förderschwerpunkt Geisti-
ge Entwicklung wird dagegen die Zwei- 
und Mehrsprachigkeit nur wenig thema-
tisiert und besondere Aspekte angemesse-
ner Förderung werden oft nicht hinreichend 
berücksichtigt.

Vor allem für Kinder mit Down-Syn-
drom wird noch oftmals die Empfehlung 
gegeben, sich doch besser auf eine Sprache 
zu beschränken, um eine Überforderung zu 
vermeiden – obwohl dies »nicht nur prak-
tischen Erfahrungen, sondern auch For-
schungsergebnissen widerspricht« (Dott, Li-
candro 2022b, 50). Zudem wird selten die Le-
benswirklichkeit der Kinder berücksichtigt, 
in der beide Sprachen – oder auch mehre-
re – für das Kind und seine Bezugspersonen 
bedeutsam sind. Immer wieder dominieren 
Vorstellungen und Befürchtungen, die abge-
leitet sind aus dem klassischen Fremdspra-
chenunterricht (vgl. auch Vest 2022, 71). Das 
ist hier aber nicht gemeint!

Es geht vielmehr darum, die lebensweltli-
che Bedeutung der verschiedenen Sprachen 
zu berücksichtigen. Das Beispiel eines jetzt 
34-jährigen Mannes mit Down-Syndrom 
türkischer Eltern vermag das zu verdeutli-
chen: Seit der Operation seines sehr schwe-
ren Herzfehlers mit sechs Monaten benötigt 
dieser Mann einen Herzschrittmacher; mitt-
lerweile hat er seinen siebten. Seine gesamte 

Entwicklung war erheblich verzögert. Erst 
mit etwa vier Jahren lernte er zu laufen und 
mit fünfeinhalb Jahren sich mit Gebärden 
und Fotos mitzuteilen und Fragen mit Kopf-
schütteln zu beantworten. Mit etwa sechs 
Jahren begann er, wenige deutsche und tür-
kische Wörter zu sprechen. Heute spricht er 
überwiegend in Ein- bis Dreiwortsätzen, ver-
steht und spricht Deutsch und Türkisch etwa 
auf gleichem Niveau. Er arbeitet in einer 
Werkstatt für Menschen mit Behinderung. 
Dort kommuniziert er mit Kolleginnen und 
Kollegen überwiegend auf Deutsch, zu Hau-
se und in verschiedenen türkischen Freizeit-
gruppen auf Türkisch. 

Die bestehenden eingeschränkten Fä-
higkeiten in der verbalen Kommunikation 
dieses jungen Mannes sind aber keineswegs 
durch seine Zweisprachigkeit verursacht, 
sondern sind eine Folge seiner individuellen 
Beeinträchtigungen sowie syndromtypischer 
Schwierigkeiten. Beide Sprachen haben für 
ihn in seinem Lebensalltag gleichermaßen 
Bedeutung! Es ist deshalb zu betonen, dass 
es richtig war, ihm das Erlernen beider Spra-
chen zu ermöglichen. So ist es ihm im beruf-
lichen und privaten Kontext möglich, zu ver-
stehen und sich zu verständigen (vgl. Wil-
ken 2022b, 146).

Unter Berücksichtigung der lebensweltli-
chen Bedeutung ist deshalb wichtig, günsti-
ge Bedingungen für das sprachliche Lernen 
der Kinder sowohl bezogen auf die verschie-
denen Altersstufen zu schaffen als auch die 
speziellen Anforderungen bei Kindern mit 
Down-Syndrom zu bedenken. Dabei kommt 
der Beratung und Zusammenarbeit mit den 
Eltern eine wesentliche Bedeutung zu.

Können Kinder mit Down-Syndrom 
zwei Sprachen lernen?
T E X T:  E T TA  W I L K E N  F OTO S :  P R I VAT

»Können Kinder mit Down-Syndrom zwei Sprachen lernen? Eigentlich ist schon diese Frage falsch. Es 
geht nicht um das Erlernen einer Fremdsprache, sondern um die zwei- oder mehrsprachigen Lebens-
bedingungen der Kinder!« 

In diesem Artikel sensibilisiert Etta Wilken für einen angemessenen Umgang und für eine adäquate 
Förderung von Kindern mit kognitiver Beeinträchtigung, die in mehrsprachigem Umfeld aufwachsen. 
Ausgehend von verbreiteten Bedenken, wie sinnvoll die Unterstützung von Zwei- oder Mehrsprachig-
keit von Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom ist, zeigt die Autorin auf, worauf es in den 
verschiedenen Entwicklungsphasen – im Kleinkind-, Vor- und Schulalter sowie in der Pubertät – zu 
achten gilt. Denn das Ziel ist, die individuellen Potenziale des jeweiligen Kindes zu erkennen und es in 
seiner (mehr)sprachlichen und kommunikativen Kompetenz zu unterstützen. 
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Meistens beginnen Kinder mit Down-
Syndrom im zweiten Lebensjahr, erste Ge-
bärden einzusetzen. Zweisprachig aufwach-
sende Kinder benutzen dabei die gleichen 
Gebärden in verschiedenen sprachlichen 
Kontexten. Durch responsives Kommuni-
kationsverhalten – in dem die Bezugsperso-
nen auch die jeweils typischen Laute für ihre 
Sprache aufnehmen und widerspiegeln – ler-
nen die Kinder nicht nur die auditive Unter-
scheidung, sondern die sprachspezifischen 
Laute und zunehmend auch einzelne Wör-
ter im Kontext.

Gemeinsames Ansehen eines 
Bilderbuchs mit Gebärden

Durch dialogisches Spielen oder Bilderbuch-
Ansehen, So-tun-als-ob-Spiele, handlungs-
begleitendes Sprechen und Gebärden kön-
nen die Kinder ihren Wortschatz kontinuier-
lich erweitern. Allerdings gibt es dabei sehr 
große individuelle Unterschiede. 

Manche zweijährigen Kinder sprechen 
erste Wörter, andere beginnen, mit Zeigen 
und Gebärden Fragen zu beantworten, und 
bei einigen Kindern dauert es lange, bis sie 
mit dem aktiven Mitteilen beginnen. Bei 
zweisprachig aufwachsen-
den Kindern wird dann vor-
schnell vermutet, diese lang-
samere Entwicklung ist Folge 
der Überforderung durch die 
Zweisprachigkeit. Manche El-
tern fragen sich dann, ob ihr 
Kind vielleicht besser spre-
chen könnte, wenn ihm nur 
eine Sprache angeboten wäre. 
Entsprechende Untersuchun-
gen konnten dieses noch im-
mer bestehende Vorurteil aber 
nicht bestätigen. 

So ergab eine kanadische 
Studie für einsprachige Kin-
der mit Down-Syndrom das 
bekannte Sprachprofil mit 
Stärken im Wortverständ-
nis und typischen Schwächen 
in expressiver Sprache und Morphosyntax 
verglichen mit regelhaft sich entwickelnden 
Kindern. Dieses Ergebnis zeigte sich auch in 
der dominanten Sprache der zweisprachigen 
Kinder mit Down-Syndrom und ebenso in 

ihrer Zweitsprache. Wichtiger ist jedoch die 
Erkenntnis, dass sich Zweisprachigkeit ins-
gesamt aber nicht nachteilig auf die Sprach-
entwicklung auswirkte und dass »bilinguale 
Kinder mit Down-Syndrom mindestens ge-
nauso gut ihre Fähigkeiten in Englisch ent-
wickeln wie die monolinguale Vergleichs-
gruppe mit Down-Syndrom« (Bird u. a. 
2005, 196).

Es ist deshalb wichtig, daraus die Konse-
quenz zu ziehen, nicht auf ein zweisprachi-
ges Angebot zu verzichten, sondern günsti-
ge Sprachförderbedingungen zu gestalten – 
aber auch zu akzeptieren, dass immer große 
Unterschiede in der individuellen Entwick-
lung bestehen werden und nicht alles thera-
peutisch auszugleichen ist.

Für die weitere Förderung im Vorschul-
alter ist es wichtig, dass in Krippe und Kin-
dergarten verschiedene syndromspezifische 
Aspekte berücksichtigt werden. Oftmals nei-
gen Kinder mit Down-Syndrom dazu, eher 
zu beobachten als sich aktiv in Spielsitua-
tionen einzubringen. Das kann gerade für 
zweisprachige Kinder ein zusätzliches Pro-
blem bei gemeinsamen Aktivitäten sein und 
die Integration erschweren, wenn die (noch) 
fehlende oder andere Lautsprache die Ver-

ständigung zusätzlich erschwert. Auch nei-
gen Kinder mit Down-Syndrom dazu, Be-
ziehungen zu Erwachsenen zu bevorzugen. 
„Regelmäßige und gegenseitige, anregende 
Peer-Interaktionen ergeben sich also nicht 
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Förderung zweisprachiger 
Kinder im Kleinkind- und Vor-
schulalter

Im ersten Lebensjahr ist die Prosodie – 
also wie wir etwas sagen und betonen – der 
»Schlüssel« zum Verstehen (Grimm 2012, 
30). Die unterschiedliche Betonung ermög-
licht bereits Säuglingen von Geburt an zwi-
schen ihrer Muttersprache, die sie präna-
tal gehört haben, und fremden Sprachen zu 
unterscheiden (z.B. Deutsch: mama, Fran-
zösisch: maman). Deshalb sind prosodische 
Merkmale für mehrsprachige Kinder beson-
ders wichtig und sie erlauben dem Kind ers-
tes nonverbales »Verstehen«. Mütter sollten 
darum ermutigt werden, handlungsbezo-
gen mit ihrem Kind in ihrer Muttersprache 
zu sprechen, damit dieser wichtige auditi-
ve Input im natürlichen Kontext gelingt. Die 
Reifungsprozesse, die der auditiven Wahr-
nehmung zugrunde liegen, sind an bedeu-
tungsbezogene Hörerfahrung in den ers-
ten Lebensjahren gebunden! Deshalb ist 
die emotional-soziale Kommunikation mit 
dem Kind in der jeweiligen Muttersprache 
so wichtig. Eltern muss zudem verdeutlicht 
werden, dass weniger direkte, sondern vor 
allem responsive Kommunikationsangebo-
te die kindliche Aufmerksamkeit und Akti-
vität unterstützen, d.h. der Aufmerksamkeit 
des Kindes folgen: »Du schaust zur Lampe? 
Guck, ich mache das Licht an.«

Gebärden bieten dabei Kindern unter-
halb der Einjährigkeit ergänzend zur Laut-
sprache eine zusätzliche visuelle Hilfe für das 
Verstehen im Lebensalltag und können eine 
»Brücke« zwischen den verschiedenen Spra-
chen sein – ob personen- oder umfeldbezo-
gen. Manchmal wird von Eltern enttäuscht 
festgestellt, dass sie zwar ihrem Kind schon 
lange Gebärden anbieten, aber das Kind 
selbst keine Gebärden einsetzt. Oftmals fra-
gen sie sich dann, ob das sprechbegleitende 
Gebärden nicht doch völlig überflüssig ist. 
Aber die Gebärden helfen den Kindern beim 
Verstehen! Und wenn wir bedenken, dass das 
Verstehen immer dem Mitteilen deutlich vo-
rausgeht und dass ein guter passiver Wort-
schatz eine »Schrittmacherfunktion« für die 
weitere sprachliche und kognitive Entwick-
lung hat, erkennen wir die große Bedeutung 
dieses Verstehens!

Durch dialogisches Spielen oder  

Bilderbuch-Ansehen, So-tun-als-ob-Spiele, hand-

lungsbegleitendes Sprechen und Gebärden  

können die Kinder ihren Wortschatz  

kontinuierlich erweitern
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Durch den schulischen Unterricht  

wird aufgrund des jetzt erfolgenden  

größeren Inputs in der deutschen Sprache 

diese entsprechend deutlicher aufgebaut 

Die kommunikativen Kompetenzen  

können auch beiläufig erweitert werden, 

wie hier während eines Seminars  

der DS-Akademie zum Thema  

»Freundschaft«

automatisch. Pädagogische Fachkräfte sind heraus-
gefordert, aufmerksam zu beobachten und indivi-
duelle Unterstützung anzubieten … indem Signale 
und Kommunikationswege erkannt und gegebenen-
falls ›übersetzt‹ werden« (Dott, Licandro 2022b, 55). 
Deshalb müssen sowohl die anderen Kinder als auch 
die Kinder mit Down-Syndrom unterstützt werden, 
um solche Barrieren zu verringern. Durch das An-
bieten strukturierter Spielsituationen, das Bereitstel-
len von geeignetem Spiel-, Bastel- oder Baumate-
rial kann gelingende Kooperation der gleichaltrigen 
Kinder (auch non-verbal) gefördert werden. Verste-
hen und Sich-Verständigen mit den Peers ist in die-
sem Alter für alle Kinder bedeutsam. Dabei können 
Gebärden, wenn sie allen Kindern spielerisch ver-
mittelt werden, eine wichtige ergänzende Hilfe sein. 
Themenbezogene Wortschatzerweiterung, respon-
siver und handlungsbezogener sprachlicher Input, 
verschiedene Rituale mit begleitenden »Standard-
sätzen«, Sing- und Sprechverse mit Berücksichti-
gung der Zweisprachigkeit können zudem die wei-
tere Sprachentwicklung fördern.

Förderung zweisprachiger Kinder 
im Schulalter

Die meisten Kinder mit Down-Syndrom haben im 
Schulalter angefangen zu sprechen. Allerdings be-
stehen sehr große individuelle Unterschiede (Wil-
ken 2022a, 192). Das gilt auch bei Zweisprachigkeit. 
Bei allen Kindern ist eine balancierte Zweisprachig-
keit mit gleich guter Entwicklung beider Sprachen 
in der Regel nicht zu erwarten, sondern ist meis-
tens abhängig vom sprachlichen Input und vom je-
weiligen personen- oder umfeldbezogenen Kontext. 
Das gilt als normal und ist nicht problematisch, da 
auch bei zweisprachigen Kindern mit regelhafter 

Entwicklung meistens eine der Sprachen zumindest 
in den Kontexten dominiert, in denen diese erlernt 
wurde oder überwiegend angewendet wird. Rele-
vanz hat jedoch die »Schwellenhypothese«, wonach 
zumindest in einer Sprache ein gewisser Grundwort-
schatz Voraussetzung ist, um kognitive Lernprozes-
se zu ermöglichen (Wilken 2022a, 124). 

Durch den schulischen Unterricht wird aufgrund 
des jetzt erfolgenden größeren Inputs in der deut-
schen Sprache diese entsprechend deutlicher aufge-
baut. Gezielte Wortschatzerweiterung durch Ange-
bote in den verschiedenen Unterrichtsfächern sowie 
die Förderung des Lesens (mit Bildern, Symbolen 
und Schrift) unterstützen dieses Lernen (Jungmann, 
Thümmel 2022b, 70). 

Für Kinder, die nicht oder noch nicht hinrei-
chend Deutsch sprechen, können gerade ergänzen-
de Kommunikationsformen eine wichtige Hilfe zur 
Verständigung bieten und dadurch Teilhabe ermög-
lichen. Die weiteren Sprachen der Kinder können 

»Die Reifungsprozesse, 

die der auditiven Wahr-

nehmung zugrunde 

liegen, sind an bedeu-

tungsbezogene Hör-

erfahrung in den ersten 

Lebensjahren gebunden! 

Deshalb ist die emotional-

soziale Kommunikation 

mit dem Kind in der 

jeweiligen Muttersprache 

so wichtig.«

»Gebärden bieten dabei 

Kindern unterhalb der 

Einjährigkeit ergänzend 

zur Lautsprache eine zu-

sätzliche visuelle Hilfe für 

das Verstehen im Lebens-

alltag und können eine 

›Brücke‹ zwischen den 

verschiedenen Sprachen 

sein – ob personen- oder 

umfeldbezogen.«

»Und wenn wir beden-

ken, dass das Verstehen 

immer dem Mitteilen 

deutlich vorausgeht und 

dass ein guter passiver 

Wortschatz eine ›Schritt-

macherfunktion‹ für die 

weitere sprachliche und 

kognitive Entwicklung 

hat, erkennen wir die 

große Bedeutung dieses 

Verstehens!«
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Etta Wilken entwickelte das GuK-Konzept 
(Gebärden-unterstützte Kommunikation) zur 

Unterstützung von Sprachentwicklung bei 
Kindern mit Down-Syndrom. GuK hilft mittlerwei-

le auch Kindern ohne Down-Syndrom, die aus 
unterschiedlichen Gründen (noch) nicht 

sprechen können. 

zwar bei manchen Themen einbezogen werden, aber 
trotz einer wertschätzenden Einstellung zu den ver-
schiedenen Sprachen ist es schulisch kaum leistbar, 
ergänzende differenzierte Angebote zu machen. Al-
lerdings hat sich gezeigt, dass sprachliche Kompe-
tenzen und sprachgebundene kognitive Fähigkei-
ten, die in einer Sprache erworben wurden, durchaus 
in eine andere Sprache übertragen werden können. 
Dazu ist vor allem eine gute Zusammenarbeit mit 
den Eltern erforderlich.

Förderung zweisprachiger  
Jugendlicher

Mit der Pubertät verändern sich die Grundlagen 
der Sprachlernprozesse erheblich, auch wenn nicht 
mehr von einer generellen Plateaubildung ausgegan-
gen wird. Es muss aber reflektiert werden, welche of-
fenen Möglichkeiten tatsächlich noch bestehen und 
wie sprachliche Kompetenzen auch unter den Be-
dingungen der Zwei- und Mehrsprachigkeit wei-
ter gefördert werden können. Dazu ist wichtig, al-
tersbezogen und an der Lebenswelt der Jugendli-
chen orientiert, realistische Ziele zu formulieren. 
So können die gezielte Wortschatzerweiterung und 
das Fördern von Kommunikationsstrategien wie das 
Fragenstellen, das Zuhören und auf Fragen zu ant-
worten durchaus weiter gelernt werden. Das sind 
wesentliche Kompetenzen, die für Teilhabe und Mit-
bestimmung von Jugendlichen und Erwachsenen in 
ihrem Lebensalltag bedeutsam sind. Das gilt jedoch 
nicht gleichermaßen für Syntax und Grammatik. 
Deshalb ist zu reflektieren, wie der aktive und pas-
sive Wortschatz aufgebaut werden kann und welcher 
Schwerpunkt in welcher Sprache angestrebt wird. 

Manchmal wird von Jugendlichen vorwiegend 
nur eine Sprache gesprochen, aber die Zweitspra-
che gut verstanden. Dann sollte überlegt werden, ob 
und in welchen Situationen auch ergänzende Kom-
munikationshilfen zur Verständigung sinnvoll sind. 
Besonders für einige Personen mit Down-Syndrom, 
die sich in keiner Sprache hinreichend verbal mit-
teilen können, sollte die Benutzung von Hilfsmit-
teln zur alternativen und ergänzenden Kommuni-
kation unbedingt vermittelt werden – auch unter 
Berücksichtigung der Zweisprachigkeit (Wilken 
2022a, 72 ff.). Der Umgang mit technischen Hilfen 
(Symbolsysteme, Computer, Talker, Tablet) kann 
altersunabhängig gelernt werden, bedarf aber eines 
systematischen Übens und der Einbeziehung mög-
lichst aller Bezugspersonen. Dabei können sowohl 
Bilder und Symbole als auch Gebärden eine Brü-
cke zwischen den verschiedenen Lautsprachen sein.

»Bei zweisprachig auf-

wachsenden Kindern wird 

dann vorschnell vermutet, 

diese langsamere Ent-

wicklung ist Folge der 

Überforderung durch die 

Zweisprachigkeit. Manche 

Eltern fragen sich dann, 

ob ihr Kind vielleicht 

besser sprechen könnte, 

wenn ihm nur eine 

Sprache angeboten wäre. 

Entsprechende Untersu-

chungen konnten dieses 

noch immer bestehende 

Vorurteil aber nicht be-

stätigen.« 

»Es ist deshalb wichtig, 

daraus die Konsequenz 

zu ziehen, nicht auf ein 

zweisprachiges Angebot 

zu verzichten, sondern 

günstige Sprachför-

derbedingungen zu 

gestalten – aber auch zu 

akzeptieren, dass immer 

große Unterschiede in der 

individuellen Entwicklung 

bestehen werden und 

nicht alles therapeutisch 

auszugleichen ist.«
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G
uK wurde von Etta Wilken in den 
90er-Jahren konzipiert und hat 
nichts von seiner Aktualität verlo-

ren. Durch die Entwicklung der Inklusion 
in frühen Bildungseinrichtungen gewinnt 
GuK zunehmend an Relevanz. Als alltags-
integrierte Methode zur Sprachförderung ist 
sie nicht nur förderlich für Kinder mit Be-
hinderung, sondern unterstützt ebenso die 
Sprachentwicklung von Kleinkindern sowie 
Kindern, die die deutsche Sprache erlernen. 
Damit ist sie vielseitig einsetzbar und leis-
tet einen Beitrag zur Inklusion auf mehre-
ren Ebenen.

Bei GuK werden ein bis zwei Wörter im 
gesprochenen Satz durch eine Gebärde be-
gleitet. Gebärdet wird das Schlüsselwort: das 
wichtigste Wort, das zum Verständnis bei-
trägt. Durch stetige Wiederholung der Ge-
bärden verbindet das Kind Wörter mit den 
Gesten und lernt, das Wort selbst mit einer 
Gebärde auszudrücken. Ziel ist es, über die 
Gebärde zum gesprochenen Wort zu gelan-
gen. Die Kommunikation des Kindes wird 
mit nonverbalen Zeichen unterstützt, bis es 
das Wort aussprechen kann. Sobald ein Wort 
verbal gebildet wird, entfällt der Gebrauch 
der Gebärde. 

Drei Beispiele:
	< »Hol den Ball« –  
gebärdet wird das Wort »Ball«.
	< »Wir fahren mit dem Auto« –  
gebärdet wird das Wort »Auto«.
	< »Wir schauen ein Buch an« –  
gebärdet wird das Wort »Buch«.

Die Erwachsenen sind bei diesem Prozess 
Vorbild, wie beim Erlernen der Lautsprache. 
Idealerweise nutzt das gesamte Umfeld die-
selbe Gebärdensammlung: Familienmit-
glieder, Erzieher:innen, Lehrer:innen und 
Therapeut:innen. GuK etabliert sich zuneh-
mend nicht nur in Förder-, sondern eben-
so in Regeleinrichtungen, die mit diesem 
Sprachförderkonzept eine Basis für Unter-
stützte Kommunikation in ihrem pädagogi-
schen Handeln legen. Es schafft eine Brücke 
zur Verständigung von Kindern mit unter-
schiedlichen Sprachbarrieren. Die Gebär-
den-unterstützte Kommunikation kann mit 
vielen weiteren Fördermethoden und Sym-
bolsystemen kombiniert werden.

Beispiel Jannis und Emadi

Jannis ist vier Jahre alt, besucht eine integra-
tive Kindertagesstätte. Er kam mit Trisomie 
21 und einem Herzfehler zur Welt. Er spricht 
einige Wörter und nutzt aktiv etwas mehr 
als 100 Gebärden zur Verständigung. Nach 

der Eingewöhnungszeit im Sommer sind vie-
le Kinder in der Gruppe, die die deutsche 
Sprache lernen. Am Nachmittag sitzt Jan-
nis mit einer Erzieherin an einem Tisch im 
Gruppenraum und spielt Memory. Auf den 
Karten sind verschiedene Tiere abgebildet. 
Nachdem Jannis die Bildkarten umgedreht 
hat, lächelt er und zeigt die passende Gebär-
de zum aufgedeckten Tier. Seine Erzieherin 
bestätigt seine Aussage freudig mit Sätzen 
wie: »Ja, das ist eine Katze!«, und begleitet 
die Tiernamen ebenfalls mit der Gebärde.

Emadis Interesse wird geweckt. Er ist drei 
Jahre alt und seine Familie spricht kurdisch. 
Bis zum Beginn der Kita-Zeit vor zwei Mo-
naten hatte er kaum Kontakt zur deutschen 
Sprache. Er beobachtet das Gruppengesche-
hen und kommt zu Jannis herüber. Er stellt 
sich neben den Tisch und schaut dem Spiel 
zu.

Am nächsten Tag wiederholt sich die Si-
tuation und Emadi setzt sich zu Jannis an 
den Tisch. Bereits nach einigen Tagen zeigt 
Emadi erste Gebärden für seine Lieblingstie-
re: Hund, Löwe und Vogel. Es gibt für bei-
de Kinder im Kindergarten viele gemeinsa-
me Momente, wo Tiernamen durch Gebär-
den beim Sprechen unterstützt werden. Das 
Wort »Hund« ist im weiteren Verlauf eines 

Gebärden-unterstützte Kommunikation (GuK) –

Einblicke in die Alltagspraxis 
T E X T:  N A D I N E  S C H I E R P  F OTO S :  P R I VAT
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der ersten Wörter, die Emadi auf Deutsch 
spricht. In der Puppenecke ist zu beob-
achten, dass Jannis und Emadi gemeinsam 
Hund spielen. Jannis krabbelt durch den 
Raum und versucht, ein Bellen nachzuah-
men. Da das Geräusch nicht eindeutig ist, 
fragt Emadi nach, welches Tier Jannis dar-
stellt. Jannis kann mit der Gebärde ausdrü-
cken, dass er ein Hund ist. »Hund« ruft Ema-
di freudig. Er streichelt Jannis über den Rü-
cken und läuft los, um Futter für den Hund 
in der Spielküche zu besorgen. Beide Kinder 
spielen zusammen und bauen gemeinsam 
ihren Wortschatz auf, jeder in seinem Tem-
po. Einige Wochen später ist »Hund« für Jan-
nis nach den Worten Mama, Papa, da, Ball 
und Auto das nächste, das er sprechen kann. 
Für Emadi ist Gebärden-unterstützte Kom-
munikation eine Hilfestellung, um sich im 
deutschsprachigen Alltag zurechtzufinden 
und Deutsch zu lernen. Ebenso helfen ihm 
die Gebärden darüber hinaus, mit Jannis zu 
kommunizieren. Gemeinsames Lernen und 
Spielen fördert beide Kinder in ihren sprach-
lichen und sozialen Kompetenzen.

Die Gebärdensammlung beinhaltet 200 
Gebärden, die für Kinder zu Hause, im Kin-
dergarten und in der Schule relevant sind. 
Die Gebärden sind der Deutschen Gebär-
densprache entlehnt und motorisch verein-
facht. Das ermöglicht ein schnelles Behalten 
und gute Erlernbarkeit für das Kind selbst, 
aber ebenso für seine Familien, Erzieher:in-
nen und Lehrer:innen. Andere Kinder im 
Umfeld wie z.B. Geschwister oder Gruppen-
mitglieder profitieren vom Einsatz der Ge-
bärden in ihrer eigenen Sprachentwicklung 

und in der Kommunikation mit anderen. 
Zeigt ein Kind seine erste Gebärde, ist die 
Freude in der Familie nicht geringer als hät-
te es sein erstes Wort gesprochen.

Beispiel Mila

Mila ist zwei Jahre alt und spaziert mit ihrer 
Mutter jede Woche durch den Park. Sie kam 
mit Down-Syndrom zur Welt. Mila spricht 
das Wort »da« und lautiert viel, vor allem 
in ruhigen Situationen. Gebärden zeigt 
das Mädchen bislang nicht. An diesem Tag 
sitzt Mila im Kinderwagen und ihre äl-
tere Schwester Nova fährt auf dem Laufrad 
nebenher. Nova ist vier Jahre alt und bleibt 
aufgeregt an einem kleinen Teich stehen. Sie 
zeigt auf das Wasser und ruft: »Mila, schau 
mal, da sind Enten.« Es dauert nicht lange 
und die Enten kommen ans Ufer geschwom-
men. Sie watscheln an Land und umringen 
in großer Zahl den Kinderwagen. Mila lau-
tiert freudig und beugt sich zu den Tieren 
runter. Ihre Mutter wiederholt Novas Aussa-
ge mit der Gebärde für »Ente«. Nova schaut 
Mila an und wiederholt einige Male mit der 
Gebärde das Wort. Spontan erwidert Mila 
die Geste und spricht aufgeregt: »Da da da.« 
Nova ist erstaunt. Ihre Schwester hat »Ente« 
gesagt. Sie drückt ihrer Schwester einen Kuss 
auf die Wange und ruft: »Ja, genau Mila, da 
sind ganz viele Enten!« Milas Familie hat mit 
dem Einsatz von GuK vor sechs Monaten be-
gonnen, als Mila 18 Monate alt war.

Bei Kindern mit Trisomie 21 ist das 
Sprachverständnis meist weitaus größer als 
das Sprachvermögen. Daraus ergeben sich 

viele frustrierende Situationen im Alltag. Sie 
verstehen gesprochene Sprache und möch-
ten sich ausdrücken, dies gelingt jedoch 
ohne Lautsprache nicht. Das Umfeld zieht 
als Folge nicht selten falsche Schlüsse in Be-
zug auf das Sprachverständnis und die kog-
nitiven Fähigkeiten des Kindes. Auffälliges 
Verhalten wie lautes Schreien kann oftmals 
verringert werden, wenn Kinder durch Ge-
bärden ihre Bedürfnisse und Wünsche aus-
drücken können.

Beispiel Theo

Am Abend naschen Theo und sein Vater ge-
meinsam im Wohnzimmer Kekse. Theo ist 
drei Jahre alt, mit Down-Syndrom zur Welt 
gekommen und spricht nicht. Süßigkeiten 
sind im Familienalltag eine seltene Ausnah-
me. Theo möchte schon das fünfte Plätzchen 
greifen, als sein Vater ankündigt, dass dies 
der letzte Keks für heute ist. Theo nickt und 
sein Vater stellt die Keksdose auf das höchs-
te Regal des Bücherschranks. Am nächsten 
Tag ist Theo mit seiner Mutter zu Hause. Als 
sie ihn ins Bett bringen möchte, erinnert sich 
Theo an die Keksdose. Er zieht seine Mut-
ter zum Schrank und lautiert. Seine Mutter 
winkt ab, sie haben bereits ein Buch gelesen. 
Theo stellt sich auf die Zehenspitzen, streckt 
die Hände in die Höhe und seine Mutter sieht 
ihn ratlos an. Sie fordert ihn auf, ins Bett zu 
gehen. Theo möchte noch einen Keks essen, 
so wie gestern. Er beginnt zu weinen. Sei-
ne Mutter schaut zum Regal, die Dose steht 
zu weit oben und sie kann nichts entdecken. 
Theo schreit lauter und schmeißt sich auf den 
Boden. Schließlich beruhigt er sich auf dem 
Arm seiner Mutter und sie trägt ihn ins Bett. 
Als sie ihrem Mann am Abend davon berich-
tet, löst sich das Rätsel. Der Vater reicht der 
Mutter die Keksdose, seufzend und lächelnd 
lässt sie sich ein Plätzchen schmecken. Der 
Rest bleibt für Theo übrig. Mit der passen-
den Gebärde hätte Theos Mutter ihren Sohn 
besser verstehen können.

Das Material zu GuK besteht aus zwei Sets 
mit stabilen Karten, die sich in einen Grund- 
und Aufbauwortschatz teilen. Zu jedem Be-
griff gibt es drei Arten von Karten: eine Bild-, 
eine Gebärden- und eine Wortkarte. Zusätz-
lich ist eine Übersicht und Anleitung enthal-
ten. Das Material lässt sich auf vielfältige Art 
und Weise nutzen. �
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Beispiel:  
Die Gebärde der Woche

Das Ehepaar Wagner hat drei Kinder. Die 
Zwillinge Runa und Marie sind sechs Jahre 
alt. Ihr jüngerer Bruder Tom ist zwei Jahre 
alt und mit Trisomie 21 geboren. Die Groß-
eltern sind regelmäßig in die Betreuung der 
Kinder involviert. In einem Workshop haben 
die Eltern die GuK-Gebärden trainiert und 
möchten die gesamte Familie einbeziehen. 
Sie stellen eine Auswahl der Gebärden Ge-
schwistern und Großeltern vor. Jedes Fami-
lienmitglied darf eine Gebärde wählen, die 
für sie besonders wichtig in der Kommuni-
kation im Alltag mit Tom ist. Während Runa 
und Marie Wörter wie »Ball« und »spielen« 
aussuchen, sprechen die Großeltern Begrif-
fe wie »mehr«, »trinken« oder »noch mal« 
an. In den folgenden Wochen werden diese 
Wörter als »Gebärde der Woche« gut sicht-
bar auf einer Kommode im Wohnzimmer 
platziert, sodass alle im Alltag daran erinnert 
werden. Nach einer Woche darf das nächste 
Familienmitglied seine Gebärde aufstellen. 
So lernen alle gemeinsam unterschiedliche 
Gebärden kennen und jeder wird einbezo-
gen. Tom erlebt mit der gesamten Familien 
gelungene Momente der Verständigung.

Nadine Schierp  
ist Diplom-Sozialpädagogin Systemische 
Beraterin (DGSF) und bietet als Trainerin 

GuK-Fortbildungen an. Sie arbeitet  
in Aachen derzeit als Fachberatung Inklusion 

und ist selbst Mutter eines Sohnes  
mit Trisomie 21.
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Worauf ist zu achten?

Um Gebärden zeigen zu können, müssen 
Kinder ihre Aufmerksamkeit auf die Aus-
führung der Gebärde richten können. Ge-
eignet ist der Start ab etwa einem Jahr bei 
ausreichender Kopfkontrolle und der ansatz-
weise entwickelten Nachahmungsfähigkeit. 
Das Gehör und das Sehvermögen des Kin-
des müssen regelmäßig überprüft werden. 
GuK sollte mit Logopädie verbunden und 
kann durch weitere Fördermethoden ergänzt 
werden. Kinder brauchen Zeit. Es kann Mo-
nate dauern, bis ein Kind die erste Gebärde 
selbst zeigt! Wichtig ist, Geduld und die steti-
ge Ausführung im Alltag über einen längeren 
Zeitraum beizubehalten. Es lohnt sich, dran-
zubleiben. Vielen Kindern ist GuK für einige 
Jahre eine große Hilfestellung in der Kom-
munikation mit ihrem Umfeld und trägt zu 
einer besseren Verständigung für alle Betei-
ligten bei.
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Musik und Sprachentwicklung:  
Mit Musik und Liebe zur Sprache
T E X T:  A L E X A N D R A  L I N D E N F E L D

Unser Weg? Einfach leben!

Die Musik laut aufgedreht. Wir tanzen zu 
Higher Power von Coldplay. Franziska auf 
meinem Arm. Im Rhythmus hüpfen wir la-
chend und singend durch den Raum. Seit sie 
ein Baby war, wurde geschunkelt, Lieder ge-
sungen und wir bewegten uns im Takt. Erst 
ganz vorsichtig und leise auf dem Arm, heu-
te, mit drei Jahren, sitzt sie auf meiner Hüfte 
und spannt ihre Beine an, um mich zu ani-
mieren, noch wilder durch den Raum zu tan-
zen und laut mitzusingen. In unserer Familie 
dreht sich tatsächlich alles um Musik. Auch 
ihre neurotypische Schwester lebt und liebt 
seit acht Jahren die weite Musikwelt. 

Als wir zwei Tage nach Franziskas Geburt 
die Diagnose Trisomie 21 erhielten, schwebte 
eine lange Liste von Dingen, die Kinder mit 
Down-Syndrom nicht können, in der Luft. 
Dies hat zunächst mein Verhalten gegenüber 
Franziska verunsichert. Können wir zwei-
sprachig erziehen? Sollen wir gleich mit den 
Händen sprechen? Welche Therapien sind 
wichtig, richtig und müssen sein? Ich fühlte 
mich verloren im Tal von »Du musst gebär-
den, sonst wird dein Kind nicht sprechen«, 
von mehrsprachiger Erziehung »bloß nicht« 
zu »auf jeden Fall«, Lautgesten, Frühes Le-
sen, Logopädie, Physio, Therapiezentren 
usw. In diesem Förderdschungel wusste ich 
zu Anfang nicht, wie wir unseren Weg finden 
sollten. Irgendwann haben wir gesehen, dass 
einfach leben und das tun, was wir schon bei 
der großen Schwester gemacht haben, der 
Weg ist, um in kleinen Schritten zu erfor-
schen, was wirklich benötigt wird. 

Das soll im Folgenden nicht das The-
ma sein. Es ist jedoch ein wichtiger As-
pekt. Denn zu spüren, welche Förderung 
zur richtigen Zeit erforderlich ist, ist eine 
Herausforderung. 

Warum Musik und Singen  
uns so viel geben?

Musik ist ein wichtiger Bestandteil unseres 
Alltags und sollte dies auch weiterhin sein. 
Ich spürte, dass Franziska von Liedern un-
glaublich profitiert. Dadurch konnte sie sich 

in die Sprache einfinden und baut sie mit die-
ser Unterstützung stetig aus.

»Wie, du singst den ganzen Tag?«

Diese überraschte Frage wurde mir oft in Be-
zug auf meine Aussage gestellt. Ja, wir sin-
gen den ganzen Tag. Und das hier soll kein 
Aufruf an alle sein, das ebenso den ganzen 
Tag zu tun. Ich möchte darüber berichten, 
was es mit unseren Kindern und der Sprach-
entwicklung macht. Jedes Kind ist individu-
ell zu betrachten und es kann eine zusätz-
liche Unterstützung zum Förderangebot 
sein, ohne Zwang, einfach nur zum Spaß, 
aber auch mit Spaß, der einen wunderbaren 
Nebeneffekt mit sich bringt. 

Bei Franziskas Schwester war das Rezipie-
ren von Liedern schon mit viel Freude ver-
bunden und die Worte kamen nur so gespru-
delt: erst die Endungen, dann ganze Wörter, 
dann Sätze. Die Erfahrung mit Franziskas 
neurotypischer Schwester gab mir die Si-
cherheit, auch mit Franziska zu singen, was 
das Zeug hält. Vielleicht auch deshalb, weil 
Kinder mit Down-Syndrom häufig Entwick-
lungsverzögerungen in der Sprachentwick-
lung aufweisen. Doch wir machen das nicht 

nach strengen Regeln. Wir möchten kein 
musikalisches Förderprogramm abspulen. 
Wir wollen Musik machen aus Freude und 
Liebe!

Musik und Körper

Von Anfang an, schon im Körper der Mutter, 
wird das Baby vom Herzrhythmus begleitet. 
Es gibt unterschiedliche Studien, die die mu-
sikalische Beeinflussung eines Kindes unter-
suchen. Der Klang einer vertrauten Stimme 
und deren Sprachrhythmus stärken die Bin-
dung und sind eine natürliche Grundlage für 
die musikalische Basis. Nach der Geburt nut-
zen wir die intensive körperliche Nähe, ob 
beim Fläschchengeben, Stillen oder Tragen. 
Neben Wiegen, Schunkeln oder dem sanf-
ten Klopfen auf den Rücken schafft der in-
tensive Blickkontakt, ein leises Summen oder 
Singen, eine Bindung, die fest im Körper ver-
ankert wird. Augen treffen sich, der Mund 
bewegt sich und wird zu einem interessan-
ten Anziehungspunkt für das Baby. Franzis-
ka ist regelrecht in unsere Münder hinein-
gekrochen, so fasziniert war sie von dem, 
was dort herauskam. Diese Momente sind 
mir besonders in Erinnerung, da sie durch 
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die langsamere Entwicklung länger bestehen 
als bei ihrer Schwester. Wir waren aufgrund 
ihrer geringen Mobilität und des häufigen 
Tragens immer auf einer Höhe. Als Franzis-
ka größer wurde und ihren Körper besser im 
Griff hatte, den Kopf stabil halten und sit-
zen konnte, war tanzen und hüpfen auf mei-
nen Armen ein angenehmer Reiz. Durch den 
übertragenen Rhythmus und Takt kann die 
Basis für Silben und rhythmische Sprache 
bereits beim Kleinkind geschaffen werden.  

»Stumme Kinder«
Mir ist recht früh eine Abschrift eines Vor-
trages von Christel Manske in die Hände ge-
fallen. In »Stumme Kinder« berichtet sie von 
Kindern mit Down-Syndrom, die einige Jah-
re lang anstelle der Lautsprache stumme Ge-
bärden erlernt haben, obwohl sie als Babys 
alle lautierten. Sie erwähnt in ihrer Arbeit 
Wygotskij, dessen Grundsatz jener ist, dass 
sich die höheren psychischen Funktionen 
wie Empfinden, Wahrnehmen und Spre-
chen, Erinnern und Denken in der gemein-
samen geteilten Kommunikation ausbilden. 
Dieser Text kam für mich zur richtigen Zeit. 
Es war ein Impuls, so weiterzumachen, wie 
es mir mein Bauchgefühl sagte. Wir mussten 
zunächst die Anzeichen erkennen, ob Fran-
ziska in die Sprache finden kann. 

Franziska hat uns, seit sie ein Säugling 
war, gelauscht. Uns auf den Mund geschaut, 
wenn wir gesungen und gesprochen haben. 
Immer stand die Frage im Raum, wann wir 
mit Gebärden beginnen. Doch zum Schluss 

war die Frage, ob überhaupt mit den Hän-
den sprechen. Durch die Ausführungen von 
Frau Manske war mir klar, so wie es gerade 
läuft, braucht es das vorerst nicht oder sehr 
wenig. Hätte ich von Gebärden-unterstütz-
ter Kommunikation nichts erfahren, hätten 
wir genauso weitergemacht, ohne uns darü-
ber Gedanken zu machen. 

Doch wie ist die Verbindung der Aus-
führungen von Manske zur Musik? Das 
Lautieren ist die Voraussetzung für die 
Nachahmung von Sprache. Sie spricht von 
sinnierenden Lauten. Unterschiedliche Ge-
hirnregionen sind für die passive und die 
laute Sprache zuständig. Das Erkenntnis-
organ sind die fünf Sinne des Menschen. 
Das bedeutet, Sprache muss erfahrbar wer-
den und wird so auch gespeichert. Wenn 
Kinder während der sensitiven Phase Spra-
che lernen oder in unserem Fall Lieder, die 
dann zu Sprache werden können, macht das 
viel in ihrer sprachlichen Entwicklung. Denn 
erst kommt das Nachahmen und dann das 
Verständnis. Und es ist eine wertvolle Erfah-
rung, wenn wir das durch Musik unterstüt-
zen können. Denn Musik ist ein sehr emotio-
nales Medium. Wir empfinden Freude, ver-
mitteln durch Musik Gefühle. Wir arbeiten 
mit Gestik und Mimik. So wie auch das Es-
sen und Schmecken ein »Mh lecker« her-
vorkitzeln kann, kann auch Musik, die stim-
mungsvoll wiedergegeben wird, Laute för-
dern. Auch melodische Aussprache lässt 
uns Empfindungen projizieren. Das schaffen 
neben Liedern auch Kniereiter und Reime.

Singen mit Lautgesten
Franziska hat von Geburt an Laute von sich 
gegeben. Glucksen, brabbeln, lautes einsil-
biges Plappern. Es wurde bisher keine Hör-
beeinträchtigung festgestellt, also mussten 
wir in dieser Richtung bisher keine weite-
ren Maßnahmen ergreifen und gehen davon 
aus, dass Franziska Geräusche und Sprache 
gut aufnimmt. Ihr erstes verständliches Wort 
war »Papa« (wobei hier mehr ein »Poapoa« 
zu erkennen war). Als wir mit der Logopädie 
starteten, begann Franziska gerade Wörter 
wie »Po« oder einzelne Endsilben nachzu-
sprechen. Sie bildete zu dieser Zeit ihre Lieb-
lingslaute aus und es galt diese zu fördern. 

Die Einführung von Lautgesten, unsere 
Logopädin nutzt TOLGS, war in diesem Sta-
dium ein guter Schritt, um sie zu unterstüt-
zen. Dieses Lautsystem nutzt ein Lied, um 
Kindern den Zugang zu den Lauten zu er-
leichtern. Es ist ein System von vielen ver-
schiedenen, wir waren mit diesem sehr zu-
frieden, da die Handzeichen nah am Mund 
und leicht zu erlernen sind. Die vorhande-
nen Laute konnten wir somit stärken und 
erweitern. Erst wenige Laute, die sie auch 
schon nutzte, kamen zum Einsatz: »A«, »P«, 
»O«, »U«, »I«. Wortzusammensetzungen wie 
»Opi«, »Papa« und andere Namen von Fami-
lienmitgliedern waren damit möglich.

Unsere Musikreise  
in die Sprache begann

Den Anfang machten klassische Klatsch-
lieder. Ob »Backe, backe Kuchen« oder »Es 
klappert die Mühle am rauschenden Bach«, 
es kam weniger auf den Text, sondern auf die 
Aktion und das Nachahmen an. Nach und 
nach wurde die Motorik besser und immer 
häufiger wurden körperbezeichnende Lie-
der wie »Kopf, Schulter, Knie und Fuß« oder 
»Meine Hände sind verschwunden« einge-
setzt. Der »Flohtango« von Johanna Niegl 
wurde zu unserem sprachlichen Hit. Nicht 
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singen hat einen bedeutenden Bindungsfak-
tor. Der Blickkontakt und eine klare Ausspra-
che mit deutlichen Mundbewegungen schaf-
fen Nähe und regen die Sinne an. Wir haben 
zu Beginn uns bekannte, leichte Lieder gesun-
gen, die wir selbst aus Kindertagen kennen. 
So steigerte sich von Wiederholung zu Wie-
derholung die Aufmerksamkeit und als die 
Kinder größer wurden, war auch das Interes-
se immer größer, was da beim Singen eigent-
lich passiert. Wir begleiten fast alle Lieder mit 
Handgesten, dies sind teilweise bekannte und 
erfundene Babyzeichen, teilweise auch DGS, 
Makaton etc. So wie es sich für uns gut an-
fühlt. Da wir wussten, dass Franziska durch 

den Einsatz ihrer Laute in die Sprache finden 
würde, war das System für uns nicht mehr 
wichtig. Wir haben die Entscheidung getrof-
fen, dass Lautsprache und Gebärdensprache 
zu viel wären, auch für uns. 

Mundart, Mehrsprachigkeit 
und Co

Alles darf, was Spaß macht. Denn alles bringt 
Laute hervor und diese können durchaus 
schwer sein. Wir sprechen und singen so-
wohl deutsche als auch polnische Lieder zu 
Hause. Wer die polnische Sprache gehört hat, 
weiß um das Kauderwelsch, das die Sprache 
für Außenstehende mit sich bringt. Trotz-
dem werden die Lieder in beiden Sprachen 
nachgesungen.

Und warum nicht Mundart singen? Bei 
uns ist das Hessische hoch im Kurs, und 
wenn die Oma anfängt, hessisch zu sin-
gen, dann ist das ebenso eine Freude und 

nachahmungswürdig. Franziska kriecht der 
Oma fast wortwörtlich in den Mund vor 
Spannung, welche Laute dort herauskom-
men. So kann es dann auch sein, dass das 
»Sitzt e Wärmsche uff ’m Tärmsche mit em 
Schärmsche unnerm Ärmsche« so oft wie-
derholt wird, dass wir nur noch lachend in 
der Ecke sitzen, weil alles nicht mehr richtig 
aus unserem Mund herauskommen will und 
wir vor lauter Lautgesten »Sch« nicht mehr 
nachkommen. Und dann fängt Franziska an 
und legt mit ihrem »Wärmsche Tärmsche 
Schärmsche« los. All diese Sachen schließen 
sich also nicht aus. Im Gegenteil. Sie fordern, 
fördern und machen Spaß.

Singen und Verstehen

Franziska singt heute die Lieder, die wir ihr 
vorsingen, vollständig nach. Selbst Lieder 
mit langen Texten, nicht jedes Wort sitzt, 
aber es wird immer mehr, immer deutli-
cher, immer häufiger. Wir erreichen gera-
de den Stand, dass Franziska nicht nur die 
Wörter ausspricht und nachahmt, sondern 
die gelernten auch nutzt und versteht. Ein 
schönes Beispiel ist der Kniereiter »Steigt 
ein Büblein auf den Baum, steigt so hoch, 
man sieht es kaum, hüpft von Ast zu Ästchen, 
schlüpft ins Vogelnestchen, ei da lacht es, hui, 
da kracht es, plumps, da liegt es unten«. Ge-
sungen oder auch gesprochen sind viele In-
formationen enthalten, die in Etappen auch 
bei Franziska angekommen sind. Fällt etwas 
runter, erinnert sie sich an das Lied und wie-
derholt den letzten Teil. So hat sie den Unter-
schied zu oben und unten gelernt und setzt 
die Wörter heute an der passenden Stelle ein. 

K O M M U N I K A T I O N  &  S P R A C H E

©
 K

ar
o

lin
a 

K
ra

u
ss

e
r

nur die Körperteile werden einbezogen, die 
Endungen »Floh« und »Po« kamen Franzis 
Sprachentwicklung entgegen. So konnte sie  
zuerst »Po« aussprechen und im richtigen 
Augenblick mitsingen. Um ihr die Laute zu 
verdeutlichen, setzte ich die Lautgesten ein. 
Wir konnten dies dann auch im alltäglichen 
Sprachgebrauch umsetzen. 

Folgende Lieder brachten zu Anfang eben-
so richtig viel Spaß und die Laute kamen im-
mer häufiger und immer mehr davon form-
ten sich zu Wörtern, wie »A, a, a, der Winter 
der ist da (…) E, E, E, er bringt uns Eis und 
Schnee (…)«. Die Betonungen liegen auf dem 
»A« und dem »da«. Das Stück ist eine gute 
Stütze für die Lautgesten. Die gereimten Wör-
ter, die am Schluss stehen, haben das Poten-
zial zum Wiederholen. Ein weiteres Lieblings-
lied ist »Mh mh, macht der grüne Frosch im 
Teich«. Ein wunderbares Lied, um das »M« 
mit unterstützenden Lautgesten zu singen. 
Und keine Angst, die Kinder denken sicher 
nicht, dass der Frosch »Mh mh« macht. Hier 
geht es lediglich um das Nachahmen. 

Die Namen der Familienmitglieder haben 
wir durch ein wunderschönes Lied gelernt, 
das unsere große Tochter aus dem Wald-
kindergarten mitgebracht hat. »Halli, hallo, 
schön, dass du da bist, halli, hallo, wir freuen 
uns ja so. Und die Mama ist da und der Papa 
ist da und die Franzi ist da und die Nika ist 
da (…).« Wir setzten bis heute beliebig Na-
men und Gegenstände ein. Heute lernen wir 
mit diesem Lied die Artikel.

Aus Lauten wurden ganze Wörter. Bei 
Liedern haben wir bereits die Erfahrung ge-
macht, dass die Endungen oder die letzten 
Wörter als Erstes mitgesungen werden. Wir 
ließen bewusst immer mehr Wörter bei den 
Liedern weg und animierten so zum vollstän-
digen Mitsingen und auch zum Sprechen. 

Um zu meiner Aussage »Wir singen den 
ganzen Tag« zurückzukommen. Viele Lie-
der wiederholen wir mehrmals über den Tag. 
Franziska fordert das regelrecht ein. Und erst 
nach vielen Wiederholungen wird im rich-
tigen Augenblick geklatscht und Schlüssel-
wörter werden mitgesungen. Es braucht gar 
kein großes Repertoire an Liedern. Jeden Tag 
»Alle meine Entchen« mit ein paar Gesten 
unterstützt, brachte uns schon voran.

Worauf achten wir  
beim Singen

Wir achten vor allem darauf, langsam und 
deutlich zu singen. Das bloße Abspielen von 
Kinderliedern hätte unsere Kinder überfor-
dert, durch die Lautstärke, zu viel Hinter-
grundmusik oder zu viele Stimmen. Selber 



32            L e b e n  m i t  D o w n - S y n d r o m  N r .  1 0 3   I   M a i  2 0 2 3

K O M M U N I K A T I O N  &  S P R A C H E

©
 H

an
n

a 
R

u
d

o
lf

Jede Person, die musikalisch mit Franzis-
ka interagiert, hat so ihre Version von Lie-
dern und Reimen. Es ist interessant zu beob-
achten, wie sie durchaus unterscheidet, mit 
wem sie welche Version singt. So hat sie die 
Variationen und die Lieder sind nicht ganz 
so ritualisiert.

Die vielen unterschiedlichen Lieder hel-
fen heute auch beim Üben der Grammatik. 
Es gibt unzählige Möglichkeiten, Lieder und 
Musik für die Sprachanbahnung und Förde-
rung zu nutzen. Vor allem mit dem direkten 
Austausch, mit Gestik, Mimik und Berüh-
rung, werden die Sinne geöffnet, um sich in 
Sprache zu manifestieren.

Ideen für alle

Es hat bei Weitem nicht jeder Zeit, Kraft, den 
Mut, die Muße oder die Möglichkeiten zu 
singen. Oft empfehle ich Liederbücher, die 
Liedermelodien durch eine Tastatur wieder-
geben. So kann man wunderbar die Texte in 
den Büchern lernen und mitsingen oder da-
mit üben. Die persönliche Ansprache bleibt 
und man interagiert mit dem Kind. Außer-
dem müssen es nicht immer Kinderlieder 
sein. Es ist wichtig, was Musik in uns auslöst, 
das merken Kinder und sie werden genauso 
freudig mitmachen, wie es einem das Gegen-
über vormacht. Auch der Anybook-Reader, 
der Kassenleistung ist, kann eine wunder-
bare Unterstützung sein. Nicht nur Sprache, 
sondern auch Liederabschnitte können ein-
gesungen und wiedergegeben werden. 

Wie oft sind mir Eltern begegnet, die sich 
nicht trauen zu singen oder von sich glauben, 
es sei nicht gut genug. Es ist keine Musikaus-
bildung nötig, um zu singen. Und sollte es 
gar nicht möglich sein, aus welchen Gründen 
auch immer, gibt es vielleicht in der Familie, 
bei Bekannten oder Freunden Menschen, die 
gerne den Musikpart übernehmen? 

Eine Idee für Eltern, um selber zu sin-
gen: In der Kindheit kramen. Welche Lie-
der sind uns noch in Erinnerung? Bekann-
tes wird leichter wieder aufgefrischt. Wie bei 
allem wächst man auch in die Welt der Kin-
derlieder hinein. Ob es »nur« das »Alle mei-
ne Entchen« ist oder »Backe backe Kuchen«. 
Es wird sich auszahlen. Und wenn dann Sin-
gen gar nicht geht; wie wäre es mit Knierei-
tern und Reimen? Es braucht nicht viel und 
nicht lange. Wie bei der Physiotherapie sind 
es die kurzen, immer wiederkehrenden Mo-
mente am Tag, die bei den Kleinen in Erin-
nerung bleiben.

Mut zur Musik

Den Artikel verfassen zu dürfen, hat mich 
sehr gefreut, da ich mich seit der Geburt unse-
rer Kinder mit dem Thema auseinandersetze. 
Laut meiner Rückmeldungen von Ärzt:innen 
und befreundeten Eltern wird immer weni-
ger gesungen und gereimt. Die musikalische 
Früherziehung ist ein fester Bestandteil in 
Kitas, aber auch nur möglich, wenn das Per-
sonal vorhanden ist. Wir wissen alle, wie die 
Situation heutzutage aussieht. Und wir dür-
fen nicht vergessen, dass der Beginn von 
Kommunikation durch musikalische Unter-
stützung von Beginn an, ab Geburt, nah am 
Kind in der Familie stattfindet. Ich schreibe 
auch bewusst von unseren beiden Kindern, 
weil der Ablauf der sprachlichen Meilenstei-
ne bisher absolut identisch war/ist, wenn auch 
bei Franziska um einiges langsamer. 

Ich möchte auf keinen Fall das Gefühl er-
wecken, dass die rein musikalische Beglei-
tung DER Weg für Kinder ist, in die Spra-
che zu finden. Es gibt unzählige Faktoren, die 
für die Sprachanbahnung wichtig sind, und 
Methoden und Therapien, die jedes Kind in-
dividuell unterstützen. Kinder haben unter-
schiedliche körperliche und geistige Vor-
aussetzungen. Therapeut:innen helfen uns, 
leiten an, geben Tipps und sind bei Unsi-
cherheiten die erste Anlaufstelle. Der Arti-
kel soll Mut machen, Kindern mit Down-
Syndrom dieselbe entspannte musikalische 
Begleitung zu schenken wie neurotypischen 
Kindern. Und vielleicht einfach ein kleines 
Augenmerk mehr darauf zu werfen. 

Ich berichte in diesem Artikel über unse-
re Erfahrungen mit der musikalischen Be-
gleitung unserer Töchter, vor allem natür-
lich Franziskas. Durch Musik macht Fran-
ziska kontinuierlich sprachliche Fortschritte. 
Anders als die vorherrschende Meinung zur 
Sprachförderung, ist sie ohne visualisierende 
Elemente in die Sprache gekommen. Es wird 
nie DIE Methode X geben. Musik bereichert 
uns jeden Tag und vertieft außerdem unsere 
emotionale Bindung zu unseren Kindern. Wir 
arbeiten zu Hause nicht nach strengen Mus-
tern oder Regeln. Alles was wir machen, re-
sultiert aus der Freude an dem, was wir tun. 
Für mich hat Musik einen unglaublichen Wert 
bei der Stärkung der Persönlichkeit, und das 
nicht nur bei Kindern. Mein Wunsch ist es, 
Familien bei der Sprachanbahnung durch 
Musik zu helfen. Vielleicht bringt unsere Ge-
schichte ein wenig Freude, mehr Mut und Lie-
be zur Musik in das Leben anderer. 

Alexandra Lindenfeld, 40 Jahre, ist 
Musikerin und hat Germanistik sowie 

Kunstgeschichte studiert. Sie hat zwei 
Kinder. Franziska, drei Jahre, hat das 

Down-Syndrom. Ihr Mann Ulrich 
Lindenfeld ist Musiklehrer und Dirigent. 

Alexandra beschäftigt sich seit der Geburt 
ihrer Töchter mit dem Thema Musik und 
Sprache. Sie freut sich über Austausch in 
diesem Gebiet und möchte Mut zu mehr 

Musik in der Familie machen.

Spotify »Mit Musik zur Sprache« –  
Liedideen für Eltern

www.alexandralindenfeld.de 
@alexandralindenfeld
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Mengenbilder und Mathematikunterricht 
T E X T:  TO R B E N  R I E C K M A N N

2011 initiierte Prof. Dr. André Frank Zimpel an der Universität Hamburg eine »Aufmerksam-
keitsstudie zur Verbesserung des Lernerfolgs von Menschen mit einer Trisomie 21«. Im Sinne 
der Grundlagenforschung stellte sich die Studie die Frage, in welcher Weise sich die Ver-
arbeitung der Umwelt von Personen mit Trisomie 21 im Vergleich zu neurotypischen Perso-
nen unterscheidet und welche Folgen das für das Lernen hat. 

Torben Rieckmann wirkte an der Studie mit, setzte an deren Ergebnissen an und entwickelte 
im Rahmen seiner Dissertation gemeinsam mit Personen mit Trisomie 21 das Mathematik-
Lernmateriel »mathildr«. Seine Publikation ist als Buch erschienen, aber auch online kosten-
frei zugänglich. In dem nachfolgenden Beitrag stellen wir einige Ausschnitte aus den 
Kapiteln vor. Eltern und Pädagog:innen können sich so einen ersten Eindruck verschaffen 
und bei Interesse die 2022 veröffentlichte Doktorarbeit lesen.

D
ie Aufmerksamkeitsstudie belegt, dass Personen mit Tri-
somie 21 weniger Elemente gleichzeitig verarbeiten kön-
nen als die meisten Menschen ohne dieses Syndrom. Dies 

hat zur Folge, dass bestimmte traditionelle Lernmaterialien, die im 
mathematischen Anfangsunterricht verwendet werden, für Lernen-
de mit Trisomie 21 nur einen begrenzten Nutzen haben. Aus diesem 
Grund erscheint es nicht verwunderlich, dass Menschen mit Triso-
mie 21 häufig mathematische Lernschwierigkeiten zeigen. […] Die 
folgende Arbeit beschäftigt sich mit der Frage, welche Lernbeson-
derheiten bei einer Trisomie 21 vorliegen und weshalb diese zu ma-
thematischen Lernschwierigkeiten führen. Die Eignung von Lern-
materialien, die mit der Kraft der Fünf arbeiten, wird für Lernende 
mit Trisomie 21 begründet infrage gestellt. Im Anschluss folgen die 
Entwicklung und die Evaluierung einer alternativen Form der Ver-
anschaulichung von Mengen und Operationen, die Schüler:innen 
mit Trisomie 21 einen barrierefreien oder zumindest barriereärme-
ren Mathematikunterricht ermöglichen soll. (Zitat S. 2)

Trisomie 21: Geistige Behinderung oder Teil  
einer Neurodiversität?

Im folgenden Kapitel [soll] eine zeitgemäße und wissenschaftlich 
fundierte Auseinandersetzung mit dem Down-Syndrom respektive 
Trisomie 21 erfolgen. Nach der Einordnung des Syndroms als Chro-
mosomenanomalie und einer Darstellung des Forschungsstands zu 
den kognitiven Fähigkeiten von Menschen mit Trisomie 21 wird der 
Begriff der geistigen Behinderung in Frage gestellt. Es werden Beson-
derheiten im Lernen bei Trisomie 21 anhand der Algebra themati-
siert und mit Forschungsergebnissen zur Aufmerksamkeit bzw. Si-
multanerfassung erklärt. Zuletzt wird der Begriff der Neurodiversi-
tät als alternative Betrachtungsweise der kognitiven Besonderheiten 
bei Trisomie 21 anempfohlen. (Zitat S. 5–6)

Zur Problematik des Bildungsschwerpunkts  
»Geistige Entwicklung«

Angesichts der Erkenntnisse aus der Analyse der Daten des o. g. 
[S. 13–15] Experiments stellt sich die Frage, ob die Behauptung 
aufrechterhalten werden kann, mit einer Trisomie 21 gehe regel-
mäßig eine geistige Behinderung einher. In Deutschland haben 
Schüler:innen mit geistigen Behinderungen einen Anspruch auf 

eine sonderpädagogische Förderung, die ihnen mit der Diagnose 
des »sonderpädagogischen Förderbedarfs im Schwerpunkt geistige 
Entwicklung« zugesprochen wird (Kultusministerkonferenz, 1994, 
1998a). Diese Praxis ist gleichwohl umstritten: Ziemen bemängelt 
etwa, dass diese Fokussierung auf die vermeintliche Abweichung 
von der Norm administrativer Natur und weitgehend unkritisch in 
den Kanon der Sonder- und Heilpädagogik aufgenommen worden 
sei. Eine wissenschaftliche Debatte sei bisher ausgeblieben (Ziemen, 
2018, S. 22). Die Diagnostik dieses Förderbedarfs findet traditio-
nell unter Zuhilfenahme von Intelligenzmessung statt: »Die durch-
schnittliche Punktzahl eines IQ-Tests ist üblicherweise mit hundert 
und die Standardabweichung mit fünfzehn Punkten festgelegt. Geis-
tige Behinderung entspricht hier einem Wert unter einer zweifachen 
Standardabweichung nach Links (IQ < 70)« (Zimpel, 2017b, S. 85).

In jüngster Vergangenheit ist diese Praxis vermehrt in die Kri-
tik geraten, weil der Förderbedarf geistige Entwicklung bei falscher 
Diagnostik Bildungsabschlüsse verhindern und einen negativen Ein-
fluss auf die Lebensgestaltung haben kann. […] 

Am Zentrum für Aufmerksamkeitsbesonderheiten, einer Bera-
tungsstelle der Universität Hamburg, arbeitete der Autor regelmä-
ßig mit zwei Lernenden mit Trisomie 21, bei denen statt des Förder-
schwerpunkts Geistige Entwicklung die Förderschwerpunkte Lernen 
und Sprache diagnostiziert wurden (vgl. Kultusministerkonferenz, 
1998b, 2019). Im Gegensatz zum Förderschwerpunkt Geistige Ent-
wicklung orientiert sich laut Kultusministerkonferenz die »Schuli-
sche Bildung im Schwerpunkt LERNEN … in den Unterrichtsfä-
chern hinsichtlich der Inhalte und der Bildungsziele an denen der 
allgemeinen Schule« (Kultusministerkonferenz, 2019, S. 3). Des Wei-
teren sei sicherzustellen, »… dass Schülerinnen und Schüler mit son-
derpädagogischem Unterstützungsbedarf im Schwerpunkt LERNEN 
den individuell für sie höchstmöglichen Schulabschluss erreichen« 
(Kultusministerkonferenz, 2019, S. 3). Die Diagnose des Förderbe-
darfs Lernen entspricht nicht der Diagnose einer geistigen Behinde-
rung, stattdessen ist sie Ausdruck der Vorstellung einer sogenann-
ten »Lernbehinderung«, die in dieser Form in Deutschland einzig-
artig ist (Schumann, 2018, S. 20). […]

Beispiele von Personen mit Trisomie 21 [Zimpel (2016, S. 78 f.)], 
die auch im Vergleich zu neurotypischen Personen überdurch-
schnittliche Bildungserfolge aufweisen, reichen aus, um festzustellen, 
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dass eine Trisomie 21 nicht a priori zu einer sogenannten geistigen 
Behinderung führt. Offen bleibt aber die Frage, worin die Besonder-
heiten bei einer Trisomie 21 liegen, die dazu führen, dass es häufig 
zu einer kognitiven Entwicklungsverzögerung kommt. Eine mögli-
che Antwort wäre, dass Menschen mit Trisomie 21 unsere Umwelt 
auf eine radikal andere Weise verarbeiten und ihre Form des Ler-
nens von den neurotypischen Personen abweicht. Für diese These 
sprechen Erfahrungen im Mathematikunterricht, die im folgenden 
Abschnitt behandelt werden. (Zitat S. 17–18) 

Neues Verständnis eines geeigneten  
Mathematikunterrichts

Auf die mathematischen Lernschwierigkeiten, die häufig mit einer 
Trisomie 21 einhergehen, wurde bisher in der Regel mit der Entwick-
lung neuer Unterrichtsmaterialien und -methoden reagiert, die Ler-
nenden mit Trisomie 21 die Arithmetik näherbringen sollten (vgl. 
dazu Unterkapitel 6.2). Ein Ansatz, der einen gänzlich anderen Weg 
verfolgt und bis heute in der internationalen wissenschaftlichen Aus-
einandersetzung zur Mathematikdidaktik für Lernende mit Triso-
mie 21 rezipiert wird (vgl. Faragher, 2017; Gil Clemente & Cogollu-
do-Agustín, 2019), nimmt indes eine Neubewertung der Bedeutsam-
keit der Arithmetik als Teilgebiet der Mathematik vor. Nach Monari 
Martinez (2002, S. 22) herrscht die Ansicht, dass arithmetische Fä-
higkeiten die Basis allen mathematischen Wissens darstellen, da der 
schulische Mathematikunterricht in der Regel mit der Thematisie-
rung von Zahlen und Operationen beginnt. Diese Vorstellung von 
Mathematik ist im alten Mathematik-Baum dargestellt, in dem Zah-
len und Operationen den Stamm bilden (Abbildung 2.7). Monari 
Martinez negiert die Bedeutung der Arithmetik in der Mathematik 
nicht, merkt aber an, dass es noch weitere Teilgebiete gebe, die zu-
friedenstellend im Unterricht behandelt und gelernt werden könn-
ten. Insbesondere Problemlösungskompetenzen, Algebra, Diagram-
me, Geometrie und das Messen würden bedeutende Elemente der 
Mathematik darstellen, die zu selten im Unterricht für Lernende 
mit Trisomie 21 vorkämen. Diese sind als Äste im neuen Mathema-
tik-Baum aufgeführt (Abbildung 2.7). Den Stamm bilden Mengen, 
das Zählen und Operationen. Das Kopfrechnen wird ebenfalls als 
einzelner Ast dargestellt. Die Arithmetik ist in diesem neuen Ver-
ständnis also nicht mehr alleinige Basis des Mathematikunterrichts. 
Rote Markierungen deuten auf Schwierigkeiten hin, die im Messen, 
beim Problemlösen, Kopfrechnen und Zählen sowie bei Operatio-
nen auftreten können. Sie sind von stilisierten Flicken überklebt, die 
auf Nachteilsausgleiche hindeuten, die in diesen Bereichen greifen: 
Empfohlen wird die Arbeit mit dem Lineal, Taschenrechner, Visua-
lisierungen und zählbaren Objekten, um Defizite in den arithmeti-
schen Fähigkeiten zu kompensieren (Monari Martinez, 2002).

Monari Martinez entwickelte dieses alternative Modell eines 
Mathematikunterrichts in den 1990er-Jahren anhand ihrer Erfah-
rungen an italienischen Schulen (Monari Martinez & Rieckmann, 
2019). Bereits 1977 wurden in Italien annähernd alle Förderschulen 
geschlossen und Schüler:innen mit Behinderung, die die Elemen-
tar- oder Mittelstufe besuchten, wurden an den Regelschulen auf-
genommen. 1992 folgte eine Ausdehnung des gemeinsamen Unter-
richts auf die Sekundarschulen, die dazu führte, dass seitdem nahe-
zu alle Schüler:innen im Alter von drei bis 19 Jahren an italienischen 
Schulen unabhängig von der Ausprägung ihres Unterstützungsbe-
darfs inklusiv unterrichtet werden (Cottini & Nota, 2007, S. 143 ff.). In 
diesem inklusiven Lernumfeld beobachtete Monari Martinez (1998), 
dass 15-jährige Schüler:innen mit Trisomie 21 an Sekundarschulen 
das Bedürfnis äußerten, die gleichen Lerninhalte wie ihre neuroty-
pischen Mitschüler:innen zu bearbeiten. Für diese Schüler:innen 

entwickelte sie individuelle Lernprogramme, die sich mit Algebra 
befassten. Sie formulierte fünf Argumente, die für einen algebrai-
schen Unterricht sprechen:

	< Lernende mit Trisomie 21 werden befähigt, sich in einem ma-
thematischen Lernfeld zu bewegen, mit dem sich ihre Peers be-
schäftigen. Dies hat einen positiven Einfluss auf den Umgang 
miteinander und das Selbstbewusstsein.
	< Das Lösen algebraischer Gleichungen folgt einem flexiblen, lo-
gischen Plan, dem Schüler:innen mit Trisomie 21 bei genügend 
Übungszeit folgen können.
	< Algebra folgt einer formalen, klaren und unmissverständlichen 
Sprache und kommt damit der Denkweise von Personen mit 
Trisomie 21 entgegen.
	< Das Ergebnis einer algebraischen Gleichung ist entweder ein-
deutig korrekt oder falsch, was Lernenden mit Trisomie 21 Si-
cherheit vermittelt.
	< Algebra ist eine effektive Möglichkeit, logische Fertigkeiten zu 
üben, und kann einen der ersten Schritte in die Kultur der Ma-
thematik darstellen. 

[…] Monari Martinez und ihre Kolleginnen haben eine Vielzahl 
an Erfahrungen und Arbeiten von Schüler:innen in einem Mathe-
matikunterricht gesammelt, der mathematische Teilgebiete abseits 
der Arithmetik zum primären Lerninhalt erklärt. Neben der Lö-
sung algebraischer Gleichungen werden die Arbeit im kartesischen 
Koordinatensystem, das Lösen von Exponentialgleichungen und 
die Berechnung von Logarithmen behandelt (vgl. Monari Martinez 
& Neodo, 2020; Monari Martinez & Rieckmann, 2019). Diese For-
schungstätigkeit erstreckt sich in erster Linie über die Zeit in der Se-
kundarschule, die Schüler:innen in Italien in der Regel ab dem 15. 
Lebensjahr besuchen. Die Untersuchungspersonen hatten also be-
reits mehrere Schuljahre Erfahrungen mit arithmetischen Aufga-
benstellungen gesammelt, bevor die pädagogische Intervention, die 
die Algebra forciert, durchgeführt wurde. Die an der Universität Pa-
dua entwickelten Lernprogramme setzen ein Verständnis für Zah-
len und die Grundrechenarten voraus. Dies wird auch in Abbildung 
2.9 deutlich, die die Lösung einer Exponentialgleichung durch eine 
18-Jährige mit Trisomie 21 zeigt. 

Ohne ein grundlegendes Verständnis für den Umgang mit Zah-
len und Rechenoperationen ist die Lösung einer solchen Gleichung, 
auch unter Verwendung eines Taschenrechners als Nachteilsaus-
gleich, nicht denkbar. Um die Fähigkeiten zu erlangen, solche al-
gebraischen Gleichungen zu lösen, sollte die Arithmetik also wei-
terhin im Mathematikunterricht vertreten sein. Monari Martinez’ 
Forschungsergebnisse geben allerdings Anlass, Abstand von der Vor-
stellung zu nehmen, die mentale Bearbeitung von Rechenaufgaben 
in hohen Zahlenräumen sei eine Voraussetzung für die Arbeit in an-
deren Teilgebieten der Mathematik. Ihre Arbeit belegt, dass es sich 
aus pädagogischer Sicht lohnt, auf vielfältige Formen des Denkens 
und Lernens Rücksicht zu nehmen, diesen Anerkennung zu schen-
ken und sie in der Unterrichtsplanung zu berücksichtigen. (Zitate 
S. 19 ff.) [Die Abbildungen, auf die im Text verwiesen wird, sind in 
der Publikation online zu finden.]

Lernbesonderheiten verstehen

Es drängt sich die Frage auf, warum Menschen mit Trisomie 21, die 
Schwierigkeiten in der Arithmetik haben, unter Verwendung von 
Hilfsmitteln in der Lage sind, algebraische Gleichungen zu lösen. Die 
Ergebnisse von Monari Martinez und Kolleginnen legen nahe, dass 
die Form des Lernens von Menschen mit Trisomie 21 derart stark 
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von den neurotypischen Personen abweicht, dass sogar algebraische 
Zusammenhänge besser gelernt werden können als arithmetische 
Aufgabenstellungen. Monari Martinez stellt fest, dass das Verwen-
den einer formalen Sprache, die Informationen kompakt und gebün-
delt darstellt, Lernenden mit Trisomie 21 entgegenkommt. Demnach 
scheint die Bündelung von Informationen beim Lernen unter den 
Bedingungen einer Trisomie 21 von Bedeutung zu sein.

Auf der Suche nach Regelmäßigkeiten in den mathematischen 
Lernschwierigkeiten von Personen mit Trisomie 21 führten King, 
Powell, Lemons und Davidson eine Review von acht Studien aus 
den Jahren 1989–2013 durch, die die mathematischen Fähigkeiten 
von insgesamt 135 Kindern und Jugendlichen mit Trisomie 21 zum 
Gegenstand hatten (2017, S. 213). Sie stellten fest, dass die mathema-
tischen Lernschwierigkeiten in den Studien unterschiedlich cha-
rakterisiert werden und kein einheitliches Muster gefunden werden 
konnte. Daher sollten in zukünftigen Studien vermehrt syndrom-
spezifische Besonderheiten berücksichtigt werden, um ihre Verbin-
dungen zu den mathematischen Lernschwierigkeiten zu erforschen 
(King et al., 2017, S. 218).

Sella, Lanfranchi und Zorzi (2013) überprüften, ob die mathema-
tischen Lernschwierigkeiten von Personen mit Trisomie 21 mit der 
verzögerten Verarbeitung von Mengen zusammenhängen könnten. 
[…] [Ihre] Ergebnisse deuten darauf hin, dass Personen mit Triso-
mie 21 Schwierigkeiten haben, Mengen zu verarbeiten, die norma-
lerweise nicht gezählt werden müssen. Sella, Lanfranchi und Zorzi 
gehen davon aus, dass die mathematischen Lernschwierigkeiten von 
Personen mit Trisomie 21 auf eine Schwäche in diesen grundlegen-
den numerischen Fähigkeiten zurückzuführen sind (2013, S. 3805).

Zeitgleich zu den Forschungsarbeiten von Sella et al. fanden an 
der Universität Hamburg Untersuchungen zur Aufmerksamkeit von 
Menschen mit Trisomie 21 statt. Eine repräsentative Stichprobe wur-
de dabei ebenfalls auf die Fähigkeit der Mengenverarbeitung unter-
sucht. Diese Studie, in deren Rahmen die vorliegende Arbeit ent-
standen ist, setzte sich zum Ziel, die Lernbesonderheiten von Perso-
nen mit Trisomie 21 zu spezifizieren, um daraufhin den Lernerfolg 
der betroffenen Schüler:innen fördern zu können. (Zitat S. 25–26)

Ausblick

Das vorliegende Forschungsprojekt offenbart die Bedeutung von 
Grundlagenforschung für die Unterrichtsentwicklung: Der Anlass 
dieses Projekts war André Frank Zimpels Aufmerksamkeitsstudie 
zur Verbesserung des Lernerfolgs von Menschen mit Trisomie 21, 
die ein Überdenken des Einsatzes der Kraft der Fünf erst hervorrief. 
Grundlagenforschung auf einem zeitgemäßen Niveau kann das Fun-
dament für Forschungsprojekte bilden, die Problemstellungen der 
Pädagogik und Didaktik bewältigen. Ein erfolgreicher Forschungs-
transfer ermöglicht, dass ein »Das haben wir schon immer so ge-
macht!« einem »So geht es besser!« weicht. Das vorliegende Projekt 
ermöglicht durch die wissenschaftliche Weiterentwicklung grund-
legender Prinzipien der Didaktik, dass Schüler:innen mit Simultan-
dysgnosie im Mathematikunterricht eine Alternative zum üblichen 
Lernmaterial verwenden können, das zur Zeit der Weimarer Repu-
blik auf dem damaligen wissenschaftlichen Stand für neurotypische 
Kinder entwickelt wurde (vgl. Unterkapitel 3.3.1).

Die Kraft der Fünf ist nur ein Lernprinzip unter vielen, das sich 
fest in der Didaktik etabliert hat, aber nicht für alle Schüler:innen ge-
eignet ist. Dementsprechend ist das mathildr-Lernmaterial ein klei-
ner Baustein, der dazu beitragen kann, einen individuellen Unter-
richt zu gestalten, der der Neurodiversität der Schülerschaft gerecht 
wird. Zur Gewährleistung eines Unterrichts, der Neurodiversität 
ernst nimmt und die individuelle Entwicklung der Schüler:innen 

berücksichtigt und fördert, sollten idealerweise viele weitere Unter-
richtsmaterialien folgen, die den spezifischen Anforderungen einer 
diversen Schülerschaft gerecht werden.

Das vorliegende Forschungsprojekt verdeutlicht, dass es lohnens-
wert ist, Schüler:innen in die Entwicklung von Lernmaterialien aktiv 
einzubeziehen. Eine forschungsunterstützte Entwicklung des Unter-
richtsmaterials stellt nicht nur sicher, dass es tatsächlich einen Lern-
erfolg herbeiführen kann, sondern auch, dass es attraktiv für die 
Zielgruppe ist und diese gerne mit dem Material arbeitet. Letztlich 
sind es die Schüler:innen, die zur Verwendung des Materials moti-
viert werden sollen.

Damit das mathildr-Lernmaterial auch zukünftig zur Verfügung 
gestellt werden kann und nicht von dem Engagement von Einzelper-
sonen abhängt, wurde im November 2018 der gemeinnützige Ver-
ein Guter Unterricht für alle e.V. gegründet. Aktuell ermöglicht der 
Verein die kostenlose Bereitstellung der mathildr-Web-App und den 
Bezug der analogen Lernmaterialien. Unter der URL http://www.
mathildr.app kann die Web-App in nahezu jedem Browser verwen-
det werden.

Die Erfahrungen rund um das Forschungsprojekt lassen erken-
nen, dass seitens der Schulen ein großes Interesse besteht, sich mit 
der Neurodiversität der eigenen Schülerschaft auseinanderzusetzen 
und diese im Unterricht gezielt zu adressieren. Lehrkräfte ergänzen 
das Lernmaterial, das beispielsweise von Schulbuchverlagen bezo-
gen wurde, mit alternativen Lernmaterialien wie der mathildr-App, 
die als Freeware bezogen werden kann, oder Lernmaterialien, die als 
Open Educational Resources (vgl. Müller, 2019) vorliegen. Ein sol-
ches Bestreben nach einem individualisierten Unterricht macht nicht 
die Lernschwierigkeiten oder Behinderungen von Schüler:innen da-
für verantwortlich, wenn Probleme mit einem Material bestehen, 
sondern sucht oder entwickelt alternative Lernmaterialien, die den 
Anforderungen der Schüler:innen gerecht werden. (Zitat S. 223 f.)

Ausschnitte aus: Torben Rieckmann, Internalisierbare Mengenbilder im 
individualisierten Mathematikunterricht. Eine Studie zur Entwicklung eines 
Lernmaterials für Personen mit Besonderheiten in der Simultanerfassung, 
Springer 2022.

Die Dissertation ist kostenfrei online verfügbar:  
https://link.springer.com/book/10.1007/978-3-658-38945-1
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D
er Begriff »Demenz« wurde Mit-
te des 19. Jahrhunderts in der Psy-
chiatrie geprägt und diente dazu, 

den in der damaligen Sprache sogenann-
ten »erworbenen Schwachsinn« vom »an-
geborenen Schwachsinn« zu unterscheiden. 
Das war etwa ein halbes Jahrhundert be-
vor Alois Alzheimer erstmals einen Zusam-
menhang herstellte zwischen Störungen der 
höheren Hirnleistung und den für die Alz-
heimer-Krankheit typischen Veränderun-
gen des Gehirns. Dementsprechend diente 
und dient der Begriff »Demenz« dazu, einen 
Zustand zu beschreiben, bei dem ein:e Pa-
tient:in Störungen höherer Hirnleistungen 
wie des Gedächtnisses, aber auch der Auf-
merksamkeit, Sprache etc. über einen länge-
ren Zeitraum von mindestens sechs Monaten 
aufweist. Der Begriff ist auch heute noch so 
definiert, dass er die Ursache dieser Verände-
rungen nicht mit aufgreift. Das ist bei Men-
schen mit einem Down-Syndrom beson-
ders problematisch, weil wir hier eine große 
Zahl an Differenzialdiagnosen haben: von 
der Schilddrüsen-Unterfunktion über psy-
chiatrische Erkrankungen bis hin zu »bana-
len« Problemen wie Schmerzen oder unzu-
reichend korrigierten Sehhilfen.

Die Diagnose der Alzheimer-Krank-
heit hingegen basiert auf den tatsächlichen 

Veränderungen des Gehirns, also der Ab-
lagerung von Amyloid-Plaques und spä-
ter auch des Eiweißstoffes Tau, sowie dem 
zugehörigen Untergang von Nervenzellen. 
Die Erkrankung wird also von der Ursache 
her gedacht, was es ermöglicht, sogar schon 
vor dem Auftreten von Gedächtnisstörun-
gen etc. nach den entsprechenden Verän-
derungen im Gehirn zu suchen. Das ist ge-
rade bei der Alzheimer-Krankheit wich-
tig, weil wir mittlerweile wissen, dass diese 
Veränderungen schon 20 Jahre vor Einset-
zen der Gedächtnisstörung beginnen – bei 
der »herkömmlichen« Alzheimer-Krankheit 
ebenso wie bei der genetisch bedingten Alz-
heimer-Krankheit bei Menschen mit einem 
Down-Syndrom. 

Die aktuell vielversprechendsten, in der 
Entwicklung befindlichen Therapieverfah-
ren zielen darauf ab, die Amyloid-Plaques 
und ihre Vorläufer durch Antikörper aus 
dem Gehirn zu entfernen. Alle bisherigen 
Studien weisen darauf hin, dass dies mög-
lichst frühzeitig passieren muss – wenn be-
reits so viele Nervenzellen zerstört wurden, 
dass eine schwere Gedächtnisstörung be-
steht, sind wir mit der Ursachen-Behand-
lung zu spät. Unser Ziel muss es also sein, 
möglichst zu Beginn der ersten Symptome, 
oder sogar noch vorher, die Diagnose einer 

Alzheimer-Krankheit zu stellen, damit wir 
dann, wenn diese Therapien für uns ver-
fügbar werden (der Antikörper Lecanemab 
wurde in den USA bereits zugelassen), auch 
wissen, wer sie bekommen muss. Mit dem 
alten Begriff der »Demenz« sind wir hier zu 
spät. 

Das Symptomspektrum unserer Pa-
tient:innen ist relativ breit gefächert. Wir 
stellen fest, dass vorwiegend Menschen mit 
einem Down-Syndrom mit leichter bis mit-
telgradiger intellektueller Beeinträchtigung 
zu uns kommen. Das sind also Patient:in-
nen, die in Werkstätten oder auch auf dem 
allgemeinen Arbeitsmarkt eingebunden sind 
und bei denen dann auffällt, dass bestimmte 
Dinge im Alltag nicht mehr funktionieren. 
Die Patient:innen sind dann in der Arbeit 
überfordert oder finden sich nicht mehr 
zurecht. Auch kann auffallen, dass Hob-
bys nicht mehr ausgeübt werden oder Fer-
tigkeiten wie Schreiben und Lesen zuneh-
mend fehlerbehaftet sind und schließlich 
eingestellt werden. 

Diese Veränderungen sind zunächst ein-
mal natürlich unspezifisch. Unsere Aufga-
be ist es, im Gespräch mit Betreuer:innen 
und den Patient:innen selbst die Dyna-
mik dieser Veränderungen herauszuarbei-
ten. Gab es Veränderungen im Umfeld, der 

Kognitive Sprechstunde für Erwachsene  
mit einem Down-Syndrom

»Aktuelle Diagnostik und Therapie der  
Alzheimer-Demenz bei Menschen mit einem 
Down-Syndrom«
T E X T:  G E O R G  N Ü B L I N G ,  O L I V I A  WAG E M A N N , J O H A N N E S  L E V I N

Im März 2023 organisierte die AD21-Ambulanz am LMU-Klinikum München Campus Großhadern eine 
Online-Fortbildung für Interessierte. Im Fokus dieser eineinhalbstündigen Veranstaltung standen drei 
thematische Schwerpunkte: Klärung und Abgrenzung der Begriffe »Demenz« und »Alzheimer«, diagnos-
tische Vorgehensweise sowie die Frage nach möglichen Therapien bzw. nach Prävention. 

Der nachstehende Beitrag fasst die Inhalte dieser Online-Veranstaltung zusammen und geht auf Fragen 
ein, die wir dem Team der AD21-Ambulanz gestellt haben: Wie sind die Begriffe »Alzheimer« und »De-
menz« zu verstehen und warum sollten wir sie unbedingt unterscheiden? Welche sind die häufigsten 
Symptome der Alzheimer-Erkrankung und wie wird in der AD21-Ambulanz differenzialdiagnostisch 
vorgegangen? Welche Therapieoptionen stehen gegenwärtig zur Verfügung?
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Wohnsituation, bei den Arbeitskolleg:in-
nen, in der Medikation etc., die diesen Auf-
fälligkeiten unmittelbar vorausgingen? Sol-
che Veränderungen tolerieren Menschen 
mit einem Down-Syndrom manchmal sehr 
schlecht, dies kann zu Anpassungsstörungen 
oder auch dem sogenannten Regressions-
Syndrom führen, bei dem es zu einem nur 
teilweise umkehrbaren Verlust von Kernfä-
higkeiten im Gefolge solcher Veränderun-
gen kommt. 

In der klinisch-neurologischen Untersu-
chung achten wir besonders auf Auffälligkei-
ten, die an eine Störung des Gehirns denken 
lassen, wie Koordinationsstörungen oder Er-
höhungen des Muskeltonus. Aber auch Seh- 
und Hörvermögen, Schmerzen und Bewe-
gungseinschränkungen stehen in unserem 
Fokus. Kernstück der klinischen Diagnostik 
ist die neuropsychologische Untersuchung, 
bei der wir standardisierte Testverfahren an-
wenden, die ein breites Spektrum an höhe-
ren Hirnleistungen beurteilen. Da es für die 
überwiegende Mehrzahl dieser Tests keine 
Normwerte gibt, hängt hier viel vom Ein-
druck ab: Fällt die Gedächtnisleistung im 
Vergleich zu den übrigen Tests deutlich aus 
dem Rahmen? Wie gut gelingt überhaupt der 
Kontaktaufbau, wie ist es um die Motivation 
bestellt? Schließlich führen wir in der Routi-
ne eine Blutanalytik durch, um häufige Pro-
bleme wie Blutarmut (Anämie), Funktions-
störungen der Schilddrüse sowie Vitamin-
mangel-Zustände aufzudecken. 

Hieraus formt sich dann ein Gesamtein-
druck, den wir interdisziplinär zwischen 
Neuropsychologie und Ärzt:innen erarbei-
ten. Wenn der Verdacht einer Alzheimer-
Krankheit besteht, bemühen wir uns, die Pa-
tient:innen zu Zusatz-Untersuchungen wie 
der Magnetresonanz-Tomographie (MRT), 
Positronen-Emissions-Tomographien (PET) 
oder auch einer Nervenwasser-Untersu-
chung (Liquorpunktion) zu motivieren, weil 
sich letztlich nur dadurch die Diagnose mög-
lichst präzise sichern lässt. 

Das Spektrum unserer Diagnosen ist da-
bei übrigens recht breit – von den ersten 86 
Patient:innen in unserer Ambulanz hatte 
etwa die Hälfte eine voranschreitende kog-
nitive Störung. Als Ursachen haben wir bei 
ca. 60 % eine Alzheimer-Krankheit ausge-
macht, aber auch psychiatrische Erkran-
kungen, Epilepsie, Schlafapnoe, Schilddrü-
sen-Unterfunktion sowie Seh- und Hörstö-
rungen zählten zu den von uns gestellten 
Diagnosen, die wir dann an die entsprechen-
den Disziplinen weiterverwiesen haben. �

Auf einen Blick

Begriffsklärung 

»Alzheimer« bezieht sich meist im Sinne der »Alzheimer-Krankheit« auf 
eine Erkrankung des Gehirns, die mit typischen Veränderungen ein-
hergeht. Diese sind die Anhäufung und Ablagerung der zwei Proteine 
Amyloid und Tau, die im Verlauf zum Verlust von Nervenzellen führen. 
Vor allem Amyloid kommt nur bei einer Demenz, die von der Alzheimer-
Krankheit ausgelöst wird, vor.

»Demenz« hingegen ist ein Sammelbegriff, der nicht mit der 
Alzheimer-Krankheit gleichzusetzen ist. Die Demenz fasst alle Sym-
ptome zusammen, die durch Erkrankungsbilder wie die Alzheimer-
Krankheit, aber auch z.B. Gefäßschäden im Gehirn, ausgelöst werden 
können und typischerweise mit dem Auftreten neuer kognitiver Ver-
änderungen einhergehen.

Häufige Symptome der Alzheimer-Krankheit

Die Symptome sind sehr individuell und können sich u.a. als neu auf-
tretende Probleme mit Gedächtnis, Konzentration, Orientierung, 
Sprachfunktion, Motivation, Leistungsfähigkeit im Alltag, emotionalem 
Verhalten, Schlaf-Wach-Rhythmus wie auch psychiatrischen Auffällig-
keiten zeigen.

Sollte nach einer ersten Differenzialdiagnostik zum Ausschluss von 
u.a. orthopädischen, internistischen und psychiatrischen Ursachen, 
gegebenenfalls auch durch niedergelassene Kolleg:innen der All-
gemeinmedizin und Neurologie, der Verdacht auf eine demenzielle 
Entwicklung weiterhin bestehen, kann eine spezifische Demenz-Dia-
gnostik in unserer Sprechstunde angestrebt werden. Dies kann u.a. 
eine neurologische und neuropsychologische Untersuchung, eine Blut-
abnahme, die Nervenwasserdiagnostik sowie die zerebrale Bildgebung 
umfassen.

Therapieoptionen 

Momentan existiert keine Heilung für eine durch die Alzheimer-Krank-
heit ausgelöste Demenz. Es besteht die Möglichkeit zur probatorischen 
Medikation mit Antidementiva; die Datenlage zu Erwachsenen mit 
einem Down-Syndrom ist dafür aber leider sehr dünn.

In den vergangenen Jahren hat die Alzheimer-Forschung einige 
Fortschritte mit der Entwicklung von Medikamenten gegen Amyloid 
und Tau, die krankheitsauslösenden Proteine bei Alzheimer, gemacht. 
Da bei diesen klinischen Studien jedoch keine Menschen mit einem 
Down-Syndrom teilnehmen durften, ist nicht klar, wie die Medika-
mente bei ihnen wirken. Davon abgesehen ist momentan noch keines 
dieser Medikamente in Europa zugelassen.

Es gibt jedoch Hoffnung: Die Firma AC Immune hatte bereits 2022 
Daten veröffentlicht, die zeigten, dass ein Medikament gegen Amyloid 
für Menschen mit einem Down-Syndrom gut verträglich ist, und strebt 
für den zweiten Teil ihrer doppelt verblindeten, randomisierten und 
Placebo-kontrollierten Medikamentenstudie ABATE nun den Einschluss 
von Menschen mit einem Down-Syndrom an.
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Die Beobachtungsstudie zur kognitiven Entwick-
lung und Gesundheit bei erwachsenen Menschen  
mit einem Down-Syndrom

Erfahrungsbericht einer Teilnehmerin  

mit Down-Syndrom
T E X T:  C E C I L I E  U N D  G E R A L D  G Ö B E L  F OTO S :  P R I VAT

Aktuelle Studien der AD21-Ambulanz  
(eine Auswahl)

AD21: Biomarker-Studie zur Entwicklung der 
Alzheimer-Krankheit bei Menschen mit einem 
Down-Syndrom. 

Kognition von Menschen mit Down-Syndrom: 
Einfluss von Entwicklung und neuroanatomische 
Korrelate. 

(Zugang zu) Diagnostik und Therapie demenziel-
ler Erkrankungen bei Menschen mit einem 
Down-Syndrom (DS-Demenz).

Zeitnah startende Studien:

Effekte eines mehrwöchigen Sportprogramms 
auf Sprache und Kognition bei Menschen mit 
einem Down-Syndrom.

Alterungsprozesse und Alzheimer-Demenz bei 
Menschen mit einem Down-Syndrom – unab-
hängige Phänomene oder gegenseitige 
Amplifikatoren?

Es geht los!  

Cecilie Göbel vor ihrem ersten Besuch 

der AD21-Beobachtungsstudie

Worum es geht

Im Rahmen der Bemühungen, die kognitive 
Entwicklung und Gesundheit von Menschen 
mit einem Down-Syndrom (DS) für ihre ge-
samte Lebensspanne besser zu verstehen und 
bei Erkrankungen, soweit möglich, sowohl 
wirksam vorbeugen als auch gezielt thera-
pieren zu können, kommt der bereits 2016 
begonnenen Beobachtungsstudie »AD21« an 
der Ludwig-Maximilian-Universität Mün-
chen (LMU) zur kognitiven Gesundheit und 
Entwicklung bei erwachsenen Menschen mit 

DS hohe Relevanz zu. Die Studie wird durch-
geführt von Prof. Johannes Levin und sei-
nem Team aus der Abteilung für Neurolo-
gie am Universitätsklinikum Großhadern im 
Westen von München.

Der Hauptfokus der Studie liegt auf der 
Erforschung der kognitiven Leistungen von 
erwachsenen Menschen mit einem DS, be-
sonders im Zusammenhang mit der Alzhei-
mer-Demenz. Aufgrund des erhöhten De-
menzrisikos und der in den vergangenen 



           L e b e n  m i t  D o w n - S y n d r o m  N r .  1 0 3   I   M a i  2 0 2 3          39

E R W A C H S E N E  &  G E S U N D H E I T

Jahrzehnten signifikant angestiegenen Le-
benserwartung für Menschen mit Triso-
mie 21 kommt diesem Thema eine besonde-
re Bedeutung zu (siehe auch den Artikel in 
Heft Nr. 85/2017 von Leben mit Down-Syn-

drom). Ergänzend dazu befasst sich eine wei-
tere Studie mit der kognitiven Entwicklung 
von Menschen mit DS über die Lebensspan-
ne hinweg, an der sowohl Kinder als auch 
Erwachsene ab 18 Jahren teilnehmen kön-
nen. Weitere Informationen zu den For-
schungsprojekten finden sich in den Hef-
ten Nr. 97/2021 und Nr. 100/2022 
von LmDS.
Insoweit gehört auch Cecilie aus 
Wuppertal mit ihren mittlerwei-
le 20 Jahren zur Erwachsenen-
zielgruppe und sie entschloss sich 
nach einem Hinweis durch ihre 
Eltern zu einer grundsätzlich kos-
tenfreien Teilnahme an der Studie. 
Der vorliegende Beitrag gibt ihre 
Erfahrungen vor und in München 
wieder.

Was alles passiert

Zunächst wurden mit der LMU die 
ambulant erfolgenden Besuchs- 
und Untersuchungstermine ver-
einbart. Für Cecilie wurde ein Zeit-
raum von zwei Tagen im Februar 
2023 ausgewählt. Schon im Vor-
feld des Besuchs gab es allerdings 
»Hausaufgaben« in Form mehre-
rer, teils umfangreicher Fragebö-

gen zu biografischem Werdegang, 
Gesundheitsstatus und eventuellem 
Pflegeaufwand. Ein kurzer, einseiti-
ger Fragebogen sollte dabei von der Person 
mit DS selbst ausgefüllt werden. Mit einer ge-
wissen Hilfestellung im Hinblick auf gewähl-
te Begriffe gelang dies Cecilie ohne Probleme.

Umfangreicher gestalteten sich die Frage-
bögen für Eltern, gegebenenfalls Betreuen-
de sowie Pflegende. Da Cecilie volljährig ist 
und nicht unter rechtlicher Betreuung steht, 
erfolgte die Beantwortung der übrigen Fra-
gebögen durch beide Elternteile, aber jeweils 
getrennt. Die Alltagshilfen für Cecilie wer-
den ausschließlich von ihren Eltern erbracht; 
in anderen Fällen sollten weitere Pflegende 
oder Beaufsichtigende etwa in Wohngrup-
pen oder Werkstätten durch Fragebögen ein-
bezogen werden.

Am 6. Februar 2023 war also dann der 
Besuchstermin. Der Termin war für 10 Uhr 
morgens anberaumt. Da das Finden der rich-
tigen Räume uns trotz einer Wegbeschrei-
bung nicht auf Anhieb gelang und auch die 

administrative Aufnahme vergleichsweise 
viel Zeit in Anspruch nahm, wird zu einem 
ausreichenden Zeitpuffer für beide Aufgaben 
(mindestens 30 Minuten) geraten.

Im Mittelpunkt des ersten Tages stand 
dann die »Kognitive Testung«, also die 
neuropsychologische Diagnostik, die auch – 
wie für Cecilie – für Menschen mit DS ohne 
klinische oder bekannte kognitive Erkran-
kungen sinnvoll ist, da sie als Basis (»Baseli-
ne«) dienen kann, um ausgehend hiervon die 
kognitive Entwicklung der Teilnehmenden 

zu erfassen und somit auch Veränderungen 
frühzeitig aufdecken zu können (sogenannte 
Veränderungsmessung). Untersucht werden 
dabei unterschiedliche kognitive Fähigkei-
ten wie Gedächtnis, Sprache, Aufmerksam-
keit oder flexibles Handeln. Die Aufgaben 
sind dabei in Schwierigkeit und Umfang an 
Menschen mit DS angepasst.

Die körperlichen Untersuchungen ein-
schließlich einer Blutabnahme, aber auch die 
kognitiven Tests wurden ohne Dabeisein der 
Eltern durchgeführt. Eine für den zweiten 
Tag vorgesehene Untersuchung mit einem 
Magnetresonanztomographen (MRT) muss-
te allerdings abgebrochen werden, da die fes-
te Zahnspange, die Cecilie trug, eine fehler-
freie Bildgebung verhinderte. Diese Unter-
suchung gilt es im kommenden Jahr – dann 
ohne Spange – nachzuholen. 

Die Ergebnisse der verschiedenen –kogni- 
tiven wie körperlichen – Untersuchungen 

wurden auf Wunsch von Cecilie und ihren 
Eltern sowohl Cecilies Hausärztin als auch 
nachrichtlich Cecilie selbst durch die LMU 
mittels eines Befundberichts zeitnah zur 
Kenntnisnahme übermittelt.

Fazit

Die (auch in einem Online-Meeting am 
7. März 2023 rund 40 Interessierten näher 
erläuterten) Bemühungen der LMU um 
eine umfassende Charakterisierung der ko-

gnitiven Entwicklung und Ge-
sundheit  bei Menschen mit DS – 
insbesondere im Bereich der Alz-
heimer-Demenz – sind – soweit 
ersichtlich – im deutschsprachi-
gen Raum einzigartig. Sie verdie-
nen daher Unterstützung durch 
die DS-Community. Diese Unter-
stützung kann durch die – wie be-
reits erwähnt grundsätzlich kosten-
freie – Studienteilnahme gerade er-
wachsener Menschen mit DS und 
ihres Umfelds (Eltern und Betreu-
ende) mit einem moderaten initia-
len Aufwand in Höhe von zwei Ta-
gen und Folgeuntersuchungen alle 
ein bis zwei Jahre geleistet werden. 
Es liegt auf der Hand, dass eine Er-
höhung der Teilnehmendenzahl an 
der Studie und den damit verbun-
denen Untersuchungen  die Validi-
tät der gewonnenen Erkenntnisse 
erhöht. Auch Cecilie leuchtet das 
ein. Und deshalb ist sie 2024 zur 
Folgeuntersuchung auch wieder 
am Start – und freut sich darauf! <

Eine Momentaufnahme  

beim Besuch der AD21-Ambulanz



40            L e b e n  m i t  D o w n - S y n d r o m  N r .  1 0 3   I   M a i  2 0 2 3

A R B E I T  &  B E R U F S L E B E N

Allgemeines zur Berufs-
tätigkeit von Menschen mit 
Down-Syndrom

Die Berufstätigkeit bietet Menschen mit 
Down-Syndrom eine Chance zur Weiter-
entwicklung der Persönlichkeit und zur 
Entfaltung des eigenen Potenzials. So kann 
die Ausübung einer sinnhaften und nützli-
chen Tätigkeit für jene zu einem Erlebnis von 
Selbstwirksamkeit führen, wodurch sie Ver-
trauen in ihr eigenes Können und ihr Leis-
tungsvermögen erhalten.1 

Doch aufgrund der syndromspezifischen 
Beeinträchtigungen kann sich die Berufssu-
che als schwierig erweisen. Damit sie, wie 
Menschen ohne Behinderung auch, unein-
geschränkt am Arbeitsleben teilhaben kön-
nen, haben sie einen Anspruch auf Einglie-
derungshilfe. Bei der Eingliederungshilfe 
handelt es sich um »Leistungen zur gleich-
berechtigten Teilhabe an der Gesellschaft« 
für Menschen mit einer Behinderung. Die-
se Leistungen der Eingliederungshilfe kön-
nen für verschiedene Bereiche erhalten wer-
den. So gibt es diese auch als »Leistung zur 
Teilhabe am Arbeitsleben«, wodurch Men-
schen mit einer Behinderung ein Budget 
für die Ausbildung oder die Arbeit bekom-
men können.2 Darüber hinaus können Men-
schen mit Trisomie 21 Grundsicherung er-
halten, wenn sie volljährig sind und als er-
werbsgemindert gelten. Eine Person gilt als 
erwerbsgemindert, wenn sie keine drei Stun-
den unter den Anforderungen des allgemei-
nen Arbeitsmarktes arbeiten kann und so-
mit ihren Lebensunterhalt nicht selbststän-
dig verdienen kann. Mit dieser wird auch 
versucht, die Menschen zu schützen und ih-
nen Selbstbestimmung zu gewährleisten.3 

Grundsätzlich haben Menschen mit 
Down-Syndrom zwei Möglichkeiten, wo sie 
arbeiten können. So können sie einerseits in 
einer Werkstatt für Menschen mit Behinde-

rung (WfbM), auf dem sogenannten »zwei-
ten Arbeitsmarkt«, Arbeit finden oder ande-
rerseits, wie Menschen ohne Behinderung 
auch, auf dem freien Arbeitsmarkt arbeiten, 
dem sogenannten »ersten Arbeitsmarkt«.4

Werkstatt für Menschen  
mit Behinderung (WfbM)

Menschen mit Down-Syndrom haben die 
Möglichkeit, in einer Werkstatt für Men-
schen mit einer Behinderung (WfbM) zu 
arbeiten. Bei einer solchen Werkstatt han-
delt es sich um eine sogenannte »Rehabili-
tationseinrichtung«. In einer solchen Ein-
richtung werden Maßnahmen zur Wieder-
eingliederung und Teilhabe am Berufsleben 
durchgeführt.5 Es handelt sich aber auch um 
ein wirtschaftliches Unternehmen, das Men-
schen mit einer Behinderung beschäftigt und 
aus deren Leistungen Arbeitsergebnisse her-
vorbringt.6 Eine WfbM ist also ein Ort, wo 
Menschen mit einer Behinderung, die nicht 
oder noch nicht auf dem freien Arbeits-
markt arbeiten können, einen Arbeitsplatz 
oder eine geeignete Tätigkeit finden. Diese 
müssen allerdings die Voraussetzung erfül-
len, dass sie ein »Mindestmaß an wirtschaft-
lich verwertbarer Arbeit« leisten können.7 

Die Idee der Werkstätte ist von dem Dä-
nen Niels Bank Mikkelsen und dem Schwe-
den Bengt Nirje entwickelt worden, um Men-
schen mit einer Behinderung die Chance zu 
geben, ihr Leben so normal wie möglich zu 
gestalten (Normalisierungsprinzip).8 Zu den 
Aufgaben einer Werkstatt gehören eine be-
rufliche Bildung, der Erhalt, der Ausbau, die 
Steigerung oder die Wiedergewinnung der 
Leistungs- und Erwerbstätigkeit sowie Hil-
fe bei dem Übergang auf den freien Arbeits-
markt und die Zahlung eines »der Leistung 
angemessenen Lohnes«.9 

Die Werkstatt unterteilt sich in den Ein-
gangs- und den daran anschließenden Be-
rufsbereich, wo eine zeitlich begrenzte 
Orientierung sowie eine Vorbereitung auf 
die Arbeit im Arbeitsbereich der Werkstatt 
oder auf das allgemeine Arbeitsleben statt-
finden.10 Im Arbeitsbereich sollen die Werk-
stätten produktions- und dienstleistungs-
orientiert verschiedene Arbeitsplätze an-
bieten.11 Diese können zum Beispiel in der 
Holzverarbeitung oder dem Garten- und 
Landschaftsbau liegen.12

Chancen und Risiken einer Arbeit  
in einer Werkstatt

Solche Werkstätten sind also eine Chance 
für Menschen mit Down-Syndrom, einen 
Arbeitsplatz zu finden. Denn oftmals haben 
sie leider wenig Alternativen zur Werkstatt. 
So können Menschen mit Down-Syndrom 
vor der Arbeitslosigkeit geschützt werden 
und haben die Möglichkeit, ein Berufsle-
ben, wie jeder andere Mensch, der keine 
Behinderung hat, zu führen.13 Dies kann für 
Menschen mit Down-Syndrom also auch be-
deuten, dass sie einen verlässlichen Arbeits-
platz bekommen können. Denn in einer 
Werkstatt wird ein kündigungssicheres, ar-
beitsähnliches Beschäftigungsverhältnis ge-
boten. Dies ist auch eine Erleichterung für 
die Eltern des/der Erwachsenen mit Down-
Syndrom, so werden diese von permanen-
ter Sorgetätigkeit entlastet.14 Zudem erhalten 
Menschen, die dort arbeiten, nach 20 Jahren 
Arbeit in der Werkstatt eine Erwerbsminde-
rungsrente (EU-Rente), was für viele auch 
ein Grund ist, in einer solchen Werkstatt zu 
arbeiten, da sie dadurch auch im hohen Al-
ter mehr finanzielle Sicherheit haben.15 Men-
schen mit Down-Syndrom haben außerdem 
durch eine Werkstatt die Chance, bei Schwie-
rigkeiten und Fragen Hilfe und Zuwendung 
zu erhalten. Diese Möglichkeit hätten sie auf 
dem freien Arbeitsmarkt nicht immer. Dort 
würde es nämlich von den Mitarbeiter:innen 

Teilhabe am Arbeits- und Berufsleben

Eine Einführung in das Thema »Berufstätigkeit 
von Menschen mit Down-Syndrom«  
TEXT:  LOT TA  R U M K E R  FOTOS: P R I VAT
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und Kolleg:innen abhängen, ob ihnen gehol-
fen wird oder nicht. Darüber hinaus kann 
eine Werkstatt zur »Separation« von Men-
schen mit Down-Syndrom (oder auch gene-
rell Menschen mit einer Behinderung) füh-
ren. Als Separation ist »Trennung von Indivi-
duen zur Herstellung einer größtmöglichen 
Homogenität« gemeint.16 Dies kann einer-
seits eine Chance sein. So können Menschen 
mit Down-Syndrom mit Menschen arbei-
ten, die ebenfalls bestimmte Schwierigkei-
ten und Beeinträchtigungen haben. Dabei 
fühlen sich einige sicherlich wohler, was so-
mit dazu beiträgt, dass sie sich auch besser 
entwickeln und weiterbilden können, da es 
dort für sie spezielle Förderungsangebote 
gibt. Dies ist allerdings nur einer von vie-
len Faktoren. So gibt es einige Menschen mit 
Down-Syndrom, die sich dabei nicht wohl-
fühlen und sich auch nicht besser entwi-
ckeln und weiterbilden können. Eine solche 
Separation birgt allerdings ebenfalls das Ri-
siko, dass Hemmschwellen zwischen Men-
schen mit Down-Syndrom (oder auch gene-
rell Menschen mit einer Behinderung) und 
Menschen ohne eine Behinderung in der Ge-
sellschaft entstehen.17 Außerdem besteht bei 
Werkstätten die Gefahr, dass sie die Arbeits-
kräfte behalten möchten und deshalb deren 
Entwicklung nicht ausreichend fördern und 
sich nicht genug dafür einsetzen, dass sie in 
den freien Arbeitsmarkt integriert werden. 
Dies kann dann zu einer Unterforderung der 
einzelnen Personen führen.18 

Ebenso bekommen die Arbeitenden in 
einer Werkstatt keinen Mindestlohn. Denn 
bei einer Werkstatt handelt es sich um keinen 
herkömmlichen Betrieb, sondern um eine 
Rehabilitationseinrichtung.19 Außerdem be-
steht das Risiko, dass Menschen mit Down-
Syndrom einfach automatisch die Arbeit 
in einer Werkstatt aufnehmen, da das die 
»leichtere« Lösung ist. Denn oftmals ist der 
andere Weg auf dem freien Arbeitsmarkt mit 
mehr Arbeit und Anstrengung verbunden, 
weil erst einmal Angebote für Stellen gefun-
den werden müssen und oft viele Unterneh-
men bei der Idee, Menschen mit Down-Syn-
drom einzustellen, noch Bedenken haben.20

Die Arbeit auf dem freien 
Arbeitsmarkt 

Inklusion auf dem freien Arbeitsmarkt

Menschen mit Down-Syndrom haben das 
Recht, auf dem freien Arbeitsmarkt mit 
Menschen ohne Behinderung zu arbeiten. 
Die rechtliche Grundlage dafür stellt die 
UN-Behindertenrechtskonvention dar – 
man spricht von Inklusion. Mit Inklusion ist 

die »selbstverständliche und gleichberech-
tigte Teilhabe von Menschen mit und ohne 
Behinderung in allen gesellschaftlichen Be-
reichen« gemeint. Zu diesen Bereichen zählt 
ebenfalls die Arbeit. Dabei ist es das Ziel der 
Inklusion, für mehr Chancengleichheit und 
Dazugehörigkeit zu sorgen.21 Durch die In-
klusion haben junge Erwachsene mit Down-
Syndrom die Chance, einen Beruf ihrer Wahl 
auszuüben. 

Die Anstellung erfolgt meist über soge-
nannte »Inklusionsbetriebe« oder im Rah-
men sogenannter »ausgelagerter Arbeitsplät-
ze« in Betrieben außerhalb der Werkstätte. 
In Inklusionsbetrieben arbeiten Menschen 
mit und ohne Behinderung zusammen. Da-
bei sollen mindestens 30 % bis maximal 50 % 
der Beschäftigten Menschen mit einer Be-
hinderung sein.22 Ein Beispiel für einen sol-
chen Inklusionsbetrieb ist das Stadthausho-
tel Hamburg-Altona.23 

Bei einem sogenannten »ausgelagerten 
Arbeitsplatz in einem Betrieb« handelt es 
sich um eine Beschäftigung für Menschen 
mit einer Behinderung in einem Betrieb. 
Dies wird dann von einer Werkstatt für 
Menschen mit einer Behinderung angebo-
ten, d.h., diejenigen, die das Angebot wahr-
nehmen, werden weiterhin von der Werk-
statt betreut, bezahlt und versichert, arbeiten 
aber nicht dort. Auch haben sie die Möglich-
keit, jederzeit wieder in eine Werkstatt zu-
rück zu wechseln.24 Außerdem werden die 
Arbeitenden regelmäßig durch einen Jobco-
ach am Arbeitsplatz vor Ort begleitet. Ein 
ausgelagerter Arbeitsplatz kann grundsätz-
lich in jedem Betrieb eingerichtet werden.25

Weil alle Firmen, laut dem Schwerbehin-
dertengesetz, eine gewisse Anzahl von Mit-
arbeiter:innen mit einer Schwerbehinde-
rung beschäftigen müssen, können (theore-
tisch) auch Menschen mit Down-Syndrom 
mit starken Beeinträchtigungen in jeder Fir-
ma einen Arbeitsplatz finden.26 

Menschen mit Down-Syndrom arbeiten 
oftmals in Bereichen wie z.B. in der Gastro-
nomie, in Altersheimen und Krankenhäu-
sern, im Verkauf oder Lager.27 In welchen 
Betrieben Menschen mit Down-Syndrom 
arbeiten können, ist von Person zu Person 
unterschiedlich. Denn wie bei Menschen 
ohne Trisomie 21 auch wird ein Beruf nach 
Fähigkeiten und Interessen gewählt.28

Chancen und Risiken von Inklusion  
auf dem freien Arbeitsmarkt

Inklusion birgt viele Chancen für Men-
schen mit Down-Syndrom. So können die-
se sich weiterentwickeln und herausfinden, 
was in ihnen steckt. Darüber hinaus kön-
nen sie weitestgehend selbst entscheiden, 

was sie machen möchten. So können sie 
meistens aufgrund der geistigen Behinde-
rung und der daraus resultierenden Lern-
schwäche nicht jeden Beruf ausüben. Beru-
fe, für die ein Hochschulabschluss verlangt 
wird, sind in der Regel nicht möglich. Auf-
grund der Inklusion haben Menschen mit 
Down-Syndrom aber auch die Chance, mehr 
Geld zu verdienen. Denn in Firmen würden 
sie den Mindestlohn bekommen, den sie in 
der Werkstatt nicht erhalten. Ebenso erhöht 
sich für sie die Chance, auch woanders auf 
dem freien Arbeitsmarkt Arbeit zu finden. 
Denn wenn Firmen erst einmal sehen, dass 
das Konzept der Inklusion funktioniert, sind 
sie wahrscheinlich auch motivierter, dieses 
selbst einmal auszuprobieren.29 Darüber hi-
naus kann dies auch eine Bereicherung für 
das Unternehmen sein. Denn Menschen mit 
Down-Syndrom werden meist als sehr freu-
dig und herzlich sowie empathisch charak-
terisiert, was das Arbeitsklima in einer Fir-
ma verbessern könnte. Noch fällt es vielen 
Firmen schwer, dieses Konzept auszuprobie-
ren: Zum einen wissen sie nicht immer, wie 
sie am besten mit Menschen mit Trisomie 21 
umgehen sollen, zum anderen haben sie 
mangels Erfahrungen verschiedene Ängs-
te und Bedenken. Dies erschwert die Suche 
nach einem Arbeitsplatz in einem Unterneh-
men, weil eine solche Hemmschwelle zu-
nächst einmal überwunden werden muss.30 

Ebenso handelt es sich im Vergleich zur 
WfbM für viele Menschen mit einer Behin-
derung um einen nicht so sicheren Arbeits-
platz. So stand bei einer Befragung von Be-
schäftigten mit Behinderung, die auf dem 
freien Arbeitsmarkt arbeiten, bei der Frage, 
was ihnen am Arbeitsplatz besonders wichtig 
sei, die Sicherheit des Arbeitsplatzes an erster 
Stelle.31 Grundsätzlich ist Inklusion aber eine 
Chance dafür, dass eine Ausschließung oder 
Diskriminierung von Menschen mit Down-
Syndrom oder auch Menschen mit anderen 
Behinderungen vermieden werden kann.

Schlussbemerkung

Jeder Mensch hat »unabhängig von der Art 
und Ausprägung der Behinderung« ein 
Recht auf Selbstbestimmung.32 So haben 
auch Menschen mit Down-Syndrom dieses 
Recht. Natürlich benötigen Menschen mit 
Down-Syndrom zwar aufgrund der syn-
dromspezifischen Beeinträchtigungen oft 
Hilfe in bestimmten Angelegenheiten und 
diese kann je nach Ausprägung der Beein-
trächtigung mehr oder weniger sein, den-
noch sind sie in der Lage, wie jeder ande-
re Mensch auch, Entscheidungen zu treffen. 
So sind sie auch in der Lage zu entscheiden, 
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wo sie arbeiten möchten. Dabei ist es wich-
tig, dass die Gesellschaft diesen Menschen 
die Chance und Unterstützung gibt, selbst-
ständig zu werden und sich weiterzuent-
wickeln. Dabei sollte die Gesellschaft die-
sen Menschen viele Möglichkeiten bieten, 
auf dem freien Arbeitsmarkt einen Arbeits-
platz zu finden. Dies kann durch Inklusion 
erfüllt werden. Denn je offener eine Gesell-
schaft für Menschen mit Trisomie 21 ist, des-
to mehr Möglichkeiten haben diese, selbst-
bestimmt zu leben.
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Dieser Artikel ist ein Ausschnitt aus der Facharbeit 
von Lotta Rumker. Sie ist Schülerin der 12. Klasse und 
hat ihre Facharbeit zum Thema »Erwachsen werden 
mit Trisomie 21 – Chancen und Risiken« geschrieben. 
Darin ist sie u.a. auf das Thema Arbeit, Inklusion und 
Werkstatt eingegangen.  
Lotta Rumkers älterer Bruder lebt mit dem  
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W
as kommt nach der Schule? 
In vielen Fällen die Werkstatt. 
Manchmal fehlen die Informa-

tionen über Alternativen, manchmal geht die 
Beratung der Schule direkt in diese Richtung. 
Oft fehlt die Kraft, sich intensiver um an-
dere Wege zu bemühen. In dieser Situation 
kann eine persönliche Zukunftskonferenz 
mit dem Jugendlichen eine Perspektive und 
mögliche Unterstützungskreise eröffnen.

Bei unserem Sohn Jakob hatten wir das 
Glück, dass durch Corona die Schule ge-
schlossen war. Er konnte für einige Wo-
chen in einem Gemeinschaftsgarten ein 
längeres Praktikum machen und daran 
anschließend ließ sich ein inklusives FSJ 
einrichten. (Einen Bericht darüber gab es 
in der Leben mit Down-Syndrom Nr 100 
vom Mai 2022.) Das lief über zwei Jahre so 
gut, dass Jakob und wir Eltern uns wünsch-
ten, dass er im bestehenden Rahmen seine 
Berufsausbildung ableisten kann (s. dazu 
den folgenden Artikel von Joachim Stock-
maier vom Kinderabenteuerhof Freiburg). 
In diesem Artikel möchte ich alle Alterna-
tiven zur Werkstatt aufzeigen, die uns auf 
diesem Weg begegneten.

Das inklusive Freiwillige  
Soziale Jahr (FSJ)

Nur kurz der Vollständigkeit halber sei es 
hier noch einmal erwähnt – FSJ ist eine 
gute Möglichkeit für unsere Kinder, sich 
auszuprobieren und eventuell schon einen 
späteren Ausbildungsplatz zu finden. Idea-
lerweise hat man schon einen Betrieb oder 
Verein, der offen für diese Möglichkeit ist. 
Dann braucht es einen Träger, der inklusi-
ve FSJ ermöglicht. Dies können alle Anbie-
ter von FSJ sein, in unserem Fall war es die 
Diakonie Baden.

Eine Assistenz kann über die Eingliede-
rungshilfe beantragt werden. (Bei uns war 
es das Amt für Soziales, das unserem Antrag 
auf zehn Stunden Assistenz/Woche stattgab, 
auch bei den Seminaren im FSJ hatte Jakob 
eine Begleitung.) Da das Amt uns diese As-
sistenz als persönliches Budget auszahlte, 

war Jakob plötzlich »Arbeitgeber« und wir 
bezahlten die Assistenz mit dem Budget. 
So lernten wir schon mal, mit dem persön-
lichen Budget umzugehen. Das FSJ dauert 
zwölf Monate und kann auf 18 Monate ver-
längert werden.

Der Berufsbildungsbereich 
(BBB)

Wenn man sich mit der Thematik der Be-
rufsbildung erstmalig beschäftigt, ist man 
schnell von den Begriffen und Zuständigkei-

ten verwirrt. Zunächst ist wichtig zu wissen, 
dass von jetzt an nicht mehr die Eingliede-
rungshilfe (Amt für Soziales) zuständig ist, 
sondern die Agentur für Arbeit. Die Agen-
tur für Arbeit verwaltet und zahlt das Geld 
für die Berufsbildung. Dann gilt es zwei Be-
griffe auseinanderzuhalten:

	< das Budget für Ausbildung,
	< das Budget für den Berufsbildungs-
bereich (BBB).

Das Budget für Ausbildung zielt auf eine 
Ausbildung und anschließende Arbeit im 
Rahmen einer sozialversicherungspflich-
tigen Beschäftigung. Spätere mögliche 
Arbeitgeber erhalten einen jährlich sinken-
den Zuschuss zu den Lohnkosten bei einer 
Einstellung.

Das Budget für den Berufsbildungsbe-

reich (BBB) ist für Menschen gedacht, die 
eine »Werkstattberechtigung« haben. Vo-
raussetzung hierfür ist eine »ärztliche Be-
gutachtung« beim Arbeitsamt, die die »vol-
le Erwerbsminderung« feststellt. Diese ist 

zugleich Voraussetzung für den Bezug von 
Grundsicherungsleistungen und späteren 
Rentenzahlungen. (Uns ging es um dieses 
Budget.)

Der Berufsbildungsbereich kann auf drei 

verschiedenen Wegen durchgeführt werden:

1. in einer Werkstatt für Menschen mit Be-
hinderung (lange Zeit der einzige Weg),

2. bei einem anderen Leistungsanbieter 
(ALA) als Träger in einem Betrieb oder 
Verein außerhalb der Werkstatt,

Der Berufsbildungsbereich –  
Alternativen zur Werkstatt
T E X T:  U L R I C H  D O R N

Mit Arbeitskollege Vincent auf dem Abenteuerhof beim Misten
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Jakob im Gemeinschaftsgarten 

mit seiner »Bildungsbegleiterin«
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Versorgung der Pferde auf dem Abenteuerhof

3. im Rahmen eines persönlichen Budgets 
für den Berufsbildungsbereich, bei dem 
der Teilnehmer (also unser Kind) selbst 
für sich quasi zu einem ALA wird und 
in Kooperation mit den Arbeitsstellen 
die Ausbildung organisiert.

Für alle drei Wege sind die Anforderun-
gen ähnlich und die Finanzen gleich. Der-
zeit zahlt die Agentur für die Teilnehmer:in-
nen an einem BBB ca. 1500 Euro monat-
lich, gegebenenfalls mit einem Zuschlag für 
Bildungskosten.

Der BBB gliedert sich in ein dreimonati-
ges Eingangsverfahren und darauf aufbau-
end zwei Bildungsjahre. Besonders im ers-
ten Jahr sollte die Ausbildung zwei »Gewer-
ke« umfassen, also zwei unterschiedliche 
Arbeitsbereiche. Ein Tag in der Woche ist ein 
Bildungstag, der zur vertiefenden Bildung 
und Aufarbeitung der Arbeitspraxis dient.

Der Berufsbildungsbereich über einen 
»anderen Leistungsanbieter« (ALA)

ALAs sind leider noch eine Seltenheit. 
Eigentlich kann jeder Verein, Verband oder 
wer sonst die Kapazitäten dafür hat, eine An-
erkennung als ALA anstreben. In Freiburg 
gibt es bisher nur einen ALA der Lebenshilfe. 
Ein ALA ist quasi eine »Werkstatt« außerhalb 
der Werkstatt. In den vom ALA jeweils ange-
botenen Ausbildungsbereichen ist der ALA 
der Träger für die Organisation, finanzielle 
Abwicklung und Verwaltung des BBB und 
die Ausrichtung des Bildungstages. Ferner 

betreut er später die Arbeitsstellen für Men-
schen mit der oben genannten »Werkstatt-
berechtigung«, aber eben in Arbeitsfeldern 
außerhalb der Werkstatt. Für die finanziel-
le Unterstützung im späteren Arbeitsbereich 
ist dann übrigens wieder die Eingliederungs-
hilfe (Amt für Soziales) zuständig. Der Vor-
teil für die potenziellen Arbeitgeber ist, dass 
für sie die Kosten sehr gering sind und so-
mit auch kleineren Vereinen und Betrieben 
die Erstellung eines inklusiven Arbeitsplat-
zes möglich wird.

Ein ALA hat eigene Ausbildungsschwer-
punkte (z.B. Gartenbau, Hausmeisterei, Ver-
kauf, Service, Hotellerie …) und organisiert, 
wie gesagt, in diesen für die Teilnehmer:innen 

den wöchentlichen Bildungstag. Die Ausbil-
dung selbst erfolgt an vier Tagen in koope-
rierenden Betrieben, Vereinen usw., die eben 
nicht in der Werkstatt, sondern in der her-
kömmlichen Welt angesiedelt sind.

Wer das Glück hat, einen solchen ALA 
mit einem Ausbildungsschwerpunkt in der 
Nähe zu haben, der den Bedürfnissen des 
eigenen Kindes entspricht, kann sich freu-
en. Denn hier wird einem die meiste Arbeit 
abgenommen.

In unserem Fall waren unsere Bemühun-
gen, die beiden Arbeitsstellen von Jakob vom 
hiesigen ALA anerkennen zu lassen und als 
Kooperationsbetriebe zu akzeptieren, leider 
erfolglos.
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Der Berufsbildungsbereich über das 
persönliche Budget

Was blieb uns als Wahl? Jakob war glücklich 
in seinen Arbeitsplätzen, die er zu Fuß er-
reichen kann und die ein vielfältiges und ge-
selliges Miteinander bei der Arbeit ermög-
lichen. Eine Werkstatt kam für ihn auch 
nach früheren Besichtigungen nicht in Fra-
ge. Also hieß es für uns Eltern: »Dicke Bret-
ter bohren.«

Diesen gesetzlich verankerten Rechts-

anspruch auf ein persönliches Budget für 
den BBB muss man den Ämtern gegenüber 
mit Beharrlichkeit und Nachdruck vertre-
ten. Denn für diese ist es Neuland und mit 
mehr Arbeit verbunden. Auch von anfängli-
chen Ankündigungen, eine solche Maßnah-
me abzulehnen, darf man sich nicht entmuti-
gen lassen. Es geht hier nicht um ein gnädi-
ges Gewähren, sondern um ein Recht.

Nach einem Wechsel in der zuständi-
gen Sachbearbeitung ging es langsam und 
Schritt für Schritt voran: Ein Bildungskon-

zept musste für die Arbeitsbereiche von uns 
Eltern geschrieben werden. Es wurde eine 
Ausarbeitung von über 30 Seiten einschließ-
lich Darstellung von Jakobs Kompetenzen, 
Aufgaben und Lernzielen in den Arbeitsfel-
dern und einem didaktischen Konzept für 
den Bildungstag. Alles sollte dem Niveau 
einer Werkstattausbildung entsprechen. Das 
Fachkonzept für ALAs (s. Literaturangabe) 
bildete dabei immer den Bezugsrahmen.

Mehrere Monate nach unserer ersten 
Anfrage kam es dann auf Initiative unserer 
Sachbearbeiterin zu einer Teilhabekonfe-

renz, die wir auf dem Abenteuerhof durch-
führen konnten. Anwesend waren die Sach-
bearbeiterinnen der Arbeitsagentur und 
der Eingliederungshilfe, Vertreterinnen 
der Vereine, eine Frau von der unabhängi-
gen Teilhabeberatung, wir Eltern und Ja-
kob, der mit Bildern und einem kurzen Be-
richt von seiner Arbeit das Treffen eröffne-
te. (Jede:r hat übrigens das Recht, eine solche 

Teilhabekonferenz einzuberufen.) Das war 
dann der Durchbruch. Es war etwas wie 
ein Funke übergesprungen bei der Besich-
tigung der Gelände der beiden sehr inklu-
siv arbeitenden Vereine. Manchmal tun wir 
wohl auch den Menschen aus den Ämtern 
damit einen Gefallen, nicht nur Papierber-
ge von anonymen Antragstellern bearbeiten 
zu müssen. Wir mussten noch etliche For-
malien erledigen, vor allem geeignete Per-
sonen für die Bildungsbegleitung (bei der 
praktischen Arbeit) und die Bildungsverant-

wortliche (für den Bildungstag) finden und 
benennen, Zeugnisse einreichen, Versiche-
rungsfragen klären, Verträge mit den Ver-
einen erstellen usw.

Alles in allem hat der Prozess acht Mo-
nate gedauert, Ferien und Krankheitszeiten 
mussten dabei auch überbrückt werden. Im 
November 2022 konnte mit der Genehmi-
gung der Maßnahme das Eingangsverfah-
ren beginnen, das nach drei Monaten dann 
in das erste Berufsbildungsjahr übergeht. 
Manchmal hatten wir in dem ganzen Prozess 
das Gefühl, ein Stipendium für Harvard ist 
wahrscheinlich leichter zu bekommen als ein 
Berufsbildungsplatz für einen jungen Men-
schen mit Behinderung.

Der Stolz und die Freude, mit der Jakob 
jetzt seine Ausbildung genießt und täglich 
nach der Arbeit sein Berichtsheft ausfüllt, 
lassen jedoch die Mühe und Nerverei ver-
gessen. Er hat jetzt eine Perspektive für sei-
ne Berufsbildung und höchstwahrscheinlich 
auch für seine spätere Arbeit.

Nicht unerwähnt sollte bleiben, dass so-
wohl die Offenheit und das Engagement der 
beiden Vereine, ihre Bereitschaft, nach dem 
inklusiven FSJ einen weiteren Schritt zur In-
klusion zu gehen, als auch weitere fachkun-
dige Unterstützer:innen uns auf diesem Weg 
ermutigt haben.

Sollte jemand bei einem ähnlichen Pro-
jekt Fragen haben, wären wir bereit, unsere 
Erfahrungen zu teilen.

Birgit und Ulrich Dorn, Freiburg, 

Eltern von Jakob

Literatur

(Alle Texte können über das Internet eingesehen 
und heruntergeladen werden.)

»Träume nicht Dein Leben, lebe Deinen Traum«: 
https://www.lv-koerperbehinderte-bw.de › pdf 
Aus: Boban/Hinz: Persönliche Zukunftskonferen-
zen. Unterstützung für individuelle Lebenswege. 
In: Behinderte in Familie, Schule und Gesell-
schaft, H. 4/5 1999.

Inklusive Freiwilligendienste – Diakonie Baden: 
https://www.diakonie-baden.de/karriere/
freiwilligendienste/inklusive-freiwilligendienste

Bundesagentur für Arbeit: Fachliche Weisungen 
Reha – Neuntes Buch Sozialgesetzbuch – SGB IX  
§ 29 SGB IX Persönliches Budget: https://www.
arbeitsagentur.de/datei/fw-sgb-ix-29_ba017233.
pdf

Das persönliche Budget: Bundesministerium für 
Arbeit und Soziales, April 2020: https://www.
bmas.de/DE/Soziales/Teilhabe-und-Inklusion/
Persoenliches-Budget/persoenliches-budget.html

Fachkonzept für das Eingangsverfahren/
Berufsbildungsbereich bei anderen Leistungsan-
bietern, Dez. 2019: https://www.arbeitsagentur.
de/datei/fk-eingang-berufsbildung_ba015973.pdf

Fachkonzept für Eingangsverfahren und 
Berufsbildungsbereich in Werkstätten für 
behinderte Menschen (WfbM) (SP III 13 – Hega 
06/2010 – Fachkonzept EV/BBB: https://www.
arbeitsagentur.de/datei/dok_ba013436.pdf
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B
ereits in der Ausgabe 4/2021 der BdJA-
Zeitschrift Offene Spielräume [Zweit-
abdruck in der LmDS 100, Mai 2022] 

berichteten wir ausführlich über das inklu-
sive FSJ von Jakob, das unter Kooperation 
des Kinderabenteuerhofes mit dem Inklusi-
ven Gemeinschaftsgarten unter der Träger-
schaft der Diakonie verantwortet und erfolg-
reich über zwei Jahre (coronabedingte Ver-
längerung) praktiziert wurde. 

Neben der Fortführung dieser inklusiven 
FSJ-Stelle (neu besetzt mit Moritz seit 1.10.) 
stellte sich die Frage der Perspektive von Ja-
kob, der nach dem FSJ auch gerne den prak-
tischen Anteil des Berufsbildungsbereiches 
bei uns absolvieren möchte.

Neue Wege mit dem Berufs-
bildungsbereich

Wow, was zuerst unmöglich erschien, ha-
ben wir geschafft. Auch bundesweit stellen 
wählbare Alternativen zum Berufsbildungs-
bereich in einer Werkstatt für Menschen mit 
Behinderung (leider) noch eine große Aus-
nahme dar. 

Am 1. November 2022 wurde der Antrag, 
den Berufsbildungsbereich (siehe Infokas-
ten) bei uns zu absolvieren, anerkannt und 
konnte nun beginnen. Geplante Dauer sind 
zwei Jahre.

Neue Wege, neue Ziele

Wir müssen voranstellen, dass nur durch das 
enorme Engagement der Eltern von Jakob, 
aber auch durch die entsprechende Haltung 
und Mitarbeit der Praxisstellen und auch 
durch wohlwollende und offene Sachbe-
arbeiter:innen bei der Arbeitsagentur und 
beim Amt für Soziales ein solcher Erfolg 
möglich war. 

Die schon im FSJ durchgeführten Tätig-
keiten im gärtnerischen, platzpflegerischen 
und auch pädagogischen Setting werden 
fortgeführt und stehen im Sinne der Erlan-
gung einer (teils) selbstständigen Teilhabe 
im Arbeitsleben. Die handlungsorientierte 

Bildung ist ganzheitlich, schüleraktiv, pro-
dukt- und prozessorientiert. Überprüfbare 
Ziele liegen in der Erlangung einer Hand-
lungsfähigkeit durch Orientierung, Planung, 
Ausführung und Kontrolle.

Viele Fähigkeiten entdecken 
und fördern, inklusives Arbei-
ten erweitern

Immer mal wieder sei betont, dass neben den 
einzigartigen und besonderen Möglichkei-
ten, die Abenteuerspielplätze und Jugend-
farmen für inklusive Kinder- und Jugend-
arbeit bereitstellen zu können, dies auch im 
Arbeitskontext gut funktioniert. 

Wir bieten auch hier eine Vielfalt von 
Tätigkeiten und Entwicklungsmöglich-
keiten in einem bunt gemischten Arbeits-
alltag mit anderen Mitarbeiter:innen und 
Praktikant:innen.

Ganz praktisch ...

... sieht das jetzt so aus, dass Jakob mit ande-
ren Praktikant:innen (vier FÖJ-Stellen, eine 
inklusive FSJ-Stelle) zusammenwirkt bei 
Garten- und Platzarbeiten, Tierpflege und 
Naturschutzmaßnahmen, beim gemeinsa-
men Kochen und bei notwendigen Vorbe-
reitungen und (Teil-)Durchführungen päd-
agogischer Angebote. Auch im Anleiten und 
Begleiten neuer Praktikant:innen ist Jakob 
ein wertvoller Mitarbeiter. 

Seine nie zu erschütternde gute Lau-
ne wirkt auch auf viele andere motivierend 
und einladend. Besonders im inklusiven 
Miteinander aller Praktikant:innen entste-
hen für alle Seiten wertvolle Schritte in der 
Persönlichkeitsentwicklung.

Unsere Kinder und Jugendlichen, die 
Praktikant:innen und Mitarbeiter:innen 
erleben Jakob als einen jungen Mann mit 
Down-Syndrom, vielen Kompetenzen und 
Fähigkeiten und erweitern ihre Wahr-
nehmung von Menschen mit besonde-
ren Merkmalen, die doch noch oft durch 
fehlende Begegnung und Auseinander-
setzung stark durch eine defizitäre Brille 

wahrgenommen werden. Dazu wird Jakob 
in seinen Arbeiten und Handlungen unter-
stützt im Berufsbildungs(all)tag von zwei 
unserer Mitarbeiter:innen, die hier auch Er-
fahrungen mitbringen durch vorherige Tä-
tigkeiten in einer Werkstatt für Menschen 
mit Behinderung und Ausbildung zum/zur 
Heilerziehungspfleger:in.

Und danach? 

Ein möglicher Übergang zu einem späteren 
Arbeitsbereich wird angestrebt und konti-
nuierlich weiterentwickelt. Hier ist derzeit 
die Übernahme zu einer Beschäftigung auf 
dem Kinderabenteuerhof über einen ALA 
ein konkretes und von beiden Seiten ange-
strebtes Ziel.

[Der Übergang von der Eingangsphase zum 
ersten Bildungsjahr im BBB ist inzwischen 
problemlos genehmigt worden, wie Familie 
Dorn in einer E-Mail Anfang 2023 berich-
tet hat.]

Dieser Artikel ist in der Zeitschrift Offene 
Spielräume des Bundes der Jugendfarmen und 

Aktivitätsplätze zuerst erschienen. 

Wir bedanken uns sehr für die freundliche 
Überlassung des Artikels.

Von der Spielfalt zur Arbeitsvielfalt
T E X T:  J O AC H I M  S TO C K M E I E R  F OTO S :  K I N D E R A B E N T E U E R H O F  E . V.
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Berufsbildungsbereich (BBB)
Junge Menschen mit Behinderung müssen zwischen Schu-
le und Beruf einen sogenannaten Berufsbildungsbereich 
durchlaufen, der immer zwei Jahre plus drei Monate Ein-
gangsbereich dauert. Nach dem neuen Teilhabegesetz ist 
dies neben den Werkstätten auch bei sogenannten ande-
ren Leistungsanbietern (ALA) angesiedelt oder auch über 
das persönliche Budget (nur in Ausnahmefällen) ermög-
licht, findet aber in der Realität viel zu wenig statt, weil die 
Anerkennung für ALA mit sehr hohen Hürden verbunden 
ist. Von daher ist die Gesellschaft  weit davon entfernt, eine 
tatsächliche Teilhabe im Ausbildungs- und Berufsleben 
nach individuellen und inklusiven Vor-gaben für Menschen 
mit Behinderung zu ermöglichen. 

Der BBB unterliegt einem umfassenden Qualitäts-
konzept und sieht vor, neben vier Praxistagen auch einen 
sogenannten Berufsbildungstag nach klaren Vorgaben 
eines handlungsorientierten Unterrichts anzubieten. 

Unsere erste (und auch einfachere) Perspektive bestand 
darin, einen ALA zu suchen, der den Berufsbildungstag 
verantwortet und wir »nur« als Praxisstellen eingebunden 
sind. Nachdem wir keinen adäquaten Partner gefunden 
haben, konnten wir erreichen, dass der BBB nun als Aus-
nahmeregelung direkt bei uns (finanziert über das persön-
liche Budget) auf Grundlage eines umfangreichen Konzep-
tes genehmigt wurde, von der Arbeitsagentur, die dafür 
zuständig ist. 

Finanzielle Mittel fließen für die Gestaltung des Berufs-
bildungstages und der notwendigen Bildungsalltags-
begleitung analog der Höhe, die auch Werkstätten dafür 
bekommen. Jakob erhält zusätzlich zu seiner Grund-
sicherung ein angemessenes Taschengeld.

Jacob (rechts:  

im Berufsbildungsjahr) und  

Moritz (links: inklusives FSJ)  

bei der Essensausgabe  

an die Kinder 

Austausch unter Mitarbeitern

Inklusiver Zirkus auf dem Kinder-

abenteuerhof in Freiburg
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I ch heiße Jil-Marie Zilske und habe das  
Down-Syndrom.

Ich bin in dem Jahr 2005 bis 2011 in der Grund-
schule Flamerscheid in Leichlingen gewesen.

Diese Schule ist eine inklusive Schule. Dort sind sie 
sehr stark, was Inklusion angeht – das alle gleich-
berechtigt sind – egal welche Beeinträchtigung 
man hat. Gemeinsam Unterricht kann mit vielen 
Materialien dort durchgeführt werden.

Seit 2011 bis 2017 habe ich die Hauptschule mit 
Inklusion besucht und dort den kleinsten Ab-
schluss der Welt absolviert genannt Förderschul-
abschluss Lernen. Die Hauptschule war eine 
schwere Zeit. Alle dort hatten so viele Probleme. 
Mobbing jeden Tag. Besser Inklusion nicht da wo 
es alle schwer haben.

Seit ich aus der Hauptschule abgegangen bin kam 
ich mit dem Jahr 2017 bis 2019 ins Berufskolleg 
Solingen genannt Mildred-Scheel-Berufskolleg. Da 
habe ich den Hauptschulabschluss nach Klasse 9 
gemacht und nicht gewusst was ich machen soll. 
Weil ich Lehrerin werden wollte und das so nicht 
geht ohne Abitur.

Dann haben wir in der Familie noch die Kurve 
bekommen, weil in dem Jahr 2019 ich mich in der 
Uni für ein Projekt beworben habe. Mit anderen 60 
Bewerber/innen. 

Sie konnten 7 davon übernehmen und eine von 
denen bin ich.

Als ich den Anruf angenommen habe rief auf 
einmal die Qualifizierungsleitern  mich an und sie 
hat mir gesagt das ich eine von denen bin die 
übernommen wurde und dort zu arbeiten, weil sie 
mir gesagt hat Frau Zilske wir fanden dein Lebens-
lauf und dein Motivationsschreiben so gut das wir 
ihnen den Weg frei schaufeln.

Sie haben den Job.

Als ich es gehört habe ist ein Stein aus meinem 
Herzen gefallen.

Ich war in dem Moment total überfordert und 
begeistert.

Nach dem Anruf habe ich direkt meine Eltern 
informiert.

Wir als Familie waren sehr überglücklich so dass 
wir gesagt haben das müssen wir sofort feiern.

Wir waren mit der Sache erstmal überfordert, weil 
meine Eltern gesagt haben meine älteste Tochter 
hat ihr Traum erreicht.

Die Qualifizierung dauerte 3 Jahre in der Zeit 
haben wir uns selber kennengelernt und haben 
noch vorher selber für uns gelernt wie man ein 
reibungsloses Seminar leitet und wie man es 

Arbeitswelt mit Down-Syndrom
T E X T:  J I L - M A R I E  Z I L S K E  F OTO :  P R I VAT
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sorgfältig selbstständig plant. Wir 
mussten viel lernen über Bildung und 
Teilhabe und was Diskriminierung ist 
und viel Unisprache lernen. Dann 
hatten wir auch Prüfungen, die wirk-
lich nicht so einfach waren es ging 
darum um das Thema Politik, Metho-
den, Teilhabe.

Warum auch Methoden, weil darum 
ging es um was gehört alles dazu um 
ein Seminar gut abliefern zu können 
und was zieht man an, wenn man im 
Home Office arbeitet und wie gepflegt 
man aussieht vor der Kamera.

Unsere Uni fängt immer um 9 Uhr an 
und endet um 16 Uhr.

Wir haben einen Stundenplan dort – 
dies heißt Padlet – dort steht immer 
was so ansteht.

Mit dem ganzen mache ich zusätzlich 
mit meiner Mutter eine Tandemkurse 
im Ludwig Windhorst Haus in Lingen. 
Und wo man uns noch so bucht in 
ganz Deutschland. Dort erzählen wir 
wie ich früher Mathe gelernt habe 
meine Mutter erklärt die Basisfakten 
von Menschen mit Down-Syndrom 
und ich springe dann ein, wenn meine 
Mutter mich braucht um zu zeigen wie 
ich heut zu Tage Mathe lerne. Ich bin 
also doch eine Lehrerin geworden. 
Nur eben auf einem anderen Weg!

HINTERGRUNDWISSEN

Inklusion im Hochschulalltag

Am Institut für Inklusive Bildung Nordrhein-Westfalen gGmbH (kurz: 
Institut für Inklusive Bildung NRW) haben sieben Personen mit so-
genannter geistiger Behinderung eine dreijährige (2019–2022) Aus-
bildung zur Bildungsfachkräften absolviert. »Als qualifizierte Bildungs-
fachkräfte vermitteln sie die Lebenswelten, Bedarfe und spezifischen 
Sichtweisen von Menschen mit Behinderungen. Das Team sensibilisiert 
(künftige) Lehr-, Fach- und Leitungskräfte auf Augenhöhe.« (Quelle: 
Webseite des Projekts: https://nrw.inklusive-bildung.org)

Das Institut für Inklusive Bildung NRW ist in seiner Rechtsform eine 
gemeinnützige GmbH. Gesellschafterin ist die Institut für Inklusive Bil-
dung gemeinnützige GmbH mit Sitz in Kiel. 

Neben dem Institut für Inklusive Bildung NRW, sind noch weitere Stand-
orte bekannt: Inklusive Bildung Baden-Württemberg, Sachsen-Anhalt 
und Mecklenburg-Vorpommern.

Seit Januar 2022 fungiert die gemeinnützige GmbH unter dem neuen 
Namen »IIB2 Beratung. Bildung. Arbeit.« (IIB2). 
Das IIB2 setzt den Erfahrungstransfer zur Qualifizierung von Menschen 
mit Behinderungen als Bildungsfachkräfte an Hochschulen in ganz 
Deutschland fort.
www.inklusive-bildung.org

Arbeitsmarkt-Begriff 

Die Begriffe erster / allgemeiner / regulärer Arbeitsmarkt werden meist 
synonym verwendet. Allerdings suggeriert vor allem das Adjektiv »ers-
ter« eine Hierarchie und somit eine Wertung: Erster Arbeitsmarkt sei 
besser im Vergleich zum zweiten bzw. regulärer besser im Vergleich 
zum nicht-regulären. 
Anzustreben ist EIN Arbeitsmarkt für alle – ein inklusiver Arbeitsmarkt. 

Recht

BAMS, Dezember 2022: Bundesregierung beschließt Gesetz zur Förde-
rung eines inklusiven Arbeitsmarkts: 
https://www.bmas.de/DE/Service/Presse/Pressemitteilungen/2022/
bessere-chancen-fuer-menschen-mit-behinderungen.html

Hilfreiche Links

Budget für Arbeit (in Leichter Sprache): 
https://www.familienratgeber.de/media/pool/pdf/aktion-mensch-
budget-fuer-arbeit.pdf?_ga=2.226332249.2122005690.1681311692-
1500430505.1681201912

Budget für Arbeit: Ein Weg aus der Werkstatt:
https://www.aktion-mensch.de/inklusion/arbeit/gute-beispiele-inklu-
sion-in-unternehmen/budget-fuer-arbeit-ein-weg-aus-der-werkstatt

Bundesarbeitsgemeinschaft der Integrations- und Inklusionsämter: 
www.bih.de
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N
ein, Cedric, heute 23 Jahre alt, hat 
nicht, wie nach 13 Jahren Schulzeit, 
nach BVE- und KoBV-Zeiten er-

hofft, den Sprung in eine Beschäftigung auf 
dem 1. Arbeitsmarkt geschafft. Und dabei sah 
eigentlich alles doch so positiv aus.

Schließlich hatte er die Gelegenheit nut-
zen können, als Praktikant in verschiedene 
Berufszweige wie Gärtnerei oder Schreine-
rei schnuppern zu können. Spaß hat er dabei 
überall gehabt, sowohl in der Stadtgärtnerei 
Heidelberg als auch in einer Schriesheimer 
Schreinerei, wo er sich jeweils engagiert in 
die diversen Aufgaben eingearbeitet hat.

Seit Herbst 2019 lag sein Interesse jedoch 
vor allem bei der Tätigkeit in Hotels mit Res-
taurantbetrieb. Dabei hatte er das Glück, im 
Hotel »Krone« in Groß-Sachsen in die Tätig-
keit im Frühstücksservice eingeführt zu wer-
den (seitdem überrascht Cedric seine Fami-
lie regelmäßig mit den raffiniertesten Ser-
viettenfaltungen). Anschließend durfte er 
Praktika bei Hotels der NH-Hotel-Gruppe 
in Hirschberg und in Weinheim absolvieren.

Das erwies sich als ein Riesen-Glücksfall. 
Dort im Weinheimer NH-Hotel traf er auf 
sehr nette Vorgesetzte und ein freundliches 
Team, das ihn wie einen der Ihren aufnahm, 
und so war die Hoffnung nicht unbegründet, 
dass sich daraus die Chance auf eine Festan-
stellung ergeben würde. 

Doch dann kam Corona! Und machte, 
wie so vieles, auch diese Hoffnung zunichte. 
Monatelang mussten alle Hotels schließen, 
niemand wusste, wie lange das dauern wür-
de, an Einstellungsgespräche war natürlich 
nicht zu denken. 

Allerdings ermöglichte es die Geschäfts-
leitung, dass Cedric auch in diesen Lock-
down-Zeiten, obwohl das Hotel geschlossen 
hatte, nicht tatenlos zu Hause sitzen muss-
te. Er gehörte zu der Notbesatzung, die da-
für sorgte, dass das Gebäude funktionsfähig 
blieb. Mehrere Stunden täglich kümmerte 
er sich als »Assistent« des Haustechnikers 
darum, dass Hotel und Außenanlagen in-
stand gehalten wurden. So befreite Cedric 
Grünanlagen und Parkplätze von Laub, Un-
kraut und Schnee; er half, wenn Reparatu-
ren z.B. in den Bädern anfielen oder Fuß-
böden ausgetauscht werden mussten. Und 
– ganz wichtig! – täglich war er dafür ver-
antwortlich, dass in allen Zimmern die Was-
serhähne aufgedreht wurden, damit sich in 
den Wasserrohren keine Legionellen ansie-
delten. Zum Glück vergaß Cedric auch nie, 
die Wasserhähne später wieder zuzudrehen! 

Diese Zuverlässigkeit war wohl der 
Grund dafür, weshalb die Hotelleitung im 
Frühjahr 2021 mit Cedric einen Praktikums-
vertrag abschloss, in Absprache mit den Dia-
koniewerkstätten Rhein-Neckar in Wein-
heim. Corona nämlich hatte Cedrics Fami-
lie gelehrt, dass berufliche Sicherheit keine 
Selbstverständlichkeit in seinem Leben sein 
könnte. Daher traf sie mit ihm die Entschei-
dung, dass er ab April 2021 als Beschäftigter 
in den Werkstätten angestellt wurde und zu-
gleich im NH-Hotel den Außenarbeitsplatz 
behalten konnte. So arbeitet Cedric seither 
an drei Tagen in der Woche in der Werkstatt 
und an zwei Tagen im NH-Hotel.

Da fügte es sich zudem gut, dass ab Sep-
tember 2021 ein Platz in einer Trainingswoh-
nung im Wohnheim »Pilgerhaus«, ganz in 
der Nähe seiner Arbeitsstätten, frei gewor-
den war. Hier fühlt sich Cedric wohl. Wenn 
er nach einem Wochenende zu Hause gefragt 
wird, ob er gerne wieder ins Wohnheim geht, 
sagt er mit Überzeugung: »Aber ja, das ist 
doch jetzt meine Heimat!«

Cedric und seine zwei Arbeitsstätten

Seit fast zwei Jahren also hat Cedric nun zwei 
sehr unterschiedliche Arbeitsstätten. Er ge-
nießt in der Werkstatt das Zusammensein 
mit den dort angestellten Mitarbeiter:innen, 
vorzugsweise natürlich mit den Mitarbeiter-
INNEN! Da geht es oft lebhaft zu, es wird 
neben der Arbeit viel geredet und gelacht – 
manchmal allerdings auch gestritten, aber 
auch das gehört schließlich im »richtigen« 
Leben dazu.

Ganz anders dagegen die Atmosphäre in 
»seinem« geliebten Hotel. Cedric hat seinen 
festen Arbeitsplatz jetzt in der Hotelküche. 
Der Koch weist ihm seine vielseitigen Auf-
gaben jeweils zu. Meistens bedient Cedric 
die Geschirrspülmaschine, darin ist er Ex-
perte! Neben angenehmeren Tätigkeiten, wie 
Gemüse schnippeln oder Platten fürs Früh-
stücksbüfett vorzubereiten, machen ihm 
sogar die Putzarbeiten in Küche, Kühlraum 
und Vorratsräumen Spaß.

Warum Cedric nicht auf dem allgemeinen 

Arbeitsmarkt gelandet ist – und trotzdem 

glücklich ist 
T E X T:  R E N AT E  R Ü T E R  F OTO S :  P R I VAT
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Alle Hotelangestellten sind nett zu ihm, 
sie lassen ihn spüren, dass er »dazugehört«. 
Für sie ist es selbstverständlich, dass sie Ce-
dric auch zum jährlichen Mitarbeiter:innen-
fest mitnehmen. Neben der manchmal nö-
tigen Kritik wird ihm auch häufig Anerken-
nung gezeigt. Ein Beispiel dafür hat uns 
kürzlich besonders berührt.

Ein berührendes Beispiel

Drei Schüler:innen absolvierten eine Prak-
tikumswoche im Hotel und waren an zwei 
Tagen für die Küche eingeteilt. Vermutlich 
waren sie anfänglich etwas irritiert darüber, 
dass der Küchenchef ihnen Cedric als »Lehr-
meister« zugeteilt hatte, aber offensichtlich 
hat dieser die Aufgabe zu aller Zufrieden-
heit gemeistert. Er hat den Praktikant:innen 
die Funktion eines Großküchen-Geschirr-
spülers erklärt; hat ihnen die Kältekammer 
gezeigt; sie zusehen lassen, wie man die rie-
sigen, schweren Pfannen, das sogenannte 
»schwarze« Geschirr, sauber bekommt; hat 
den Schüler:innen gezeigt, wie übrig geblie-
bene Lebensmittel vom Frühstücksbüfett 
versorgt werden oder wie Schnitzel-Panade 
selbst hergestellt wird.

In der LmDS Nr. 82 vom Mai 2016 
ist ein Erfahrungsbericht von 
Renate Rüter erschienen: »Wir 
sind ein gutes Team, gell Omi?« 
16 Jahre Glück und Lebendigkeit. 

Daran haben wir uns in der 
Redaktion gerne erinnert. In 
unserer weiteren E-Mail-Korrespon-
denz hat Cedrics Großmutter diese 
Zeilen geschrieben: »Ja, aus Cedric 
ist ein an allem interessierter, klasse 
junger Mann geworden und dazu 
ein toller Tennisspieler. Als sein 
Coach habe ich ihn zu vielen 
Turnieren begleitet, u.a. zu den 
Special Olympics in die Dominikani-
sche Republik (!!!) und zuletzt nach 
Berlin (siehe die angehängten 
Bilder). Es macht nach wie vor 
große Freude, mit ihm zusammen 
zu sein, das hat mein Leben in der 
Tat unendlich bereichert.«

Cedrics Einsatz scheint dabei für das Kü-
chenpersonal eine großartige Entlastung ge-
wesen zu sein, denn am Abend erhielt er fol-
gende Whatsapp vom Koch Mario: »Vielen, 

vielen Dank für dein Engagement heute und 

dein Durchhaltevermögen! Warst heute und 

gestern eine riiiiiiieeeeesen Hilfe, vielen Dank 

und ganz liebe Grüße von Maik, Tatjana und 

natürlich von meiner Wenigkeit. Ich wünsche 

dir ein mega tolles Wochenende und freue 

mich auf nächste Woche, wenn wir wieder 

zusammen die Küche rocken, du Maschine.«

Cedric hat ihm darauf geantwortet: »Vie-

len lieben Dank für die Info, Ich nehme das 

Kompliment an. Und ich freue mich dass wir 

zusammen ein Team sind, Dass wir uns zu-

sammen helfen. Und würde immer weiter tun, 

in NH Küche. Und so mehr freue ich mich. 

Dass ich immer dabei bin. Von Cedric«

Kann man gelebte Inklusion in der 
Arbeitswelt schöner erleben? Solange es 
Arbeitgeber wie dieses Weinheimer Hotel 
gibt, können wir getrost und etwas optimis-
tischer in die Zukunft schauen. <
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Wo kein Wille, da kein Weg

Wenn den Macher:innen der dreiteiligen 
Doku-Reihe »Zum Schwarzwälder Hirsch – 
eine außergewöhnliche Küchencrew und 
Tim Mälzer« – aus meiner Sicht eines ganz 
gewiss gelungen ist, dann mit Vorurteilen 
aufzuräumen. 

Menschen mit Down-Syndrom gelten 
gemeinhin als »nicht ausbildungsfähig« für 
eine Beschäftigung auf dem allgemeinen 
Arbeitsmarkt. Das klingt brutal, ist aber for-
mell trotzdem richtig. »Nicht ausbildungs-
fähig« ist, wer gewisse Voraussetzungen für 
eine Ausbildung nicht erfüllt. Dazu gehört 
meist auch ein allgemeiner Schulabschluss. 
Diesen zu erlangen, ist Menschen mit Down-
Syndrom aber oft nicht möglich. Laut Ar-
tikel 24 der UN-Behindertenrechtskonven-
tion sollen zwar »alle Menschen mit Behin-
derung gleichberechtigt mit anderen in der 
Gemeinschaft, in der sie leben, Zugang zu 
einem integrativen, hochwertigen und un-
entgeltlichen Unterricht an Grundschu-
len und weiterführenden Schulen haben«, 
doch – so blumig das in der Theorie auch 
klingt – ist Deutschland von einem inklusi-
ven Schulsystem im Sinne der UN-Behinder-
tenrechtskonvention noch immer weit ent-
fernt. Trotz immer mehr guter Beispiele für 
gelungene Inklusion an den Grundschulen 
bleiben Erfolgsgeschichten von Schüler:in-
nen mit sonderpädagogischem Förderbe-
darf an weiterführenden Schulen selten. 
Laut Bericht der Bertelsmann-Stiftung von 
2015 betrug der Inklusionsanteil im bundes-
deutschen Durchschnitt an Grundschulen 
46,9 %, an den weiterführenden Schulen lag 
er bei nur noch 29,9 %, wobei diese Kenn-
ziffern alle Schüler:innen mit sonderpädago-
gischen Förderschwerpunkten einschließt. 
(Leider lässt sich aus der neueren Erhebung 
desselben Autors nicht ermitteln, wie viele 
Kinder und Jugendliche mit Behinderung 
inzwischen in den einzelnen Schularten in-
klusiv beschult werden.) 

Trotz UN-Behindertenrechtskonven-
tion und des darin verbrieften Rechts von 
Menschen mit Behinderung auf Teilha-
be am allgemeinen Bildungssystem bleibt 
diese demnach vielen spätestens nach der 

Grundschulzeit dennoch viel zu oft ver-
wehrt. Dies betrifft besonders all jene 
Schüler:innen mit Förderschwerpunkt 
»Geistige Entwicklung«. 

Dies ist wohl vor allem dem Leistungs-
prinzip geschuldet, das unser gesamtes öko-
nomisches Denken durchdringt, und es hält 
sich hartnäckig die Vorstellung, dass Schu-
le und Unterricht immer zielgleiches Ler-
nen bedeutet. Anstatt allen Schüler:innen 
gemäß ihren Fähigkeiten eine gleichberech-
tigte Teilhabe am Unterricht zu ermöglichen, 
in einer Schule, die für alle offen ist, wird 
aussortiert.

Was folgt, ist der Wechsel auf eine För-
derschule, meist ohne Aussicht auf einen 
allgemeinen oder gar qualifizierten Schul-
abschluss und damit eben auch ohne Aus-
sicht auf eine betriebliche Berufsausbildung 
oder Erwerbstätigkeit auf dem allgemeinen 
Arbeitsmarkt. Ihr Recht auf »frei gewählte 
Arbeit auf der Grundlage der Gleichberech-
tigung mit anderen in einem offenen, ein-
beziehenden und zugänglichen Arbeitsum-
feld« (UN-BRK, Artikel 27) können die al-
lermeisten Menschen mit einer geistigen 
Behinderung in der Folge nur mehr in einer 
Werkstatt für Menschen mit Behinderung 
verwirklichen. Gesamtgesellschaftlich wird 
das so hingenommen und kaum hinterfragt. 

Doch Orte am gesellschaftlichen Rand 
zu schaffen, wo Menschen mit Behinde-
rung zwar arbeiten und leben dürfen, wo sie 
aber keinen Status als Mitarbeiter:innen ha-
ben und keine arbeitsrechtlichen Ansprüche 
geltend machen können (Werkstätten gelten 
laut Sozialbuch als Einrichtungen zur Reha-
bilitation, die Beschäftigten sind also Teil-
nehmer einer Rehamaßnahme), wo sie kei-
nen Anspruch auf Mindestlohn haben und 
für 1,35 Euro pro Stunde »Werkstatt-Entgelt« 
meist einfache und eintönige Arbeiten ver-
richten und von wo aus sich nur äußerst sel-
ten Möglichkeiten zur Vermittlung auf den 
allgemeinen Arbeitsmarkt auftun (die Ver-
mittlungsquote liegt seit Jahren unverändert 
bei etwa 1 %), entspricht nicht den Zielen der 
UN-Behindertenrechtskonvention. Zumin-
dest jene, die es wollen, sollten die Chance 
auf eine Beschäftigung auf dem allgemeinen 
Arbeitsmarkt bekommen.

Kann eine TV-Doku zur Inklusion  
am Arbeitsmarkt beitragen? TEXT:  S I LV I A  D O S E R

Noch relativ frisch unter dem 

Eindruck der dreiteiligen Serie 

»Zum Schwarzwälder Hirsch« 

haben wir uns und den Leser:-

innen in der Leben mit Down-

Syndrom Nr. 102 diese Frage 

gestellt. Sicherlich war der 

Austausch darüber unmittel-

bar nach der Sendung sehr 

rege, auch teilweise kontro-

vers, nicht zuletzt deshalb, 

weil man sich über die Vor- 

und Nachteile eines solchen 

Formats und »medialen Ex-

periments« tatsächlich nicht 

einig sein kann. Der nach-

folgende Beitrag gibt Impulse 

zum Weiterdenken – nicht nur 

über die Sendung, sondern 

vor allem über die Frage:  

Was muss passieren, damit 

die Inklusion im Arbeitsleben 

das erfüllt, was die UN-BRK 

fordert.
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13 Persönlichkeiten  
in der Hauptrolle

Die Doku »Zum Schwarzwälder Hirsch – 
eine außergewöhnliche Küchencrew und 
Tim Mälzer« –, die der Sender Vox im Herbst 
2022 ausstrahlte, machte dieses Thema nun 
auch für alle sichtbar, die es nicht unmit-
telbar betrifft, und ist deshalb so wertvoll. 
Dabei war das Vorhaben tollkühn: 13 Men-
schen mit Down-Syndrom sollten zwei Mo-
nate lang an die professionelle Arbeit in der 
Küche herangeführt werden und dann ein 
Restaurant einen Monat lang ganz alleine 
führen.

Mit der Doku rückt die Produktionsfirma 
Vitamedia Menschen mit Down-Syndrom 
nicht zum ersten Mal in den Mittelpunkt. 
Schon 2020 erregte sie mit der vierstündi-
gen Dokumentation »Ich bin besonders – 
Mein Leben mit dem Down-Syndrom« Auf-
sehen. »Zum Schwarzwälder Hirsch« ist nun 
bereits die vierte Produktion von Vitamedia 
mit Menschen mit Behinderung. »Schon bei 
den bisherigen Produktionen ist dem Team 
ein großer Leidensdruck der Familien auf-
gefallen, weil der Weg ihrer Kinder in die 
Werkstätten erst einmal vorgezeichnet ist«, 
so Produzent Sascha Gröhl in einem Ge-
spräch mit dem Onlinemagazin DWDL.de 
zur aktuellen Produktion. Und weiter: »Der 
Stempel ›Nicht ausbildungsfähig‹ wird von 
den Behörden oft per se verteilt. Das passt 
aber nicht zu unserer Erfahrung mit diesen 
Menschen, die wir bei unseren Drehs im-
mer wieder als unglaublich facettenreich 
kennengelernt hatten. Wir haben trotz al-
ler kognitiven Einschränkungen immer tol-
le Stärken gesehen. (…) So entstand die Fra-
ge, was eigentlich passieren würde, wenn all 
diese singulären Stärken in einen Topf ge-
worfen werden, wie ein Puzzle, ein mensch-
liches Mosaik.«

Heraus kam eine wirklich gut gemach-
te, ehrliche und tiefgründige Dokumenta-
tion über 13 Menschen mit Down-Syndrom, 
die deutlich macht, dass viel zu vorschnell 
urteilt, wer sie von vornherein als nicht ge-
eignet oder »gut genug« für eine Beschäfti-
gung auf dem ersten Arbeitsmarkt hält. 

Zu sehen sind 13 Menschen mit Down-
Syndrom, die unterschiedlicher nicht sein 
könnten. »13 Individuen mit unterschiedli-
chen motorischen Fähigkeiten, Konzentra-
tionsmöglichkeiten und emotionalen Sta-
bilitäten«, wie Mälzer sie beschreibt, die im 
Laufe der drei Monate über sich hinauswach-
sen, die alles geben, die Ausdauer und An-
passungsfähigkeit beweisen, die sich kol-
legial verhalten und einander helfen, die 

Verantwortung übernehmen, die am Ende 
wirklich eigenständig arbeiten und die da-
mit eigentlich alles andere sind als »nicht 
ausbildungsfähig«. 

Wo ein Wille, da ein Weg

Die Dokumentation macht gleichzeitig deut-
lich, dass es sehr viel mehr braucht als den 
puren Willen, um Inklusion voranzutreiben. 
Wobei der Wille immer den Anfang mar-
kiert. Denn wo kein Wille, da kein Weg. Was 
es aber braucht, um diesen Weg zu ebnen, 
sind strukturelle und konzeptionelle Verän-
derungen in Form von angepassten Arbeits- 
und Ausbildungsmodellen, die sich auf die 
facettenreichen Potenziale von Menschen 
mit Behinderung konzentrieren, ihre Stär-
ken fördern und ihnen Raum für persönli-
che Entwicklungsmöglichkeiten geben. Dies 
setzt ein Umdenken voraus und bedarf einer 
riesen Portion Engagement, Geduld und 
Verständnis. In unserer Gesellschaft, die sich 
vor allem über Leistung definiert und in ra-
sendem Tempo fortbewegt, sehen sich im-
mer noch viel zu wenige Unternehmen im-
stande, diese Voraussetzungen zu erfüllen.

Der Sender Vox strahlte die Doku-Rei-
he an drei aufeinanderfolgenden Monta-
gen zur besten Sendezeit aus und erreich-
te jeweils über eine Million Zuschauer:in-
nen. Ein durchaus beachtlicher Erfolg. Auch 
in den sozialen Medien schlug die Begeis-
terung Wellen. Viele resümierten sogar, die 
Doku sei das Beste, was sie seit Jahren im 
deutschen Fernsehen gesehen hätten. Eine 
Nutzerin auf Facebook schreibt und fasst da-
mit wunderbar zusammen: »Ich habe gelacht 
und geweint, mitgefiebert und Verständnis 
entwickelt. Vielen Dank für das tolle Format. 
Ungeschönt gezeigt, ohne vorzuführen. Ge-
lebte Wertschätzung für die jungen Men-
schen! Alles Gute allen Beteiligten!«

Der Sender hat Mut gezeigt und dem The-
ma Inklusion zu mehr Wirksamkeit in der 
Öffentlichkeit verholfen. Die Produktions-
firma hat das Projekt mit unglaublich viel 
Feingefühl und sehr eindrucksvoll umge-
setzt. Damit hat sie einen wertvollen Bei-
trag geleistet. Mit den beiden TV-Stars – 
Tim Mälzer und André Dietz – waren auch 
die »Nebenrollen« großartig besetzt: Es zähl-
ten vor allem das Miteinander und das Von-
einanderlernen. Die Wortbeiträge der bei-
den berührten oft durch ein feines Gespür 
und eine klare, wertschätzende Wortwahl.

Ein besonderer Dank gebührt aber vor 
allem dem Hofgut Himmelreich und allen 
Mitwirkenden vor Ort. Als einer der ersten 
Inklusionsbetriebe in Deutschland werden 

dort schon seit vielen Jahren Menschen mit 
und ohne Behinderung ausgebildet und be-
schäftigt (s. Artikel »Barrierefrei ins Him-
melreich« LmDS 85, aufrufbar im LmDS-
Online-Archiv). Für Tim Mälzer und sei-
ne ungewöhnliche Küchencrew öffnete das 
Himmelreich ohne zu zögern seine Pforten 
und hat damit dieses Projekt überhaupt erst 
möglich gemacht.

Glückwunsch  
zum Grimme-Preis!

Am 21.3., pünktlich zum WDST, wurde 
»Zum Schwarzwälder Hirsch« mit dem re-
nomierten Grimme-Preis sowohl in der Ka-
tegorie »Unterhaltung« als auch mit dem 
Publikumspreis der Marler Gruppe ausge-
zeichnet. Mit dem Grimme-Preis werden 
nach dem Statut des Grimme-Instituts Pro-
duktionen und Fernsehleistungen gewür-
digt, die »die spezifischen Möglichkeiten 
des Mediums Fernsehen auf hervorragende 
Weise nutzen und nach Inhalt und Methode 
Vorbild für die Fernsehpraxis sein können«. 

Den Anstoß zu diesem Text gab die Fra-
ge: »Kann eine TV-Doku zur Inklusion am 
Arbeitsmarkt beitragen?« Das hätte vielleicht 
nicht jede, aber diese ganz bestimmt. Sie hat 
nicht nur aufgezeigt, an welchen Stellen In-
klusion in Deutschland scheitert, sondern 
auch, wie man es besser machen kann, und 
ist damit mit bestem Beispiel vorangegan-
gen. Für mehr und vor allem nachhaltige-
re Wirksamkeit wäre es toll, wenn nun auch 
andere diesem Beispiel folgen. 

Webquellen

https://www.bertelsmann-stiftung.de/fileadmin/
files/BSt/Publikationen/GrauePublikationen/
Studie_IB_Klemm-Studie_Inklusion_2015.pdf

https://www.dwdl.de/magazin/90223/diese_dreh-
arbeiten_machen_uns_wahnsinnig_glue-
cklich/?utm_source=&utm_medium=&utm_
campaign=&utm_term=

In der Rubrik Post an die Redaktion, S. 66,  
finden sich weitere Reaktionen auf die Frage 

»Kann eine TV-Doku zur Inklusion am Arbeits-
markt beitragen?«.



E R F A H R U N G S B E R I C H T

E
velyne Faye ist Regisseurin und 
Mutter einer jetzt zehnjährigen 
Tochter mit Down-Syndrom, 
Emma Lou. Da liegt die Idee, 
einen Film über Menschen mit 

Down-Syndrom zu drehen, wahrscheinlich 
nahe. Einmal weil Evelyne wie viele ande-
re Eltern schon bald feststellen musste, wel-
che Vorurteile immer noch über Down-
Syndrom kursieren. Vielleicht könnte ein 
Film daran etwas ändern? Außerdem war 
es ihre Art, die unerwartete Situation zu 
verarbeiten.

2018 machte sich die Regisseurin auf den 
Weg nach Glasgow, zu dem Welt-Down-Syndrom-Kongress, um 
sich zu informieren, aber auch, um Menschen mit Down-Syndrom 
kennenzulernen, eventuell auch schon Protagonist:innen für den ge-
planten Film zu finden.

Dort in Glasgow lernten wir uns kennen und weil meine Toch-
ter Andrea ebenfalls am Kongress teilnahm, gab es schon ein erstes 
Interview mit ihr und die Anfrage, ob wir eventuell an einem Film-
projekt mitwirken wollten. Natürlich sagte Andrea sofort begeistert 
zu. Ich hatte Bedenken, denn es war damals schon klar, dass der Film 
einiges aus dem Privatleben der beteiligten Familien zeigen würde, 
und da war ich mir unsicher, ob wir das wohl wollten. Nachdem je-
doch das Ganze bloß ein Plan war und ich ehrlich gesagt nicht ganz 
daran glaubte, dass es wirklich mal zu Dreharbeiten kommen wür-
de, wollten wir wenigstens in Kontakt bleiben.

Dann begannen 2019 tatsächlich die Dreharbeiten und wir waren 
dabei. Dreimal war das österreichische Filmteam zusammen mit der 
Regisseurin Evelyne Faye bei uns zu Besuch – unterbrochen durch 
lange Corona-Pausen. Es wurde stundenlang gedreht. Die ganze Fa-
milie war involviert und weitere Personen aus Andreas Umfeld. In 
Österreich liefen parallel dazu die Dreharbeiten mit den anderen 
Protagonist:innen.

Und plötzlich war dann der Film fertig und wir reisten schon im 
Oktober 2022 zu den Hofer Filmtagen, wo die Premiere stattfand, 
und im März 2023 nach Wien für den Kinostart in Österreich.

Premiere, erste Eindrücke und Reaktionen

Das Premiere-Publikum in Hof und in Wien war sehr angetan, es 
gab viel Applaus – sogar bei einigen Szenen während des Films. 
Anschließend in den Diskussionen und Gesprächen nach der Vor-
stellung gab es viele positive Rückmeldungen. Natürlich ist auch 

meine Tochter Andrea begeistert, einerseits. 
Andererseits ein bisschen enttäuscht, weil 
nicht alle gedrehten Szenen im Film zu se-
hen waren.

Für mich – als Down-Syndrom-Profi so-
zusagen – ist natürlich sehr vieles, was im 
Film gezeigt wird, bekannt und selbstver-
ständlich. Trotzdem gibt es Außergewöhnli-
ches. Ich bin überrascht darüber, wie selbst-
sicher und selbstbewusst diese jungen Er-
wachsenen aus ihrem Alltag berichten. 
Wie reflektiert sie sind. Wie die Filmdar-
steller:innen ihre Gedanken genau ausdrü-
cken und es ist beeindruckend, wie »tief« 

diese Gedanken sind, wie gut überlegt und klug. Sie haben eine kla-
re Meinung über viele Lebensaspekte. 

Humorvolle Szenen, wie beispielsweise Raphael unter Anleitung 
eines Videos seine Haarpracht in Form bringt oder wie Andrea mit 
ihrem Frühstücksei kämpft, bleiben mir in Erinnerung. Oder Ge-
fühlvolles, wie Magdalena ihrem Freund ihre Gedichte vorliest oder 
Johanna und Raphael über eine gemeinsame Zukunft nachdenken. 
Da ist viel Schönes, viel Bewegendes in diesem Film.

Selbst kann ich jedoch nur schlecht beurteilen, wie der Film auf 
andere, auf Unbeteiligte wirkt. Wird »Lass mich fliegen« Vorurtei-
le abbauen? Wird der Film etwas ändern in der Sichtweise jener, die 
bis jetzt dachten, Menschen mit Down-Syndrom sind alle gleich, im-
mer auf Hilfe angewiesen, unselbstständig? Gehen die Menschen, die 
es »bräuchten«, ins Kino und schauen sich diesen Dokumentarfilm 
an? Oder kommen doch eher die sensibilisierten Zuschauer:innen, 
die über Down-Syndrom schon Bescheid wissen? Fest steht, dass der 
Film sich gut dazu eignet, ihn Studierenden zu zeigen als Diskus-
sionsanreiz für weitere Gespräche über Menschen mit Trisomie 21.

Ich wünsche der Regisseurin und ihrem Team sehr, dass dieser 
Film etwas bewirkt, dass etwas hängen bleibt bei denjenigen, die 
sich über Menschen mit Down-Syndrom noch gar keine Gedan-
ken gemacht oder die einfach noch falsche Vorstellungen haben. 
Gewiss wird der Film Familien, die noch ein kleines Kind mit Tri-
somie 21 haben, vermitteln können, wie der weitere Weg verlau-
fen und das Leben eines Erwachsenen aussehen kann. Da wirkt der 
Film mutmachend.

Ich hoffe sehr, dass »Lass mich fliegen« auch in Deutschland in 
die Kinos kommt. Oder dass es eine Möglichkeit gibt, den Film zu 
erwerben, damit er hier bei Tagungen, vor Studierenden oder in El-
terngruppen gezeigt werden kann, als Anregung für Diskussionen 
und Gespräche. 

Lass mich fliegen
Ein Film über fünf Menschen mit Down-Syndrom 
von Evelyne Faye
T E X T:  CO R A  H A L D E R
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Aus dem Flyer zum Film 

Lass mich fliegen begleitet fünf junge Menschen durch den 
Alltag. Fünf Menschen, die voller Leben sind und klare Ziele 
haben  – Arbeit finden, politisch aktiv werden, heiraten, Kinder 
bekommen. Fünf Menschen, für die das Erreichen dieser Ziele 
mit vielen Hindernissen verbunden ist und die von der Gesell-
schaft in eine Schublade gesteckt werden: Menschen mit Down-
Syndrom. 

Da ist das Pärchen Raphael und Johanna, die Teil der Wie-
ner Tanzgruppe »Ich bin o.k.« sind, dann Andrea, Opernfan und 
Referentin, sowie Magdalena, die Gedichte schreibt und sich 
politisch engagiert. Und Emma Lou, die ihre Mutter zu diesem 
wunderbaren Debütfilm inspiriert hat.

Regisseurin Evelyne Faye über den Film

»Lass mich fliegen« zeigt Perspektiven eines erfüllten Lebens, in 
unterschiedlichen Lebensperioden, nicht zuletzt für Kinder wie 
meine Tochter mit Down-Syndrom. Mir ist es sehr wichtig, dass 
die Menschen im Film für sich selbst sprechen. Dass sie mit ihrer 
eigenen Stimme ihr Leben erzählen und ihre Weltanschauungen 
vermitteln. Sobald sie selbst zu Wort kommen, wird ihre Persön-
lichkeit präsent und man kann nur staunen. Man realisiert, wie 
schnell das »Anderssein« aufgrund des Down-Syndroms zur Seite 
rückt. Das Wunderschöne an der Arbeit mit ihnen war für mich, 
dass sie mich inspiriert haben. Und ich glaube, sie inspirieren 
jeden. Sie schaffen es, unter widrigen Umständen, ihren Weg zu 
einem glücklichen Leben zu gestalten – durch Eigeninitiative 
und mithilfe ihres Umfeldes.

Lass mich fliegen will auch betonen, wie sehr Vielfalt unsere 
Welt vollständiger macht. Durch diese Vielfalt lernen wir uns als 
Mensch besser kennen und verstehen. Und Inklusion ermöglicht 
es, eine vielfältigere und dialogfähigere Gesellschaft zu schaffen.

Protagonistinnen:  

Andrea, Emma Lou und Magdalena.  

Auf dem Plakat: Johanna und Raphael.
© NGF

Lass mich fliegen
Regisseurin: Evelyne Faye
Produktion: Nikolaus Geyrhalter Film-
produktion GmbH
Laufzeit: 80 Minuten
Trailer: https://www.youtube.com/
watch?v=D678cWU0VYk
Informationen: www.lassmichfliegen.com
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Mein Kind soll Fahrradfahren lernen –  
aber wie? TEXT:  V E R E N A  J A K E L  FOTOS: P R I VAT

Immer in Bewegung –  
Fahrradfahren macht Spaß! 

Fahrradfahren – auf dem Rad den Berg 
runter sausen, ein schönes Gefühl! Der 
Mensch liebt Geschwindigkeit und das Ge-
fühl von Freiheit und Unabhängigkeit, wie 
man es auf dem Rad erleben kann. Bei uns 
in Deutschland ist es eine Selbstverständ-
lichkeit, dass Kinder das Radfahren erler-
nen. Aber wie sieht es bei einem Kind mit 
Down-Syndrom aus? Ist das auch so selbst-
verständlich? Ich habe zwar keine genauen 
Zahlen dazu, aber eine kurze Recherche im 
Internet zeigt, dass Fahrradfahren für Kin-
der mit DS keine Selbstverständlichkeit ist. 
Es gibt Kinder mit DS, die Fahrradfahren ler-
nen, meistens aber nicht »en passant« und 
dem Entwicklungsalter entsprechend eher 
spät.

Fahrradfahren stellt hohe Anforderungen 
an den Gleichgewichtssinn, die Grob- und 
Feinmotorik, an Kraft und Koordination. 
Hinzu kommen das Abschätzen von Distanz 
und Geschwindigkeit, korrektes Verhalten 
im öffentlichen Raum und das Einschätzen 
von Situationen im Straßenverkehr. Letzte-
res ist sicherlich nicht für alle Menschen mit 
DS kognitiv zu schaffen, sollte aber kein Hin-
derungsgrund sein, das Fahrradfahren per 
se zu erlernen. Was brauchen unsere Kinder 
und wie können wir sie am besten unterstüt-
zen, damit sie das Fahrradfahren erlernen?

Stü(r)tzräder

Als Kind der späten 70er-Jahre war für mich 
klar: Fahrradfahren lernen Kinder mit Stütz-
rädern, die sie vor Stürzen schützen und die 
irgendwann – mit vier oder fünf oder auch 
erst sechs Jahren – abmontiert werden. Und 
dann kann man es einfach – weil man das 
Trampeln und das Lenken ja schon gelernt 
hat. Oder eben nicht. So wie es treffend in 
dem Kinderbuch »Conny lernt Radfahren« 
gezeigt wird: Das blutige Knie, aufgeschürfte 
Ellbogen und Handflächen müssen wohl fast 
alle Kinder, die Stützräder benutzt haben, er-
leiden. Weil man das Wichtigste – das Hal-
ten des Gleichgewichts – wegen der Stützrä-
der nicht gelernt hat.

Das Schwierige am Fahrradfahren sind 
das Halten des Gleichgewichts, das Anfahren 

und das Anhalten. Mit Stützrädern kann 
man nichts davon so lernen, wie es für das 
Fahrradfahren nötig ist. Im Gegenteil: Ein 
Kind mit Stützrädern verlernt, die Beine 
rechtzeitig, bevor es umfällt, auf den Boden 
zu stellen. Es belässt die Füße auf den Peda-
len, obwohl das Fahrrad steht, was nur mit 
Stützrädern möglich ist. Zum Anfahren be-
obachtet man häufig folgende Technik: ein:e 
Erwachsene:r hält das Fahrrad, bis das Kind 
die Füße auf die Pedale gesetzt hat, schiebt es 
an und lässt das Lenkrad erst los, wenn das 
Kind selbst in die Pedale tritt. Ein kräftiger 
Schubs zum Abschied und das Kind fährt – 
… und fällt hin, sobald es merkt, dass es 
nicht mehr gehalten wird. 

Wer diese Technik ohne Stützräder und 
haltende Person selbst einmal versucht, wird 
sehr schnell feststellen, dass es so nicht funk-
tioniert. Ein:e Fahrradfahrer:in muss sich 
zum Anfahren mit einem Fuß selbst vom 
Untergrund abstoßen und setzt den Fuß 
erst auf die Pedale, wenn das Fahrrad aus-
reichend Geschwindigkeit hat. 

Das Halten des Gleichgewichts kann 
selbstredend mit Stützrädern nicht erlernt 
werden. Gleiches gilt für das Kurvenfahren. 
Mit Stützrädern muss das Kind die Fliehkraft 
ausgleichen und dazu seinen ganzen Ober-
körper nach innen lehnen. Mit dieser Tech-
nik können engere Kurven nur in Schrittge-
schwindigkeit durchfahren werden, ansons-
ten fliegt das Rad samt Kind aus der Kurve 
und kippt um. Wer schon einmal Rennfah-
rer, egal ob auf dem Rad oder dem Motor-
rad, beobachtet hat, weiß: In der Kurve muss 
sich das Gefährt samt darauf sitzender Per-
son neigen. Mit Stützrädern kann das Kind 
also kein korrektes Kurvenfahren erlernen, 
weil es sich nicht mitsamt dem Fahrrad in 
die Kurve legen kann. Es verliert das Ge-
fühl für den Schwerpunkt und das Ausba-
lancieren. Schnelleres Fahren, z.B. einen ab-
schüssigen Weg hinunter, ist mit Stützrädern 
überhaupt nicht möglich, sondern einfach 
nur gefährlich.

Werden dem Kind also die Stützräder ab-
montiert, steht es plötzlich vor einer Reihe 

»Das Leben ist wie Fahrradfahren:  

Um die Balance zu halten, musst du  

in Bewegung bleiben.« 

Albert Einstein
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unbekannter physikalischer Herausforde-
rungen und neuer Bewegungsabläufe: Es 
muss sich zum Anfahren vom Boden absto-
ßen und erst dann den Fuß auf die Pedale 
setzen, die Beine also asymmetrisch einset-
zen: ein Fuß auf die Pedale zum Antreten, 
ein Fuß zum Abstoßen. Um nicht umzufal-
len, muss es intuitiv die Beine zu Hilfe neh-
men, insbesondere, wenn das Fahrrad lang-
samer wird und stehen bleibt. Es kann und 
muss (!) plötzlich sehr viel schneller fah-
ren als mit Stützrädern. Mit den Fliehkräf-
ten in den Kurven kommt das Kind über-
haupt nicht klar, weil es nicht gelernt hat, sich 
mit dem Rad in die Kurve zu legen. Die Be-
wegungsabläufe beim Fahren mit und ohne 
Stützräder sind komplett unterschiedlich. 
Ungünstigerweise lernen Kinder mit Stütz-
rädern falsche Bewegungsabläufe, die sich 
später kaum korrigieren lassen. Insofern 
schaden Stützräder. 

Als eingefleischte Fahrradfahrerin, die 
mit Stützrädern Fahrradfahren »gelernt« hat, 
spreche ich leider aus Erfahrung. Bis heute 
»versteinern« meine Füße in Gefahrensitua-
tionen auf den Pedalen und bleiben dort ein-
fach »kleben«, statt intuitiv die Pedale zu ver-
lassen und Bodenkontakt zu suchen. Auch 
kann ich Kurven nicht in höherem Tempo 
durchfahren, geschweige denn mich »rich-
tig« in die Kurve legen. Neidisch beobach-
te ich meine Söhne, die gewandt jede Ge-
fahrensituation meistern und sich noch nie 
blutige Knie geholt haben. Bei ihnen fällt das 
Rad einfach zwischen den Beinen hin und sie 
stehen breitbeinig da drüber. Oder sie sprin-
gen im richtigen Moment ab, das Rad fliegt 
auf den Boden und das Kind steht unverletzt 
und staunend daneben.

Sie haben mir eindrucksvoll gezeigt, wie 
es geht: Kinder, die gut Laufrad fahren kön-
nen, kommen problemlos mit Pedalen zu-
recht. Insofern ist die Antwort auf die Frage, 
wie Kinder mit DS Fahrradfahren lernen, die 
gleiche wie bei Kindern ohne DS, nämlich 
dass sie möglichst lange und gut auf einem 
ihrer Körpergröße angemessenen Laufrad 
fahren sollten. 

Alles, was ein Kind zum Fahrradfahren 
braucht, lernt es hervorragend mit dem Lauf-
rad. Es lernt, die Beine korrekt einzusetzen. 
Es lernt Kurvenfahren. Es lernt, wie es brenz-
lige Situationen meistert, ohne sich blutige 

Knie zu holen. Es lernt, die eigene Geschwin-
digkeit einzuschätzen. Und es lernt, wie es 
korrekt anfährt und abbremst. Da es anfangs 
langsam »fährt« und sich Schritt für Schritt 
höhere Geschwindigkeiten erschließt, lernt 
es für die jeweiligen Geschwindigkeiten die 
angemessenen »Notfallmaßnahmen«. Erst 
wenn das Kind zügig vorwärts fährt und 
bei höheren Geschwindigkeiten beide Bei-
ne hochnimmt und sich rollen lässt, ist die 
Zeit gekommen, über ein Fahrrad mit Peda-
len nachzudenken. Vorher gehört das Kind 
auf ein Laufrad ohne Pedale. Und nicht auf 
ein Fahrrad mit Stützrädern. Stützräder ge-
hören auf den Müll der Geschichte! 

Die motorische Entwicklung von Kin-
dern mit DS verläuft langsamer und Rück-
schläge führen häufiger zu ängstlichem Ver-
halten. Falsch eingeübte Bewegungsmuster 
sind schwierig zu korrigieren bzw. zu kom-
pensieren. Das Erkennen von Gefahren ist 
eingeschränkt. Wenn das Kind im Alter zwi-
schen drei und sechs aber die Geschwindig-
keit gut einzuschätzen lernt, wird es als Acht-
jähriges auf dem Fahrrad sicherer fahren, als 
wenn es zwischen drei und sechs Jahren we-
gen der Stützräder nur mit Schrittgeschwin-
digkeit fährt. Zudem ist die Verletzungsge-
fahr bei einem Dreijährigen mit Laufrad auf-
grund der geringeren Geschwindigkeit und 

der geringeren Fallhöhe kleiner als bei einem 
Achtjährigen mit Fahrrad. Der Umstieg auf 
ein Fahrrad ohne Stützräder wird einem sol-
chen Kind noch deutlich schwerer fallen als 
einem Kind ohne DS. 

Ein Plädoyer fürs Laufrad 

Die Grundlagen für das Fahrradfahren wer-
den sehr früh mit allen Erfahrungen gelegt, 
die in irgendeiner Form mit Gleichgewicht 
und Koordination, der Lage des Körpers im 
Raum, mit Beschleunigung und Abbrem-
sen zu tun haben: gewiegt werden, krabbeln, 
springen, hüpfen, schaukeln, rennen, klet-
tern, Kissenschlacht, durch die Luft gewir-
belt werden, den Abhang runter kullern etc. 
Alles, was Freude an der Bewegung hervor-
ruft, motiviert das Kind, seine motorischen 
Fähigkeiten herauszufordern und zu verbes-
sern. Gerne wird sich das Kind allen mögli-
chen fahrbaren Untersätzen widmen, sei es 
dem Rutschauto, Vier- oder Dreirad, Trak-
tor oder dreirädrigen Roller. Diese Gefähr-
te sind in sich stabil und stehen von alleine. 

Das Laufrad steht nicht von alleine. Da-
her bedeutet der Umstieg auf ein Laufrad 
für motorisch eher unsichere und zurück-
haltende Kinder einen großen Schritt. Die 
verfügbaren Laufräder sind in dem Alter, in 

 Ein gutes Vorbild ist 

der beste Weg, um 

Kinder aufs Rad zu 

bekommen. Wer seine 

alltäglichen Wege 

überwiegend mit dem 

Rad bestreitet, wird 

auch bei den Kindern 

Verständnis für den 

Sinn des Radfahrens 

wecken. 

Der Fuhrpark meiner Tochter: 

Rutschauto, Vierrad, Laufrad und 

Pedelec mit Kinderanhänger  

(Foto unten)
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Mobilität mit Kindern

Kinder mit Behinderung sind mitunter lange auf Begleitung 
und Unterstützung angewiesen, bevor sie weitgehend selbst-
ständig Wege zurücklegen. Um die Selbstständigkeit zu för-
dern, sollte man Alternativen zu Auto und Buggy anbieten und 
nutzen. Statt Buggy bieten sich verschiedene Kindergefährte 
mit Schiebestange an, z.B. Dreirad oder Rutschauto. Je größer 
das Kind wird, desto schwieriger wird es, geeignete Transport-
mittel zu finden, da der Markt relativ klein ist. Mittlerweile gibt 
es aber einige praktikable Alternativen und es kommen auch 
immer neue Lösungen auf den Markt: 

 Ein Pedelec ist im Nahbereich bis zu 15 km eine gute Alter-
native zum Auto. Mit wenig körperlicher Anstrengung kann 
konstant mit 20 bis 25 km/h gefahren werden. Und das trotz 
Anhängers samt Kind und täglichen Einkäufen oder leichter 
Steigungen. Auch größere Kinder können mit Tandemstange, 
»followme« oder ans Rad angehängtem Trike ermüdungsfrei 
transportiert werden. Finanzielle Unterstützung gibt es z.B. als 
JobRad. Die Kosten amortisieren sich im Vergleich zum Auto 

innerhalb kurzer Zeit.

 Eine gute Alternative zum Auto stellen Lastentransport-
räder dar, mit denen auch größere Personen transportiert 
werden können. Es gibt sie als Zwei- oder Dreiräder, mit Mit-
fahrerkabine vorne oder hinten oder als Longtail mit Platz für 
bis zu drei Mitfahrende auf dem Gepäckträger. Sinnvolle Er-
gänzungen wie Regenverdeck und Transporttaschen erweitern 
die Nutzungsbreite und die Einsatzmöglichkeiten. Die An-
schaffung von Lastentransporträdern wird finanziell durch ver-
schiedene Förderprogramme unterstützt, z.B. durch die BAFA, 

Aktion Mensch, die Bundesländer oder Kommunen. 

Artikel zum Thema  
aus dem Online-Archiv der LmDS

HILGNER, Michaela: Vom Laufrad bis zum Liegerad, 
in: LmDS 70, S. 54–56

Der Artikel ist im Online-Archiv der LmDS zugänglich. 
Auf Anfrage senden wir Ihnen gern eine aktuelle 
Liste mit Links zu verschiedenen Laufrad- und 
Fahrradherstellern.

In derselben Ausgabe sind einige Erfahrungsberichte 
erschienen (S. 57–60). Weitere Erfahrungsberichte in: 
LmDS 71 und LmDS 96 (PDF auf Anfrage).

SURA, Sabine: Die Harley unter den Rollern, in: 
LmDS 95, S. 25.

Auf diesen Erfahrungsbericht beruft sich Verena Jakel 
in dieser Ausgabe. 

dem Kinder mit DS diese nutzen können, lei-
der häufig bereits zu klein und es braucht gute 
andere Lösungen. Sehr gute Erfahrungen habe 
ich, nach einer Empfehlung hier in der Leben 

mit Down Syndrom, mit dem Carving-Hinter-
teil des Laufrads der Firma Micro gemacht. Bei 
diesem besteht das hintere Rad aus zwei kleinen, 
eng beieinander stehenden Rädern, ähnlich wie 
bei einem Skateboard. Dadurch fällt das Laufrad 
während der Fahrt nicht so leicht um. Die Kons-
truktion ist aber schmal genug, um das Fahrge-
fühl eines Laufrads zu vermitteln. Nach weni-
gen Wochen konnten wir schon das »normale« 
Rad anschrauben. Zudem ist das Rad für Kin-
der bis fünf Jahre konzipiert, was unseren Kin-
dern ebenfalls entgegenkommt.

Dieses Jahr wird meine Tochter sicherlich 
noch darauf fahren können und was danach 
kommt – keine Ahnung. Vielleicht kann sie 
dann schon auf ein Fahrrad umsteigen. Wahr-
scheinlicher ist aber, dass wir noch ein größe-
res Laufrad brauchen. Vielleicht bauen wir dann 
am Fahrrad die Pedalen ab, bis sie wirklich zü-
gig vorwärts fährt.

Ob sie wirklich Fahrradfahren lernen wird, 
kann nur die Zukunft zeigen. Ich bin aber zu-
versichtlich, dass sie es schaffen wird.  



die Behinderung, Defizite oder erzwun-
gene Maßnahmen zur Inklusion zu kon-
zentrieren. So, wie wir alle es uns draußen 
in der Gesellschaft wünschen würden. Mit 
Selbstverständlichkeit. Im Rahmen des 
Machbaren. Berge versetzen.

Wir haben das Gefühl, Hannah ist wie 
jedes Kind auch wunderbar geborgen 
aufgehoben. Gleichzeitig sieht man ihren 
(Mehr)bedarf und kommt diesem nach, 
um ihr im Gruppenalltag die gleichen 
Chancen wie allen anderen Kindern auch 
einzuräumen. Dafür möchten wir uns bei 
der Kieselsteingruppe des Kinderhauses 
bedanken.

Mit freundlichen Grüßen

Anja Schubert

E R F A H R U N G S B E R I C H T

Liebes Team des DS-InfoCenters,

wir konnten am 21.3.2023 zwei tollen Insti-
tutionen unsere Auszeichnungen von euch 
übergeben. Vielen Dank an dieser Stelle 
noch einmal für diese wirklich herzliche 
Aktion!

Meine Tochter Hannah konnte ihren 
Pädagoginnen im Kinderhaus St. Antonius 
die Auszeichnung für besonderes Engage-
ment zur Inklusion überreichen. Ein über-
raschender und bewegender Moment für 
mich als Mutter, aber vor allem auch für 
die Erzieherinnen der Kieselsteingruppe!

Unsere Hannah wurde hier nicht nur 
mit offenen Armen aufgenommen. Hier 
wurde mit Engagement und Herzblut ein 
in dieser Gesellschaft so wichtiger Ort der 
Begegnung fernab von Defiziten geschaf-
fen. Im Kinderhaus St. Antonius bekommt 
die Elternarbeit einen wichtigen Raum, 

ebenso die Teilhabe der Kinder, bedürf-
nisorientierte Pädagogik wird hier groß 
geschrieben! 

Die Pädagoginnen der Kieselsteingrup-
pe sahen sich neu konfrontiert mit GuK, 
die Kommunikation mit Gebärden hielt 
mit Hannah Einzug ins Haus und mit 
Freude lernten alle Gebärden und pass-
ten diese an ihr gruppeninternes Konzept 
an. Das war für uns als Eltern schon wirk-
lich unglaublich. Wir erleben auf allen Sei-
ten einen großen Mehrwert, ohne sich auf 

WDST 2023 und die Auszeichnungsaktion
Eine Foto-Text-Strecke: So schön bewegend wars 
Z U S A M M E N G E S T E L LT  V O N  E L Z B I E TA  S ZC Z E B A K

Die ersten Fotos und Berichte 

von den Urkundenübergaben 

erreichten uns bereits am 21.3. 

Wir waren begeistert, so viel 

Schönes und Bewegendes zu 

sehen: überraschte und glück-

liche Gesichter der Aus-

gezeichneten, gerührte, stolze 

Eltern und vor allem diejenigen 

jüngeren und älteren Personen, 

um die es am 21. März be-

sonders geht! Wir können nur 

einen Bruchteil der einzelnen 

Geschichten in Bild und Wort in 

dieser LmDS zeigen. Doch alle, 

die uns daran haben teilhaben 

lassen, sehen und würdigen wir 

genauso. Toll, wie engagiert so 

viele mitgemacht haben! Die 

Berichte und Bilder sprechen 

für sich und können für andere 

eine Ermunterung sein, dass die 

Inklusion vor Ort oftmals stärker 

als ihr allgemeiner Ruf ist.
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Es ist so schön, an einen Ort zu kom-
men, an dem Menschen wie Rosalie will-
kommen sind, wo wir das Gefühl haben, 
verstanden zu werden, ernst genommen 
zu werden. Ich war sehr gerührt, DANK 
aussprechen zu dürfen und zu wollen. Ich 
bin unheimlich dankbar, dass wir für Ro-
salie so einen tollen Kindergarten gefun-
den haben (sie war dort auch schon in der 
Krippe). Denn es ist nicht selbstverständ-
lich. Es ist nicht selbstverständlich, einen 
Ort zu finden, an dem Rosalie so ange-
nommen wird, wie sie ist, mit all ihren 
Stärken, Schwächen und Besonderheiten. 

Wir sind nun bereits auch am Schauen, 
an welche Schule Rosalie mal gehen wird. 
Ich sehe sie weder in einer Förderschule 
noch in einer Regelschule. Welche Schu-
le es auch immer werden wird, ich hof-
fe, dass ich einst auch dort eine Urkun-

de herschenken möchte, weil wir uns ge-
nauso willkommen und positiv unterstützt 
fühlen wie jetzt im Kindergarten. Wir hof-
fen, dass INKLUSION gelebt wird, dort 
auf dem Weg, den wir gehen.

Vielen Dank,

Katharina Magg

E R F A H R U N G S B E R I C H T

Sehr geehrtes Team des Deutschen Down-
Syndrom InfoCenters,

wir haben an der Auszeichnungsaktion 
zum WDST 2023 teilgenommen und wür-
den euch gerne kurz dazu berichten.

Rosalie ist fünf Jahre alt und besucht 
das integrative Kinderhaus Sonnenblume 
in Unteröd (in Amerang, Bayern). Rosa-
lie geht unheimlich gerne in diesen Kin-
dergarten, fühlt sich dort sehr wohl und 
gehört wie jedes andere Kind dazu. Hier 
wird Inklusion gelebt und für sie ist es das 
Natürlichste auf der Welt. 

Auf dem Foto sieht man die Kinder-
gartenleitung (links), die Heilpädago-
gin (Mitte) und die Kinderhausleitung 
(rechts). Wir sind stets im engen Aus-
tausch mit ihnen und Rosalie arbeitet 
auch regelmäßig mit der Heilpädagogin 

(in der Gruppe sowie einzeln), und wir be-
kommen immer zu hören, wie viel Freude 
sie mit Rosalie haben. 

Am Welt-Down-Syndrom-Tag hatten 
auch alle bunte Socken an. Sie freuten sich 
sehr über die Urkunde, die ihnen Rosalie 
stolz überreichte. Ebenfalls über das Ben-
te-Buch freuten sie sich sehr. Auch wenn 
für sie Inklusion selbstverständlich ge-
lebt wird, freuen sie sich natürlich über 
die Anerkennung, über den Dank, der ih-
nen dafür ausgesprochen wird. Sie möch-
ten es rahmen und aufhängen. 

Liebes Team des DS-InfoCenters!

Vielen Dank für das Angebot, die Auszeich-
nungsurkunden bei euch beziehen zu kön-
nen! Wir haben das dieses Jahr auch ge-
nutzt, die Freie Kita unseres Sohnes Aaron in 
Weil am Rhein auszuzeichnen. Er wird dort 
super unterstützt und fühlt sie sehr wohl. Die 
Überraschung und Freude war sehr groß! 
Wir konnten auch ein Foto machen und ihr 
dürft es gern in LmDS veröffentlichen.

Liebe Grüße aus Weil am Rhein

Karin Meiser

Hallo liebes DS-InfoCenter-Team,

vielen Dank für die Auszeichnung vom Kin-
derhaus Christophorus. 

Das Team vom Kindergarten hat sich 
riesig über die Auszeichnung gefreut. Anbei 
schicken wir euch ein Foto von der Überga-
be. Auf dem Bild ist Fin mit seinem Bruder 
Tim und der Kindergartenleitung mit zwei 
Erzieherinnen.

Herzliche Grüße

Familie Jonckheere
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Guten Morgen, 

und schon ist der 21.3. wieder vorbei. Anbei, wie ver-
sprochen, das Übergabefoto. Links Frau Jodeit (Klassen-
assistenz), in der Mitte unsere Jule, rechts Frau Drews 
(Sonderpädagogin). 

Das Überreichen der Urkunde war sehr emotional. 
Wir haben so ein tolles Team an der Schule. Frau Drews, 
Jules Sonderpädagogin, macht so viel für sie und ist für 
uns fast rund um die Uhr ansprechbar. Wir haben ein-
fach so ein Glück, so ein tolles Team für unsere Toch-
ter zu haben.

Als sie am Anfang der Schulzeit hörten, dass wir we-
nig Paarzeit als Eltern haben, haben sie uns sogar an-
geboten, Jule mal übers Wochenende zu nehmen. Wir 
haben aber noch Oma und zwei Tanten »parat«, sodass 
es nicht nötig ist. Aber allein das Angebot war für uns 
sehr rührend. 

Wenn Jule krank ist, bringen sie uns immer Unterla-
gen zum Arbeiten nach Hause. Für die Ferien bekom-
men wir immer eine tolle Mappe mit Wiederholungssa-
chen, jeweils auf die Jahreszeit abgestimmt. Jule macht 
es immer richtig Spaß, die Zettel zu bearbeiten. 

Im letzten Jahr sind sie für zwei Tage auf Klassenfahrt 
gewesen. Da Jule nicht alleine schlafen kann, war für uns 
eigentlich vorprogrammiert, sie abends wieder abzuho-
len. Frau Drews und Frau Jodeit haben mit zwei Mädels 
in einem Zimmer geschlafen und Frau Drews hat sich, 
bis Jule eingeschlafen ist, zu ihr gesetzt. Und sie haben 
es geschafft! Jule hat die zwei Nächte gepackt und war 
megastolz. Dieses Jahr geht es für fünf Tage nach Lan-
geoog, und was soll ich sagen, ich habe keine Zweifel, 
dass sie das zusammen packen. 

Es sind noch eineinhalb Jahre Grundschulzeit. Ich 
mag gar nicht an Abschied denken. Gelernt hat Jule 
auch schon viel. 

Vielen Dank für die tolle Urkunde. Sie haben sich 
sehr gefreut. Ich wurde auch schon von der ZUP-Lei-
terin angesprochen, dass es eine sehr tolle Auszeich-
nung ist. 

Vielen Dank und viele Grüße

Imke Wohl 

Hallöchen,

nun melde ich mich wieder zurück und 
möchte mich im Namen unseres Sohnes 
Mats für die zugesandten Urkunden bedan-
ken. Es war mal wieder eine richtig schöne 
Aktion! Vor allem, um Danke zu sagen all 
denjenigen, die uns in jeder Hinsicht unter-
stützen und Mats im Mittelpunkt sehen – 
egal mit welchen Macken – denn gerade die-
se machen ihn ja so liebenswert. 

Um die Freude auch mit Ihnen zu teilen, 
bekommen Sie die Bilder von der Übergabe.

Familie Kreißig
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Den diesjährigen Welt-Down-Syndrom-
Tag wollen auch wir zum Anlass nehmen, 
uns bei unserer Kindergartenbegleitung 
Jeannette zu bedanken. 

	< Danke, dass du unsere Luisa seit fast 
drei Jahren bei den großen und klei-
nen Herausforderungen im Kinder-
garten unterstützt. 
	< Danke, dass du für Luisa da bist und 
sie dir blind vertrauen kann.
	< Danke, dass du ihr geduldig hilfst, die 
Dinge selbst zu tun.
	< Danke, dass du dir Ideen einfallen lässt, 
um sie zu fördern und zu fordern. 
	< Wir freuen uns, dass du mit Luisa den 
nächsten großen Schritt gehen und ab 
Sommer in der Schule an ihrer Seite 
sein wirst. 

Die Übergabe der Urkunde war eine ge-
lungene Überraschung, die uns allen klei-
ne Freudentränen brachte. Auf dem Foto 
zu sehen: Jeannette, Luisa (sechs Jahre) 
und ihre kleine Schwester Henrike. 

Stefanie und Torsten FischerUnser STUPS – ein Kindergarten, in 

dem Inklusion wirklich gelebt wird

Bereits 2019 haben wir »unserem« Kin-
dergarten, dem STUPS-Kinderzentrum 
der DRK-Schwesternschaft in Krefeld, die 
Auszeichnung um besondere Verdienste 
für Menschen mit Down-Syndrom verlie-
hen, da wir unsere Tochter hier so selbst-
verständlich inklusiv und liebevoll betreut 
wussten.

Im STUPS werden 40 Kinder in zwei 
Ü2- sowie einer Nestgruppe inklusiv von 
einem interdisziplinären Fach-Team be-
treut. Hierzu gehören eine Diplom-Päd-
agogin, Erzieher:innen, Heilpädagog:in-
nen, Gesundheits- und Kinderkranken-
pfleger:innen, Physiotherapeut:innen, 
Moto- und Logopäd:innen. 

Man munkelt, dass es unsere Urkun-
de und die damit verbundene Pressemit-
teilung gewesen sein könnten, die ande-
re Eltern auf das STUPS aufmerksam ge-
macht haben. Jedenfalls gab es im Sommer 
darauf »plötzlich« sechs Kinder mit Triso-
mie 21 in der Einrichtung.

Nachdem unsere Tochter Lea im ver-
gangenen Sommer den Kindergarten in 
Richtung Schule verlassen hat, war es für 
uns erneut an der Zeit, DANKE zu sagen. 

Das STUPS, insbesondere die beiden 
Erzieherinnen der »Blauwalgruppe« – 
Laura und Ayse –, hat Lea nicht nur her-
vorragend über die gesamte Kindergarten-
zeit begleitet und gefördert, sondern war 
auch stets mit gutem Rat und offenem Ohr 
an unserer Seite auf dem Weg zur richtigen 

Schulwahl. So konnten wir mit der posi-
tiven Inklusionserfahrung im Rücken den 
Schritt zur inklusiven Beschulung wagen. 
Leas Bezugserzieherin Laura wurde extra 
freigestellt, um sie zum Einschulungspar-
cours zu begleiten, und auch nach der Ein-
schulung nahm Laura beratend am »Run-
den Tisch« für Lea in der Schule teil. In 
Zeiten von Personalnot und Engpässen in 
der KiTa-Landschaft sicherlich alles nicht 
selbstverständlich und für uns wieder mal 
Grund, um DANKE zu sagen.

Das STUPS-Team um KiTa-Leitung 
Birgit Bambeck organisierte in diesem 
Jahr erstmalig am 21.3. ein Eltern-Café für 
Familien mit einem Kind mit Trisomie 21, 
um eine Plattform zum Austausch zu ge-
ben. Nachdem zum vergangenen WDST 
das STUPS mit bunt angemalten Papier-
Socken geschmückt war, zierten in die-
sem Jahr zahlreiche vierblättrige Kleeblät-
ter den Zaun rund um den Kindergarten. 
Diese wurden individuell von den Kinder-
gartenkindern gestaltet und boten so die 
perfekte Deko für »unseren Tag«. 

Etwa zehn Familien waren der Ein-
ladung gefolgt und konnten bei Kaffee 
und Leckereien ihre Erfahrungen austau-
schen, während ihre Schützlinge und die 
Geschwister in einem Gruppenraum des 
Kindergartens professionell betreut wur-
den. In diesem Rahmen übergab Lea die 
Urkunde stellvertretend an Frau Bambeck 
und Erzieherin Maria.

Familie Bartmann



           L e b e n  m i t  D o w n - S y n d r o m  N r .  1 0 3   I   M a i  2 0 2 3          63

E R F A H R U N G S B E R I C H T

Liebes DS-InfoCenter-Team,

vielen Dank für die Auszeichnung für die 
Christoph-Rensing-Schule in Dormagen. 

Unsere Tochter Ida (sieben Jahre, 2. Klas-
se) konnte diese am 22.3. mit einem Tag 
Verspätung, da am 21.3. wegen pädagogi-
schem Tag geschlossen war, dem Schulleiter 
Herrn Brzesina im Beisein der Klassenleh-
rerin, Sonderpädagogin und Schulbegleite-
rin überreichen.

Ida ist das erste Kind mit Down-Syndrom 
an der Schule des gemeinsamen Lernens und 

Unser Jari, neun Jahre, ist eine echte Wasser-
ratte und sollte selbstverständlich schwim-
men lernen. Bereits als Baby ging er zum 
Säuglingsschwimmen und zur Wasserge-
wöhnung. Als es dann um Schwimmenler-
nen ging, brauchte Jari aber eine spezielle 
Betreuung, weil er sich leicht ablenken lässt 
und außerdem verträgt er nicht zu viel Lärm 
oder zu viele Kinder um sich. Ein klassischer 
Schwimmkurs hat also nicht funktioniert. 

Zum Glück gibt es die DLRG Elmshorn, 
wo Jari jetzt seine Schwimmausbildung 
macht! Das Tolle ist – der technische Aus-
bildungsleiter bei der Elmshorner DLRG, 
Holger Schmidt, will allen Kindern die 
Schwimmausbildung ermöglichen. Angeregt 
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wurde mit weit offenen Armen von Anfang 
an willkommen geheißen. Inzwischen gibt es 
ein weiteres Kind mit DS und die Einschu-
lung eines weiteren steht in Planung.

Mein Mann und ich finden, dass das be-
sondere Engagement der Schule, die stän-
digen Bemühungen und die großartige In-
klusion an diesem Bildungsort eine Wert-
schätzung mehr als verdient hat. Mit Ihrer 
Auszeichnung konnten wir diese zeigen und 
hoffentlich auch anderen Eltern Mut zur In-
klusion machen.

Viele Grüße,

Maike Lachnicht

durch Jaris Teilnahme hat er an einer Fortbil-
dung »Schwimmen mit Behinderung« teil-
genommen und seinem Team darüber be-
richtet. Das Team ist in ständigem Austausch 
miteinander. Aktuell wird überlegt, wie sich 
die Abfrage der Schwimmregeln durchfüh-
ren lässt. Alle bringen sich mit ihren Ideen 
ein. Das ist richtig schön zu sehen. Die 
DLRG Elmshorn ist das beste Beweis da-
für, dass sich hier nicht der Mensch für das 
System verbiegen muss, sondern das System 
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sich dem Menschen anpasst. Wir sind so be-
geistert und happy, das zu erleben!

Und Jari hat definitiv seinen Spaß und 
steht jetzt vor seiner ersten Prüfung – er trai-
niert auf das Seepferdchen-Abzeichen. An 
seiner Seite sind Imke und Rita Ortolf – zwei 
super engagierte Frauen, die ihn ehrenamt-
lich unterstützen. Imke Ortolf nimmt sich je-
den Mittwoch Zeit für individuellen Unter-
richt mit Jari, sie schwimmt mit ihm die Bah-
nen und holt seine Aufmerksamheit zurück, 
wenn er mal vergisst, zu schwimmen, um je-
mandem zuzuwinken. 

Dieser überdurchschnittliche Einsatz der 
Trainerin und der DLRG Elmshorn musste 
gewürdigt werden! Zum WDST 2023 über-
reichte Jari die Urkunde des DS-InfoCenters, 
die Blumen und einen Korb voller Süßigkei-
ten. Auch die lokale Presse war dabei und hat 
toll berichtet. 

Mit dieser Auszeichnung wollen wir noch 
eine Botschaft verbinden: Einfach mal ma-
chen, mal gucken. Da draußen sind auch an-
dere bereit, vorurteilsfrei mit unseren Kin-
dern Sport und Spaß zu erleben!

Tina Gadola
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D
er Frankfurter Verein 21malDREI – 

Initiative Trisomie 21 Frankfurt e.V. 

lud am 21.3., dem Welt-Down-Syn-
drom-Tag, zur großen Socken-Parade ein: 
Teilnehmende Kindertageseinrichtungen, 
Schulen, Ärzt:innen- und Therapeut:innen-
praxen wurden mit bunt ausgemalten So-
cken dekoriert und boten Informationsmate-
rial rund um das Thema Down-Syndrom an. 
Bereits 2022 beteiligten sich unzählige Insti-
tutionen an der Aktion #sockenrocken: Das 
vom Verein als Download zur Verfügung 
gestellte »Bunte Socken«-Paket mit Malvor-
lagen, Poster und Informationsmaterial wur-
de dieses Jahr über 2500 Mal heruntergela-
den, ausgemalt und von User:innen über In-
stagram und Facebook geteilt. 

»Herz des Pakets sind die Ausmalbilder 
mit einem Sockenpaar«, so Nina Barth, Vor-
standsvorsitzende des Vereins. Dieser setzt 
sich im gesamten Rhein-Main-Gebiet für Fa-
milien mit einem/r Angehörigen mit Triso-
mie 21 ein. Zum Programm gehören etwa in-
klusive Familientreffen und Fortbildungsan-
gebote für Eltern. »Unser Herzensanliegen 
ist die Erstberatung von Eltern, die gerade 
erfahren haben, dass ihr Kind eine Trisomie 
21 hat oder die neu ins Rhein-Main-Gebiet 
gezogen sind. Ein gutes Netzwerk von Men-
schen, die sich in allen Belangen rund um 
das Thema Down-Syndrom auskennen, ist 
essenziell«, so Nina Barth. 

#bücherfürdieinklusion

Parallel dazu präsentierten rund 20 Buch-
handlungen im Rhein-Main-Gebiet in einer 
Gemeinschaftsaktion Bücher für Kinder und 
Erwachsene zum Thema Trisomie 21: vom 
Bilderbuch über Kinder- und Jugendbücher 
bis hin zur Graphic Novel für Erwachsene. 
Die Aktion »Bücher für die Inklusion« (#bü-
cherfürdieinklusion) hat Stefanie Frieling, 
Lese- und Literaturpädagogin aus Frankfurt 
und selbst Mutter eines Sohnes mit Down-
Syndrom, initiiert. »Im aktuellen Diversi-
ty-Diskurs kommt mir der Aspekt Behin-
derung in der Kinder- und Jugendliteratur 
oft zu kurz. Auch Kinder mit einer körperli-
chen oder geistigen Behinderung betrachten 

Bilderbücher oder lesen Kinderbücher und 
möchten sich hierin wiederfinden! Auch sie 
suchen Identifikationsfiguren, die ihnen zei-
gen: Es gibt Menschen, die sind wie ich.« 
Die Buchhändler:innen konnten Buchtitel 
von einer Liste auswählen, die ihnen Stefa-
nie Frieling zusammengestellt hatte. Diese 
Bücher wurden zum Teil mit weiteren Diver-
sity-Titeln, etwa zu alternativen Familienfor-
men, kombiniert. Zu den vielseitigen Buchti-
teln gesellten sich in den Schaufenstern und 
auf den Thementischen einmal mehr die 
bunt ausgemalten Socken aus Papier.

Beide Aktionen wurden in verschiede-
nen Online-Medien aufgegriffen (u.a. im 
»Börsenblatt« des Börsenvereins des Deut-
schen Buchhandels). Außerdem berichteten 
zwei Fernsehteams (RTL Hessen und Rhein-
MainTV) anlässlich des Welt-Down-Syn-
drom-Tages von den Initiativen. »Die Reso-
nanz auf die Aktion war überwältigend und 
schaffte genau das, was wir erreichen woll-
ten: Enorme Sichtbarkeit für diese wunder-
baren Menschen, die unsere Gesellschaft je-
den Tag bereichern«, so Nina Barth.

Bunte Socken und Bücher  
setzen ein Zeichen für Inklusion  
im Rhein-Main-Gebiet
T E X T:  L AU R A  S P I E G E L  F OTO S :  P R I VAT

w Nina Barth und Daphna Baum 

im Familienzentrum Westend in 

Frankfurt

e Joshua Barth beim Dreh mit 

dem Kamerateam

r Stefanie Frieling und Nana Agic-

Kunisch in der Buchhandlung Happy 

in Frankfurt

t Das Schaufenster der Buch-

handlung Lesebär in Großkrotzen-

burg

Eine Nachlese zu den Aktionen finden 
Sie auf Instagram auf den Kanälen 
@21malDREI und  
@buchstaplerei_stefaniefrieling.
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