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Vorwort 

Alle Menschen mit und ohne Down-Syndrom sind einzigartig. Menschen mit 
Down-Syndrom sind etwas Besonderes. Sie sind anders und irgendwie ganz 
normal! 

Diese Fachtagung wurde von den Vereinen des Down-Syndrom Netzwerk Deutschland 
e.V. - der Gemeinschaft der Down-Syndrom Vereine in Deutschland in Kooperation 
mit der Universität Potsdam ausgerichtet. Die Vorbereitung und Organisation 
dieser Tagung geschah ausschließlich auf ehrenamtlicher, unentgeltlicher Basis 
ohne Aufwandsentschädigungen. Diese Tagung wurde ohne Zuschüsse gerade 
kostendeckend kalkuliert. Wieder konnten zahlreiche namhafte Referentinnen und 
Referenten für diese Tagung gewonnen werden. 

Die im dreijährigen Turnus stattfi ndenden Fachtagungen für Menschen mit Down-
Syndrom, Eltern, Angehörige und Fachleute bieten:

• Informationen über Förderkonzepte, über soziale, rechtliche und   
 medizinische Aspekten
• Präsentationen unterschiedlicher Wohn- und Arbeitsformen, vielfältiger  
 Möglichkeiten der Lebensgestaltung und verschiedener Lebensentwürfe
• Aufklärung über neue wissenschaftlicher Erkenntnisse 
• Öffentlichkeit für den Integrationsgedanken und das     
 Selbstbestimmungsrecht von Menschen mit Down-Syndrom
• Auseinandersetzung mit der familiären „Ausnahmesituation“ für Eltern,  
 Geschwister und andere Angehörige
• Fachaustausch
• Möglichkeiten zum Knüpfen von fachlichen und privaten Kontakten

Die Vorträge, Seminare und Workshops geben neue Anregungen und vielleicht auch 
einige Entscheidungshilfen.

Menschen mit Down-Syndrom sind anders. Sie sind etwas Besonderes, sonst bräuchte 
man keine Tagung zu diesem Thema! 

Verursacht durch eine chromosomale Abweichung haben sich Menschen mit Down-
Syndrom etwas anders entwickelt als die meisten anderen Menschen. Wenn man 
bedenkt, wie viele komplexe Vorgänge den Menschen erst zu dem machen, was ihn als 
Menschen auszeichnet, so ist es absolut erstaunlich wie gering die Differenz von der 
statistischen Norm ist. 

Ein vierblättriges Kleeblatt ist etwas Besonderes, weil es im Aussehen von der 
Norm abweicht. Es hat Seltenheitswert und wird von den meisten Menschen als 
symbolträchtiger Glücksbringer betrachtet. Menschen mit Down-Syndrom sind auch 
etwas ganz besonderes! Sie sind anders!

Unser Solidaritätssymbol ist das Puzzlestück. Man stelle sich ein 600-Puzzle vor. (ca. 
jede 600. Geburt ist ein Kind mit Down-Syndrom) Wenn ein Puzzlestück fehlt bleibt das 
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Puzzle unvollständig, - wertlos. 
Uns würde ohne unsere Kinder mit Down-Syndrom sehr viel fehlen! 

Irgendwie sind aber Menschen mit Down-Syndrom auch ganz normal:
• mit ihren Bedürfnissen nach Liebe, Zuneigung, Dabeisein, Respekt,  
 Selbständigkeit und Selbstbestimmung, 
• mit  ihren Launen, zuweilen mit ihrer ansteckende Fröhlichkeit, aber  
 auch mit ihrem anstrengenden Stursinn
• mit ihrer Familienähnlichkeit
• mit ihren einzigartigen Persönlichkeiten und individuellen Begabungen.

Menschen mit Down-Syndrom sind also was Besonderes, irgendwie anders aber auch 
ganz normal. Im Grunde sollten sie wie alle anderen Menschen dort Unterstützung 
erfahren, wo sie diese brauchen, um eigene Perspektiven zu entwickeln. Das ist das 
Thema dieser Tagung.

Wir wünschen uns, dass die gemeinsame Tagung in Potsdam Denkprozesse der Eltern 
und Fachleute in Gang setzt, die dem Selbstbestimmungsrecht unserer Kinder einen 
höheren Stellenwert einräumen. 

Wenn wir für unsere Kinder wünschen, dass sie ihr Leben optimal selbst gestalten 
können, müssen wir natürlich auch lernen, sie bei dieser Entwicklung zu unterstützen, 
wir müssen lernen, sie loszulassen und ihnen Zutrauen zu schenken für eigenständige 
Wege. 

Bei meiner fast fünfzehnjährigen Tochter lerne ich gerade, dass diese selbständig mit 
Bus und Bahn zur Schule, zu ihren Freundinnen, zum Kieferorthopäden usw. fahren 
kann. Natürlich mache ich mir Sorgen. Aber meine Tochter beruhigt mich leichtfertig: 
„Ich schaff´ das schon, mach` Dir keine Sorgen, ich werde Dich anrufen, wenn ich 
ankomme.“

Es bewegt mich immer wieder, wenn ich heute zurückschaue und an unsere Anfangszeit 
mit ihr denke. Was hatten wir uns doch für Sorgen gemacht! Und jetzt ruft uns unsere 
heranwachsende Tochter mit Down-Syndrom zur Vernunft, versucht uns unsere Sorgen 
zu nehmen und sie schafft es: Sie hat sich zu einer selbstbewußten jungen Frau mit 
hohem Selbstwertgefühl entwickelt, die ihren Weg fi nden wird, weil sie sich sowohl im 
sogenannten „normalen“, wie auch im integrativen Kontext zurecht fi ndet und außerdem 
keine Berührungsängste zu Sondereinrichtungen hat. Sie wird in der Zukunft diejenigen 
Angebote wahrnehmen können, die ihren Bedürfnissen am ehesten gerecht werden. 

Die Dokumentation

Zur Fachtagung „Perspektiven für Menschen mit Down-Syndrom“, die vom 04.-
06.10.2002 in Potsdam stattfi ndet, präsentieren wir Ihnen eine Dokumentation mit 
Vorträgen, Textauszügen, Abstracts und Artikeln der Referent/-innen zu jenen Themen, 
die für Menschen mit Down-Syndrom, ihre Angehörigen und Förderer von Relevanz 
sind. Diese Dokumentation enthält jene Texte, die rechtzeitig vorlagen.
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Die Form der vorliegenden Sammlung ist geprägt durch unser Bestreben, den 
Tagungsteilnehmer/-innen eine Dokumentation bereits zu Tagungsbeginn zu 
überreichen. Mit Rücksicht auf die begrenzten zeitlichen Ressourcen konnten die 
eingereichten Texte nicht überarbeitet und in einem einheitlichen Layout vorgelegt 
werden. Im Vordergrund stehen die unmittelbare Weitergabe von Informationen und 
Inhalten, zurück traten Ansprüche an Form und Gestaltung. 

Auf der Tagungs-CD-ROM befi nden sich neben den Texten zur Potsdamer Tagung 
2002, Texte der Bochumer Fachtagung 1999, die kommentierte Bücherliste des 
Down-Kind e.V.,  außerdem die Internetpräsentationen des Down-Syndrom Netzwerk 
Deutschland e.V. und die Internet-Informationen des Arbeitskreises Down-Syndrom 
Kirchlinteln.

Danke

Diese Tagung hätte nicht stattgefunden, wenn da nicht die Kinder der Organisatoren 
Dennis Lawrenz, Helen Ash, Lara Fuchs, Josef und Jakob Strunze, Imke und Nadine 
Liebetruth, Fabian Trosbach, Samuel Ismurles und Orly Bader wären, unsere Kinder mit 
Down-Syndrom, die wir lieben wie unsere anderen Kinder auch. 

In meiner Funktion als 1. Vorsitzender des Down-Syndrom Netzwerk Deutschland e.V. 
möchte ich mich bei den Familien der Organisatoren für ihr Engagement bedanken. 
Ich möchte mich bei den Kindern, Freunden und Arbeitgebern entschuldigen für 
die Entbehrungen, die durch das außergewöhnliche Engagement dieser für die 
Gemeinschaft wertvollen Aufgabe verursacht wurden. Es gibt eine Zeit nach der 
Tagung, in der wir uns umso intensiver unseren Familien zuwenden müssen!  

Ich möchte mich außerdem bei der Universität Potsdam und dem hiesigen Studentenwerk 
für ihre Kooperationsbereitschaft  und Unterstützung herzlich bedanken. 

Ich danke unsere Referentinnen und Referenten, die wesentlich zum Gelingen der 
Tagung beigetragen haben. 

Außerdem gilt mein Dank den zahlreichen, aufmerksamen Helferinnen und Helfern im 
Tagungsservice und im Bereich der Kinderbetreuung.

Ich danke jenen, die unsere Kinder auf ihrem Weg begleiten und ermutigen, ihnen 
Selbstbewusstsein und Selbstwertgefühl vermitteln, sie unterstützen und fördern. 

Potsdam 2002  

Dr. Michael Bader
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Grußwort des Präsidenten des Deutschen 
Bundestages, Wolfgang Thierse, für die

 „Down-Syndrom“-Fachtagung
vom 4. 10. - 6. 10. 2002 in Potsdam

Menschen mit „Down-Syndrom“ werden in unserer Gesellschaft immer noch vor 
allem als Menschen mit einer Behinderung wahrgenommen. Dabei sind sie vor allen 
Dingen Menschen wie wir alle, Kinder, Jugendliche oder Erwachsene mit den gleichen 
Wünschen und Bedürfnissen. Auch sie wollen teilnehmen an gesellschaftlichen 
Ereignissen. Kulturelle und sportliche Veranstaltungen interessieren sie nicht weniger 
als viele von uns. Sie haben die gleichen Erwartungen an Beteiligung und Eingliederung 
in die Gesellschaft, übrigens auch die gleichen Ansprüche, z.B. auf schulische und 
berufl iche Bildung. Allerdings sind für Kinder mit „Down-Syndrom“ dabei vielfältige 
praktische Hilfen und Fördermaßnahmen notwendig. Hier engagieren sich Elternvereine 
und Netzwerke in oft bewundernswerter Weise. Dafür an dieser Stelle ein herzliches 
Wort des Dankes.

Menschen mit „Down-Syndrom“ wollen soweit wie irgend möglich selbstbestimmt 
leben. Wie wir alle möchten sie ihr Leben so gestalten, dass es ihren Wünschen und 
Vorstellungen entspricht. Deshalb kommt es darauf an, ihre Selbstbestimmungskräfte 
zu aktivieren, sie auch zu fordern, um sie so besser fördern zu können. Die 
diesjährige Fachtagung an der Universität Potsdam bringt Betroffene, Eltern, 
Angehörige, Selbsthilfegruppen und Fachleute zusammen. In Seminaren, Workshops, 
Fachvorträgen und einer Fotoausstellung wird umfassend über „Perspektiven für 
Menschen mit Down-Syndrom“ informiert. Ich hoffe sehr, dass diese Tagung auch 
dazu beiträgt, die schwierige Situation der Betroffenen und ihrer Familien einer 
breiteren Öffentlichkeit bewusst zu machen. Mehr Verständnis ist gut - noch besser 
aber ist tatkräftige Unterstützung der Elternvereine, Selbsthilfegruppen und Netzwerke. 
Hier wird Hilfeleistung stets willkommen sein. Auch in diesem Sinne wünsche ich der 
Potsdamer Tagung eine weite Resonanz.
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Schulische Integration in Deutschland und Italien - 
das Leben junger Erwachsene mit Down-Syndrom

Prof. Dr. Jutta Schöler, Jennifer Lau und Verena Turin

Zusammenfassung
Im Eröffnungsvortrag am 4. Oktober werden Jennifer Lau, Jutta Schöler und Verena 
Turin gemeinsam darstellen, wie sie das geworden sind, was sie heute sind.
Drei Frauen, die zu verschiedenen Zeiten und unter sehr verschiedenen Bedingungen 
ihre Kindheit und Jugend verbracht haben, die aus verschiedenen Gründen Hürden 
überwinden mussten, um heute in dieser Gesellschaft eine anerkannte Rolle 
auszufüllen. 
Der Vortrag wird mit Bildern unterstützt und im Dialog zwischen diesen drei Frauen 
geführt. Für die Dokumentation werden drei Texte zusammengestellt, die bereits an 
anderer Stelle veröffentlicht, für den Tagungsband von Jutta Schöler geringfügig 
überarbeitet wurden.

Jutta Schöler

Eine Frage an Jutta Schöler: Warum und seit wann beschäftigen Sie sich eigentlich mit dem 
Thema Integration?1

Das spezielle Thema: Gemeinsamer Unterricht für alle Kinder, auch Kinder mit Behinderungen, 
- unabhängig davon, welche besonderen Schwierigkeiten und welche besonderen 
Fähigkeiten diese Kinder haben, kann nach meinem heutigen Verständnis nur eingebettet 
in die Gesamtthematik: „Schule als Lebensort für alle Kinder“ verstanden werden. Schule 
muss neu gedacht werden, (vergl. Hartmut von HENTIG) Schule ist weit davon entfernt, ein Ort 
für heranwachsende Kinder und Jugendliche zu sein, an dem sie sich gerne aufhalten wollen 
und ihre Fähigkeiten entfalten können.

Seit wann beschäftige ich mich also mit dem spezielleren Teil dieses allgemeinen Themas? 
Als Erziehungswissenschaftlerin/ als Didaktikerin/ als Lehrerin bin ich auf dieses Thema zum 
ersten Mal durch zwei Aufsätze von Ludwig-Otto ROSER gestoßen.2

Ich war sehr skeptisch. Was ich dort über die Schulreform in Italien las, konnte ich 
nicht glauben, denn in Deutschland hatte ich Erfahrungen im Zusammenhang mit der 
Einführung der Gesamtschule gemacht, die mich nicht optimistisch stimmten in bezug 
auf die weitergehende Zielsetzung, auch Kinder mit Behinderungen in die Regelschulen zu 
integrieren.

Seit Mitte der sechziger Jahre war ich in Berlin zunächst als Lehrerin, später als 
Professorin für „Didaktik der Sekundarstufe I“ an der Pädagogischen Hochschule Berlin 
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daran beteiligt gewesen, die Gesamtschule einzuführen: Das bedeutete für mich: Zwei 
Jahre lang (z. T. als vom Unterricht freigestellte Lehrerin) die damaligen Rahmenpläne 
von Haupt- und Realschulen sowie Gymnasien vergleichen, Konzepte entwickeln und 
gemeinsam mit Kolleginnen und Kollegen erproben für einen gemeinsamen Unterricht von 
Jungen und Mädchen, die in Berlin (West) „normalerweise“ nach der 6. Klasse in Haupt-, Real- 
oder Gymnasialschüler getrennt wurden.3 

1968 wurden in Berlin die ersten Gesamtschulen in Deutschland eröffnet. An einer dieser 
Schulen, nämlich der Martin-Buber-Oberschule, übernahm ich als Klassenlehrerin eine 
siebente Klasse. In meiner Klasse saßen Schüler aus äußerst schwierigen Familienverhältnisse 
und Schülerinnen, denen es - zumindest materiell -  an nichts fehlte. In den vielen Gesprächen, 
die ich mit meinen damaligen Schülerinnen und Schülern führte, wurden die unterschiedlichen 
Alltagsprobleme allen immer wieder sehr deutlich, das bedeutete z. B. für den einen Jungen, 
sich um seine jüngeren Geschwister und die Mutter immer dann in einem besonderen Maße 
verantwortlich zu fühlen, wenn der Vater jähzornig und betrunken in der Nacht nach Hause 
kam. Das bedeutete für ein Mädchen, nicht selbständig entscheiden zu dürfen, welchen 
Stoff sie sich kaufen durfte, um im Arbeitslehreunterricht einen Rock zu nähen, denn ihre 
überbesorgten Eltern ließen sie praktisch nichts alleine entscheiden. Äußerst unterschiedliche 
Jugendliche hatten damals- zum ersten Mal - in Deutschland - die Gelegenheit, über die 
Grundschulzeit hinaus gemeinsam lernen zu dürfen.
Mit der Einrichtung dieser ersten Gesamtschulen 1968 war nach meinem damaligen 
Bewusstseinsstand ein wichtiges Ziel erreicht: Künftig würden Geschwisterkinder nicht mehr 
gegen ihren Willen oder den Willen der Eltern auf verschiedene Schulen gehen müssen, nur 
weil sie unterschiedliche Lernfähigkeiten hätten. Dieses: Entscheiden-Müssen für getrennte 
Schullaufbahnen war für mich mit sehr unangenehmen Kindheitserinnerungen verbunden.

Über die Möglichkeit, auch Kinder mit Behinderungen in die neuen Schulen einzubeziehen, war 
während der Planungsphase für die Gesamtschulen nur kurz diskutiert worden. Dies erschien 
als eine Überfrachtung des Modells und wurde deshalb nicht weiter bedacht.4

Als Lehrerin an einer der ersten Modell-Gesamtschulen erlebte ich viele praktische Schwierigkeiten 
und politische Widerstände im Versuch, das dreigliedrige Sekundarstufensystem zu überwinden. 
Auch Kinder mit Behinderungen gemeinsam mit allen anderen Kindern zu unterrichten, war mir 
als zusätzliche Aufgabe nicht bewusst.

Während meiner jahrelangen Arbeit an der Pädagogischen Hochschule konzentrierte ich mich 
darauf, die Studentinnen und Studenten mit dem Modell der Integrierten Gesamtschule so 
vertraut zu machen, dass sie bereit waren und sich in der Lage fühlten, nach ihrem Examen an 
einer Gesamtschule zu unterrichten. Seit Mitte der 70er Jahre musste ich erleben, dass viele von 
ihnen jahrelang arbeitslos waren bevor sie in ihrem erwünschten Beruf eine Anstellung fanden 
oder gar den Lehrerberuf aufgaben und sich andere Beschäftigungen suchten.

Nach der Lektüre der beiden Aufsätze von Ludwig-Otto Roser über die Integration von Kindern 
mit Behinderungen in Italien und nach einem längeren Gespräch mit ihm, hatte ich dann, - 
1981 - zwar noch keinerlei konkrete Vorstellungen im Kopf über gemeinsame Erziehung von 
behinderten und nicht behinderten Kindern; ich war aber neugierig auf diese andere Art von 
Unterricht. 
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Die Gesamtschulreform, die Mitte der 60er Jahre mit der Zielsetzung eine „demokratischen 
Leistungsschule“ zu entwickeln, in Gang gebracht worden war, war in den Anfängen stecken 
geblieben; eine darauf bezogene stufendidaktische Lehrerausbildung für die neuartigen 
Unterrichtsanforderungen in der Gesamtschule zu planen, war politisch nicht mehr gewollt. 

Warum habe ich 1980 das Thema „Integration“ für meine Arbeit aufgegriffen? 

Ich hätte mich theoretisch auch verstärkt mit den Themen: „Ausländische Kinder in der Schule“ 
oder „Koedukation von Jungen und Mädchen“ beschäftigen können. - Erst nach und nach ist mir 
im Verlauf der letzten Jahre bewusst geworden, wie viele tiefgreifende Wurzeln es in meiner 
ganz persönlichen Entwicklung gibt, die ich jetzt als Ursachen dafür sehe, dass ich mich mit 
diesem Thema beschäftige und vor allem auch: Wie ich dieses pädagogische Thema bearbeite.

Meine Schullaufbahn war keine geradlinige. Im Rückblick kann ich heute feststellen, dass ich 
mehrmals besonders großes Glück hatte und: Es fanden sich immer wieder Lehrerinnen und 
Lehrer, die mich in meiner Schullaufbahn in außergewöhnlichem Maße unterstützt haben.

Von den eigenen Schulerfahrungen, die ich heute rückblickend als mitverursachende Momente 
für mein pädagogisches Handeln betrachte, habe ich drei Schlüsselsituationen ausgewählt, die mir 
als besonders bedeutsam erscheinen:

Zwischen zwei Familien/Schulsystemen/Kulturen/Sprachen: Oder „Milchmelchterti“ 
auf der Schulhofmauer (1947/48)

Meine Einschulung fand in Berlin im Herbst 1947 statt. An den Unterricht in der ersten 
Klasse kann ich mich nicht erinnern. Für mich war die Schule damals wichtig weil es mittags 
eine warme Schulspeisung gab. Wenn etwas übrig blieb, konnte ich in meinem Blechkübel 
auch noch etwas zum Abendbrot für meine beiden jüngeren Schwestern und meine Eltern 
mit nach Hause nehmen. Das waren immer zwiespältige Gefühle, denn in der Schule blieb 
von der Schulspeisung nur dann ein Rest übrig, wenn es Milchnudeln oder Mohrrübeneintopf 
aus Trockenmohrrüben gab. Beides mochte auch ich nicht gerne. Aber meine Mutter war froh, 
wenn ich etwas aus der Schule zum Essen mitbrachte. Das erleichterte ihr die Versorgung 
der Familie, denn mein Vater war damals fast immer arbeitslos. Wir drei Mädchen (damals 
sieben, sechs und vier Jahre alt) waren extrem unterernährt. So erschien es für die Familie als 
ein großer Glücksfall, dass ich im Frühjahr 1948 für eine Verschickung in die Schweiz ausgewählt 
wurde. 

In einer Pfl egefamilie wurde ich aufgepäppelt. Ich ging dort auch in die Schule. Am Anfang 
verstand ich den Dialekt, den meine Mitschülerinnen und Mitschüler sprachen, überhaupt 
nicht. Ich kann mich aber noch sehr gut daran erinnern, wie der dortige Lehrer den übrigen 
Kindern in der Klasse erklärt hat, wie sie mich am besten in ihrer Sprache unterrichten 
könnten. In jeder Pause war ein Mitschüler oder eine Mitschülerin an der Reihe, mir einige Wörter 
beizubringen. Während der Pausen saßen wir auf dem Schulhof auf einem Geländer; die 
Kinder suchten schwierige und lustige Wörter aus und freuten sich, wenn sie zu Beginn 
der Unterrichtsstunden vom Lehrer dafür gelobt wurden, was für gute Lehrer sie doch 

15



seien. „Milchmelchterli“ das war das schwierigste Wort.5 Während meiner gesamten Schulzeit 
wechselte ich noch mehrmals zwischen der Familie in der Schweiz, die mich am liebsten 
adoptieren wollte, und meiner eigenen Familie in Berlin. Meine Eltern waren zwar froh, 
vorübergehend einen Esser weniger zu haben, wollten sich jedoch auch nicht völlig von mir 
trennen. Ich war immer wieder hin- und hergerissen, zwischen Traurigsein bei den Trennungen 
und Freude beim Wiederankommen. Mit dem Älterwerden entwickelte ich das Gefühl, ich 
hätte zwei Mütter, zwei Väter, einen Bruder in der Schweiz, zwei Schwestern in Berlin und zwei 
Muttersprachen: „Berlinern“ und „Berndütsch“. Den deutsch-schweizerischen Dialekt, konkret: 
das „Berndütsch“ habe ich bis heute nicht verlernt; und wenn ich in der Schweiz bin und vom 
Dialekt in die Schriftsprache wechsle, dann wundern sich die Leute, wo ich mein akzentfreies 
Hochdeutsch gelernt hätte,

Wenn ich die oft schwierige Situation von Kindern mit nicht-deutscher Muttersprache in den 
deutschen Schulen erlebe, dann erinnere ich mich immer an meine damalige Situation in der 
Schule, in der ich zu Beginn kein Wort verstand. Der damalige Lehrer hatte es verstanden, die 
anderen Kinder in den Lern- und Lehrprozess mit einzubeziehen. Ich war in jener Klasse nicht 
das einzige deutsche Kind. In jenem Dorf hatte die Frau des Lehrers organisiert, dass ca. 
zwanzig Kinder aus Berlin für jeweils drei oder sechs Monate in den schweizer Familien lebten, 
davon waren damals vier in meiner Klasse.

Gymnasium oder „nur“ Realschule? Der Gymnasialstoff wird heimlich auf dem 
Fußweg zur Realschule gelernt (1954/55)

Im Frühjahr 1954 musste für meine ein Jahr jüngere Schwester und mich entschieden 
werden, auf welche weiterführende Schule wir nach der 6. Klasse der Grundschule in 
Berlin gehen sollten. Wegen meiner mehrmaligen Verschickungen war ich um ein Jahr 
zurückgestellt worden, deshalb wechselten wir die Schule im selben Jahr. Damals war die 
einheitlich achtjährige Schule in Berlin gerade auf sechs Jahre gekürzt worden. An die sechste 
Klasse der Grundschule schloss sich die Oberschule Praktischen Zweiges (entsprach etwa 
der späteren Hauptschule), die Oberschule Technischen Zweiges (Realschule) und die 
Oberschule Wissenschaftlichen Zweiges (Gymnasium) an.

Unser Grundschullehrer hatte für meine jüngere Schwester die Oberschule Technischen 
Zweiges vorgeschlagen; sie selbst wollte das auch. Für mich hatte er die Oberschule 
Wissenschaftlichen Zweiges vorgeschlagen; ich selbst wollte dies auch gerne, aber: Mein Vater 
war immer noch zumeist arbeitslos. Das Geld war immer noch fast immer sehr knapp. Meine 
Eltern sahen sich nicht in der Lage, für mich später einen so langen Schulbesuch bis zum 
Abitur und danach vielleicht sogar ein Studium zu fi nanzieren. Sie fühlten sich in gleichem 
Maße für die Ausbildung ihrer drei Töchter verantwortlich. Zumindest in den Zeiten, in denen 
mein Vater arbeitslos war, mussten wir außerdem durch regelmäßiges Zeitungsaustragen zum 
Familieneinkommen beitragen. Würde ich das schaffen, wenn ich auf ein Gymnasium ginge? 
Schweren Herzens verzichtete ich damals auf meinen Berufswunsch: Ich wollte Lehrerin 
werden. Aber ich sah es ein: Meinen Eltern und meinen Schwestern konnte ich zusätzliche 
Belastungen nicht zumuten. Ich wusste, dass meine Eltern mir einen weiteren Schulbesuch 
gerne ermöglicht hätten. Besonders mein Vater war traurig darüber, dass es nicht ging. Etwa 
ein Jahr lang hielt ich auch heimlich an meinem Ziel fest und lernte jeweils auf dem langen 
Schulweg und während des Austragens der Zeitungen den Unterrichtsstoff, der am Gymnasium 
gelehrt wurde. Mein Grundschullehrer besorgte mir - auf meine Bitte hin - die notwendigen 
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Informationen. Ich hatte lange Zeit die Hoffnung, dass mein Vater endlich einen festen 
Arbeitsplatz fi nden würde und, dass ich dann doch noch die Schule wechseln könnte. Nach 
etwa einem Jahr gab ich diese Hoffnung auf. Erst im 10. Schuljahr, etwa acht Monate vor dem 
Ende der Schulzeit, fand mein Vater endlich eine Arbeitsstelle, von der er annehmen konnte, 
dass dies nicht wieder nur eine vorübergehende Sache sein würde, so wie so viele Male zuvor.

Auch heute noch sind viele Jugendliche - besonders ausländische Mädchen - in einer ähnlichen 
Situation. Sie müssen zum Lebensunterhalt der Familie beitragen. Sie stehen in dem Konfl ikt, 
ihre eigenen langfristigen Interessen zu vertreten und fühlen sich dabei zugleich verantwortlich 
für jüngere Geschwister, oft auch für ihre Eltern. Für diese Jugendlichen ist die Einführung der 
Gesamtschule insofern eine Erleichterung, als die Entscheidung: Entweder/Oder um vier Jahre 
hinausgeschoben ist. (Nach nur vierjähriger Grundschulzeit, wie dies immer noch in den meisten 
Bundesländern der Bundesrepublik Deutschland üblich ist, sind Kinder natürlich völlig überfordert 
mit derlei Entscheidungen.)

Damals gab es keinerlei Regelungen, dass ein Übergang von einer „Oberschule Technischen 
Zweiges“ in eine „Oberschule Wissenschaftlichen Zweiges“ nach der 10. Klasse möglich ist. 
Ich hatte inzwischen auch diesen Wunsch aufgegeben. Ich wollte „Reisebürokaufmann“ werden, 
ein Beruf, der damals - 1958 - nahezu ausschließlich Männern vorbehalten war. Der Besitzer 
des Reisebüros, bei dem ich mich vorstellte, vertrat die Meinung, dass Mädchen mit den vielen 
Zahlen in den Kursbüchern nicht klar kämen, denn Mädchen wären nachgewiesenermaßen 
mathematisch weniger begabt.6

Sechs Monate lang stempelte ich nachmittags Prospekte und übte, Fahrpläne zu lesen bis ich 
meinen Lehrherrn davon überzeugt hatte, dass auch Mädchen Kursbücher verstehen können 
und bis ich endlich meinen Lehrvertrag in der Tasche hatte. Diesen Lehrvertrag habe ich dann 
jedoch etwa eine Woche bevor ich die Lehre hätte antreten dürfen, doch zurückgegeben. Das 
Lesen von Kursbücher gehört bis heute zu meinen Lieblingsbeschäftigungen.

Die erkämpfte Lehrstelle als „Reisebürokaufmann“ aufgeben und doch noch aufs 
Gymnasium gehen?

Das waren dramatische Tage, damals im Frühjahr 1958; obwohl es inzwischen mehr als 40 Jahre 
zurückliegt, kann ich mich noch an viele Einzelheiten erinnern: Ich saß im Mathematikunterricht, 
kurz vor Abschluss der 10. Klasse, und wurde plötzlich von der Sekretärin zum Schulleiter 
gerufen. In seinem Amtszimmer verblüffte er mich mit der Frage: „Was hast Du denn mit 
Deinem Zeugnis vor?“ Ich sagte ihm, dass ich einen Lehrvertrag als Reisebürokaufmann hätte 
und mich auch sehr auf diesen Beruf freue. Dieser Schulleiter war ein etwas mürrischer Mann. 
Ich hatte zuvor nicht viel mit ihm zu tun gehabt. Er war gerade damit beschäftigt gewesen, 
die Abschlusszeugnisse zu unterschreiben, dabei war ihm mein gutes Zeugnis aufgefallen. 
Jetzt fi ng er an, mich regelrecht zu beschimpfen: „Mit einem solchen Zeugnis geht man 
doch nicht ins Reisebüro! Du kamst doch was Besseres werden. Warum bist Du nicht gleich 
auf die Oberschule Wissenschaftlichen Zweiges gegangen?“ Er ließ mich nicht zu Worte 
kommen, sondern redete ununterbrochen auf mich ein. „Ich werde mit der Schulleiterin eines 
Gymnasiums reden, die vielleicht damit einverstanden ist, Dich ausnahmsweise in die 11. 
Klasse mit aufzunehmen.“ Er wollte gleich telefonieren. Da kam ich doch endlich zu Worte 
und stotterte herum: „Ich weiß gar nicht, ob das geht. Ich muss doch erst mit meinen Eltern 
sprechen, ich weiß nicht, ob ich den Lehrvertrag einfach kündigen kann ...“ -  Ich war völlig 
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durcheinander, habe sicherlich nicht gut argumentieren können. Der Schulleiter begann, 
über meine verständnislosen Eltern zu schimpfen; ich fi ng an zu weinen. Er konnte mit 
mir nichts mehr anfangen und schickte mich zurück in die Klasse. Die Mathematiklehrerin 
hielt sich nicht lange damit auf, die Ursache meiner Tränen zu erforschen sondern forderte 
meine Schwester auf, mit mir aus der Klasse zu gehen und mich zu trösten. Ihr erklärte ich 
auf dem Flur vor dem Klassenraum, was im Zimmer des Schulleiters vorgefallen war. Meine 
Schwester gab mir den Rat, sofort zu meinem Vater auf seine neue Arbeitsstelle zu fahren, 
um mit ihm alles zu besprechen. Vielleicht würde er damit einverstanden sein, wenn ich das 
Angebot des Schulleiters annehme, den Lehrvertrag zurückgebe und weiter zur Schule gehe. 
Mein Vater und meine Mutter waren mit dieser Veränderung meiner Pläne einverstanden. 
Meine damalige Klassenlehrerin übernahm es, mit dem Lehrherrn zu sprechen, dass 
er mit der kurzfristigen Kündigung des Lehrvertrages einverstanden war. (Damals hätte 
ein Lehrherr noch eine Entschädigung fordern können, wenn ein Lehrvertrag kurzfristig 
gekündigt wird.)

Als „Quereinsteigerin“ in der Gymnasialklasse fühlte ich mich unter den anderen 
Schülerinnen und Schülern nicht besonders wohl. Bis auf zwei Ausnahmen kamen meine 
Mitschülerinnen und Mitschüler aus Familien, die ihren Kindern fast alle materiellen 
Wünsche erfüllen konnten. An den Gesprächen über Gartenparties, Kleidung, Schminken 
oder Theaterbesuche konnte ich mich nicht beteiligen. Andererseits bin ich heute noch 
dankbar, dass ich wegen einer Theaterarbeitsgemeinschaft regelmäßig verbilligte 
Schülerkarten erhielt und dafür ganze Bücher lesen musste. Bücherlesen - „nur zum 
Vergnügen“ - galt sowohl bei meinen Eltern als auch bei meinen Pfl egeeltern als nutzlose 
Zeitverschwendung; als Teil der Schulaufgaben war es akzeptiert.

Diese Erfahrungen in meiner eigenen Schulzeit sind mit Sicherheit die tieferen Wurzeln dafür, 
dass ich nach meinem ersten Staatsexamen 1964 als Lehrerin unbedingt eine Lehrerstelle an 
einer Hauptschule antreten wollte und mich von da aus zunächst am Ausbau der zehnjährigen 
Hauptschule beteiligte und die ersten Ideen aufgriff, die zu einer Gesamtschule hinführten. 
Ein Schulrat hatte mich 1965 gefragt: „Wollen Sie sich nicht auch an der Planungsgruppe 
für eine Gesamtschule in Berlin-Spandau beteiligen?“ Ich fragte zurück: „Was ist das, eine 
Gesamtschule?“ „Das wissen wir auch noch nicht genau, aber wir wollen versuchen, die 
Trennungen zwischen Hauptschülern, Realschülern und Gymnasiasten weitgehend aufzuheben.“ 
Ich plante mit, sah mir Gesamtschulen in Dänemark, Groß Britannien und Belgien an. An die 
Beteiligung von Sonderschülern dachte ich nicht. Viele Jahre später - 1978 - erfuhr ich, dass sich 
wenige Kilometer entfernt von der Gesamtschule, an der ich unterrichtet hatte, ein Kinderheim 
und eine angeschlossene Sonderschule für behinderte Kinder befand, von deren Existenz ich 
nichts gewusst hatte.

Im Kindergarten meiner Tochter - wenn Florian sich auf einen Stock stützen kann, ist 
er der Größte. (1978)

In jenem Kinderheim für schwer behinderte Kinder hatte die Erzieherin jahrelang gearbeitet, 
die dann - ab 1978 - einen privaten Kindergarten leitete, den meine Tochter besuchte. Jene 
Erzieherin lud regelmäßig die behinderten Kinder aus dem Heim in unsere Kindergruppe ein. 
Dabei musste ich feststellen, dass nicht alle Eltern mit diesen Besuchen einverstanden waren. 
Viele Mütter weigerten sich, den üblichen Elterndienst an den Tagen zu übernehmen, an denen „die 
Behinderten“ da waren. An einem der Tage, an denen ich den Mütter-Kochdienst übernommen 
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hatte, erlebte ich die folgende Begebenheit:

Ich beobachtete zwei etwa dreieinhalbjährige Jungen im Sandkasten. Der eine von 
beiden, Martin, konnte nicht laufen. Aufgrund einer spastischen Lähmung konnte er nur 
am Boden kriechen - auch das nur mühsam. Er wurde gefüttert, gewindelt und von den 
Erwachsenen von einem Ort zum anderen getragen. Auch mit einem Rollstuhl konnte er 
sich damals noch nicht eigenständig fortbewegen. Aber er hatte im Kinderheim gelernt, dass 
er seine Bedürfnisse laut und deutlich anmelden muss, dass erfordern muss, um etwas für 
sich durchzusetzen. Der andere Junge, Florian, war nicht behindert. Er war bei den Kindern 
nicht sehr beliebt: Er konnte nicht teilen, sich in eine Gruppe nicht einfügen. Er konnte auch 
nicht seine eigenen Interessen vertreten. Wenn etwas nicht nach seinen Vorstellungen geschah, 
dann jammerte und maulte er, suchte sich die Erzieherin, beschwerte sich und verlangte von 
ihr, dass sie für ihn das erreichen sollte, was er wollte. Im Buddelkasten saßen diese beiden 
Jungen einige Zeit lang nebeneinander und spielten zufrieden im Sand. Dann kam die Frage 
zwischen beiden auf, wer wohl größer sei. Der nicht behinderte Junge behauptete einfach, 
er sei der Größte. Martin ließ sich hierzu nicht auf eine Diskussion ein, spielte in aller Ruhe 
weiter. Nach einiger Zeit sagte der Junge mit der Körperbehinderung ganz ruhig, aber sehr 
bestimmt zu seinem Spielkameraden: „Hol mir mal den Stock!“ Er wies mit einem Nicken 
zu einem Besenstiel, der in einigen Metern Entfernung im Gras lag. Florian holte den Stock 
- ohne jeglichen Widerspruch. Florian tat eigentlich sonst so gut wie nie etwas, was man von 
ihm verlangte oder erbat. In diesem Augenblick holte er jedoch wie selbstverständlich den Stock 
und gab ihn ohne Kommentar aber mit einem fragenden Blick an Martin, der vor ihm im Sand 
saß. Martin nahm den Stock, hielt sich daran fest, steckte das eine Ende des Stockes in den 
Sand, zog sich mühsam an diesem Stock hoch. - Mit strahlenden Augen und voller Triumph 
im Blick stand er so, mühsam für wenige Augenblicke auf den Stock gestützt, und sagte: 
„Wusste ich doch, dass ich größer bin als Du!“

Seit dieser Zeit waren mir die gemeinsamen Aktionen mit der Gruppe der behinderten Kinder 
und mit ihren Betreuerinnen ein persönlich wichtiges Anliegen. Wir feierten gemeinsame 
Spielplatz- und Faschingsfeste, wir gingen auf das Oktoberfest und machten Dampferfahrten. 
Zwei Jahre lang - etwa von 1978 bis 1980 - sah ich diese Begegnungen als meine privaten 
Freizeitbeschäftigungen an, die allein von der Tatsache abhängig waren, dass ich inzwischen 
zwei Töchter hatte. Als ich dann die ersten Berichte über die Aufl ösung von Sondereinrichtungen 
für Menschen mit Behinderungen in Italien las, gab es also auch eine persönliche Motivation, 
aufmerksam zu sein.

Meine theoretischen Bezüge und Wurzeln stelle ich an dieser Stelle nicht dar; dies würde den 
Rahmen dieser Veröffentlichung sprengen. Hierzu verweise ich auf das Buch: „Sono bambini 
– es sind Kinder“ und auf die Liste meiner Veröffentlichungen, welche abzurufen ist über: www.tu-
berlin.de/fak1/ewi/index.htm
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Jennifer Lau 

Jenny arbeitet im Café7

Nach einem einjährigen Förderlehrgang im Jugendsozialwerk des „Internationalen 
Bundes“ im Praxisbereich Service, den Jenny mit Erfolg absolviert hat, arbeitet sie seit 
November 1998 in Berlin im Café Schwartz‘sche Villa. Diese Arbeit ist ihr „wie auf den 
Leib geschneidert“, weil sie abwechslungsreich ist. Sie bringt Jenny mit Menschen aus 
allen Gesellschaftsschichten zusammen. Jenny arbeitet im Wechsel mit fünf Kollegen 
mit leichten Beeinträchtigungen, sowie mit einem Koch und einigen studentischen 
Hilfskräften während des Sommers. Der Leiter des Cafés kommt aus der Gastronomie 
und arbeitete bisher nicht mit behinderten Menschen. Er übernahm 1999 diese für ihn 
ungewöhnliche Arbeit mit großem Erfolg. Das Café gehört zum gemeinnützigen Verein 
Mosaik Werkstätten.
Glück und Zufall spielten eine wichtige Rolle, dass Jenny heute diesen Arbeitsplatz 
hat.

Ein Blick zurück: Jenny wurde am 7. Mai 1972 geboren. Sie besuchte von 1973-1980 
das Kinderhaus Friedenau mit Kindern mit und ohne Behinderung. Allerdings musste 
Jenny 1977 in eine zwei Jahre jüngere Gruppe wechseln, um eine Chance für die 
Einschulung in eine Regelschule zu bekommen. Anschließend besuchte Jenny mit 
ihrer Integrationsgruppe die Fläminggrundschule.8 Nach Abschluss der 6. Klasse, 
1986, wurde Jenny der Übergang in die Oberschule verwehrt, mit der Begründung 
einer besseren Förderung für sie in einer Sonderschule. Diese Begründung war für 
uns nicht nachvollziehbar und unakzeptabel nach sechs erfolgreichen Jahren in der 
Integrationsklasse.
Eine Klage beim Verwaltungsgericht gab den Eltern zunächst Recht und durch eine 
einstweilige Anordnung durfte Jenny die Sophie Scholl Gesamtschule besuchen. Die 
Bedingungen zum Lernen waren dort sehr gut, da eine Sonderpädagogin aus der 
Fläming Grundschule zur Förderung der lernschwachen Kinder mit überwechselte.
Die einstweilige Anordnung war auf Grund eines Formfehlers bei der Einschulung 
festgestellt worden. Jenny hatte keinen Sonderschultest durchlaufen und war somit kein 
Sonderschulkind. Nach 14 Wochen Kampf mit der Schulverwaltung, die darauf bestand 
den Test nachzuholen, verweigerten wir Eltern den Test mit der Folge des Hausverbots 
für Jenny. Von April 1987 bis Januar 1991 „durfte“ Jenny dann die Pestalozzischule 
– eine Schule für Lernbehinderte – besuchen. 
Nach Ablauf ihrer Schulpfl icht wurde eine von den Eltern als sehr sinnvoll erachtete und 
beantragte Schulzeitverlängerung abgelehnt.
Eine integrationsfreudige Hauptschullehrerin in einem anderen Bezirk konnte unsere 
Tochter in ihre 8.Klasse aufnehmen. Der Wechsel in die neue Klasse bereitete Jenny 
keine Probleme. Der Hauptschulbesuch begann 1989 und endete mit erweitertem 
Wissen und neuen Erfahrungen 1992.
Nun begannen die Berufsförderlehrgänge: 1992-94 in der Loschmidt-Oberschule, 
einer Berufsschule mit sonderpädagogischer Aufgabe, 1994 der Förderlehrgang vom 
Jugenddorf Berlin, im Bereich Hauswirtschaft. Dies bereitete Jenny auf Grund von 
feinmotorischen Schwierigkeiten keine Freude. Jedoch entdeckte sie ihr Talent zum 
Servieren und Bedienen. 
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Nach Abschluss des Hauswirtschaftslehrganges 1996 hatte Jenny neue Erkenntnisse. 
Ihr Arbeitswunsch stand fest, aber wo sollte sie jetzt ihre Ausbildung im Servicebereich 
erhalten? Vorsorglich meldeten wir Jenny beim Internationalen Bund, Bereich Service, 
an. Da der Lehrgang bereits ausgebucht war, kam Jenny auf die Warteliste. Jennys 
Behinderung war nicht aufgefallen, die Anmeldung gestaltete sich daher problemlos. 
Zu allem Überfl uss musste Jenny 1996 noch ein Praktikum im Annedore-Leber-
Ausbildungswerk im Bereich Hauswirtschaft absolvieren. Wenn wir uns mit der 
Einschätzung des Expertengremiums, Jenny sei nicht nur für die Hauswirtschaft, 
sondern auch für den Service völlig ungeeignet, zufrieden gegeben hätten, wäre die 
Chance, das Gegenteil zu beweisen, vertan worden. 
Durch die bereits erfolgte Anmeldung bekam Jenny unauffällig trotzdem ihren Lehrplatz. 
Der Ausbilder im Service begegnete Jenny und ihrer Behinderung ohne Vorurteile. Er 
sah die hocherfreute und motivierte Auszubildende und ermöglichte ihr mit seiner 
positiven Einstellung einen guten Abschluss. 
Nun galt es die nächste Hürde zu nehmen. Wo kann Jenny arbeiten, wer stellt sie ein? 
Es kam der glückliche Zufall: Eine Ausbilderin - sie kannte Jennys Qualitäten und ihre 
Not – nahm sie bei ihrem Arbeitsplatzwechsel in die Schwarz‘sche Villa als Assistentin 
mit. Auch nach Leitungswechsel wurde Jenny gerne übernommen.

So spielt sich oft das wahre Leben ab, auch außerhalb des Expertengremiums.

Die Dokumentation „Jenny darf nicht in die Oberschule“ verschickt Gisela Lau, Neue 
Str. 6 in 14163 Berlin gegen 4 Euro in Briefmarken.

Verena Elisabeth Turin

(K)eine andere Welt?!9

Guten Tag, ich heiße Verena Elisabeth Turin und lebe in Südtirol (Italien). Vor meiner 
Taufe hatten meine Eltern ein kleines Problem, wie ich wirklich heißen sollte. Meiner 
Mutter gefällt Verena sehr gut und meinem Vater gefällt Elisabeth auch sehr gut. Also 
haben sie diese Namen zusammengetan und haben mich so getauft.
Ich bin 147 cm groß und wiege 44 Kilo. Ich habe halblange braune Haare und trage 
eine Brille. Seit ich 16 Jahre alt bin, habe ich einen Freund. Ich bin sehr sportlich und 
habe schon einmal in Neumarkt einen Pokal im Dorfl auf gewonnen. Manchmal geht es 
auch im Schwimmen so.
Jetzt möchte ich euch erzählen, dass ich Down-Syndrom habe. Meine Augen sehen 
chinesisch oder japanisch aus. Ich bin sehr stolz auf meine schlanke Figur. Ich bin 
20 Jahre alt und bin am 08.12.1979 geboren. Mein Sternzeichen ist Schütze. Bei 
meiner Geburt war ich nicht größer als eine der Puppen von meiner älteren Schwester 
Claudia.

Kindergarten

Vom Kindergarten weiß ich nur, dass ich am Spielplatz im Sandkasten gespielt habe. 
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Es war in Löwenegg in Sterzing. In der Weihnachtszeit hat mir die Tante Monika die 
Krippe gezeigt. Das weiß ich nur, weil es auf dem Foto drauf ist. Von Tante Margareth 
und von der Tante Maria weiß ich überhaupt nichts mehr.

Volksschule

Ich kann mich erinnern, dass ich mich in Religion für die Firmung vorbereitet habe. 
Einmal haben wir sogar mit dem Herrn Dekan zusammen eine Messe gehalten. Voller 
Aufregung durfte ich auch noch eine Fürbitte vor den anwesenden Leuten lesen. In der 
Volksschule hatte ich eine sehr nette Stützlehrerin. Sie heißt Frau Flora und hat mich 
in Deutsch unterrichtet. In Italienisch hatte ich die Frau Michaela G. als Stützlehrerin. 
Sie hat mir einfache Bildgeschichten auf italienisch beigebracht. Mit Frau Flora bin ich 
einmal einkaufen gegangen.

Mittelschule

Mit elf Jahren habe ich die Mittelschule von Sterzing besucht. Zuerst war für mich alles 
neu. Unser Klassenlehrer war der Deutschprofessor Johann F. Er brachte uns Lesen 
und fehlerfreie Briefe zu schreiben bei. Für Mathematik und Naturkunde war Hildegard 
P. zuständig. Und die anderen Lehrer und Lehrerinnen brachten mir Turnen, Singen, 
Italienisch und Politik bei. Meistens war ich mit den Klassenkameradinnen zusammen 
im Klassenzimmer und hörte interessiert dem Lehrer zu. Hin und wieder musste ich mit 
meinen verschiedenen Stützlehrern aus der Klasse gehen, weil es für sie einfacher war, 
mir allein in einem winzigen Raum Sachen von Deutsch, Italienisch und Mathematik zu 
erklären. Eine einzige Stützlehrerin war nicht so leicht auszuhalten, wenn ihr die Geduld 
ausging und sie mich dann anschrie. Die anderen waren sehr nett und ich konnte gut mit 
ihnen reden.
Bei der großen Pause lernte ich meinen Freund Michael P. kennen. Er wohnt in Wiesen, 
nicht weit von mir in Sterzing. Es war eine sehr glückliche und aufregende Zeit mit ihm. Der 
erste Mundkuss war für mich sehr wunderbar. Es war, als würde er mein Herz besitzen. 
Er ist ein Jahr jünger als ich. Beim Küssen ist immer er der Chef. Ich lasse mich einfach 
verführen. Aber nicht von den anderen Jungen, die anfangen sich in mich zu verlieben. 
Michael hat sehr schöne Augen. 
Einmal hat mein Turnlehrer mich beim Bodenturnen geprüft. Dort habe ich ihm die 
Brücke gezeigt und habe ausgezeichnet plus gekriegt. Er hat sich auch gewundert, 
dass ich sehr gut schwimme. Bei der großen Abschluss prüfung sollte ich in italienischer 
Sprache eine Bildgeschichte erzählen. Im Naturkundefach habe ich mich freiwillig 
über das Leben des Schmetterlings prüfen lassen. Beim Turnen musste ich mit einem 
Reifen Hula-Hopp vorführen. Der Turnlehrer hat nur gesagt, bei ihm bin ich schon 
durchgekommen. Ich habe die ganze Zeit immer weiter mit dem Reifen getanzt, bis die 
Lehrer mich gestoppt haben.

Berufsfi ndungskurs

Zuerst musste ich zum Psychologen gehen, der mir Texte, Bildgeschichten, Fragen und 
Rätsel vorlegte. Zum Schluss hat er mir gesagt, ich sollte den Berufsfi ndungskurs in 
Brixen besuchen. Ich bin vier Jahre lang in diese Schule gegangen. Mit 15 Jahren bin 
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ich das erste Mal in diese Schule gekommen. Vom Zugbahnhof musste ich ein Stück 
weit gehen, weil unsere Schule fast am Rande der Stadt auf einem netten Hügel liegt. 
Man hat wenigstens einen schönen Blick auf die Stadt.
Die Schüler vom Berufsfi ndungskurs gehen jeden Tag in die Schule, aber sie haben 
auch drei Praktikumswochen zu machen, z. B. in der Küche, Gärtnerei, im Altersheim, 
Geschäft usw. 
Wenn ein Schüler sehr brav und sehr fl eißig ist, wird er von den Lehrern für die 
Arbeitswelt vorbereitet. Dann steigt er auf den Arbeitslehrgang über. Das Gleiche ist 
mit mir auch passiert. Man geht einmal in der Woche zur Schule. An den übrigen Tagen 
wird gearbeitet: im Sekretariat, als Schuldiener, als Bibliothekarin, als Arbeitskraft 
im Buchladen usw. Unsere Lehrer/innen sind alle sehr nett und versuchen, für uns 
eine richtige fi xe Arbeitsstelle zu fi nden. Ich war die Einzige, die sehr, sehr, sehr 
gerne zur Schule ging. Meine Lieblingsfächer waren Italienisch, Turnen als eine Art 
Körperentspannung, Computerschülerzeitung und Schwimmen auf der Seeburg. Es 
war für mich alles sehr interessant. Zum Turnen und Religionsunterricht gingen wir 
zum Hauptsitz der Schule. Sie heißt Landesberufsschule für Handel, Handwerk und 
Industrie. Dort nahmen wir mit anderen Schulkindern am Unterricht teil.
Das tägliche Mittagessen nahmen wir in der nahen gastgewerblichen Berufsschule ein. 
Dort war auch das Heim, in dem ich wohnte. Vor dem Essen mussten wir uns von 
der Sekretärin auf eine Liste schreiben lassen, damit die Heimleiter wissen, wie viele 
Schüler zum Essen kommen. Dann mussten wir uns wie kleine brave Kinder in einer 
Reihe hintereinander anstellen. Mittwochs kochten wir immer in der Schule selbst und 
gingen auch selbst einkaufen.
Eigentlich hatte ich keine Schwierigkeiten, außer dass ich umgangssprachlich rede. 
Meine Mitschüler sprechen eben mehr Dialekt. Wenn sie unterein ander redeten und einer 
oder eine sich mit mir unterhalten wollte, sagte der andere: »Sprich doch mit ihr nach der 
Schrift«. Aber ich wollte es nicht.
In Brixen habe ich in einem unterhaltsamen Heim gewohnt, das 400 Schüler aufnimmt, 
sogar behinderte Jugendliche. Landesberufsschule für Hotel und Gastgewerbe heißt 
es. Dort lernte ich die Heimleiter/innen kennen. Mit den Heimschülern ist es nicht so 
leicht zusammen zu leben, weil sie sich necken und sich besaufen mit Bier, raufen 
und beim Abendessen immer drängen, um das beste Essen zu kriegen und so weiter. 
Mir hat, weil ungewohnt, das Benehmen der gesunden Jugendlichen irgendwie nicht 
gefallen. Aber man kann Calcetto, Fußball, Volleyball, Flugball spielen. Es gibt Flöt-, 
Sing-, Theater-, Schwimm-, Eislauf- und Reitkurse. Wir konnten selber Disco machen 
oder törggelen am Abend. Mit elterlicher Erlaubnis kann man Pizza essen gehen 
und bis zehn Uhr ausbleiben. Wenn ein Betreuer eine behinderte Gruppe hat, wird er 
ganz anders arbeiten als die anderen Heimleiter/innen. So werden eben die Gruppen 
getrennt. Das Heimleben gefi el mir sehr gut.
Wir sind mit der Klasse nach Rom, Wien, Florenz und München gefahren. Es war 
interessant und aufregend und lustig. Außerdem war eine Grazer Gruppe im letzten 
Schuljahr bei uns zu Besuch. Sie hat uns eine Palme geschenkt. Daraufhin sind wir zu 
sechst nach Graz gefahren. Ich hasse die Abschiede so sehr, weil ich meine Freunde 
sehr gerne habe.

Praktika während des Berufsfi ndungskurses

Zuerst bin ich bei der Seilbahnfabrik in Sterzing im Büro untergebracht worden. Dort 
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musste ich mit dem Computer arbeiten. Ich sollte die komplizierten Tabellen und Listen 
und Daten eintragen. Es war irgendwie langweilig für mich, fast den ganzen Tag vor 
dem gleichen Computer zu sitzen. Anschließend kriegte ich meistens Kopfweh. Zur 
Abwechslung durfte ich auch die Adressenblätter zu einem Pack Seite für Seite kopieren. 
Immerhin kam ich mit meinen Mitarbeitern sehr gut aus. Bei diesem Praktikumsort hat 
es mir aber schon gefallen, es ist nur der falsche Ort, um richtig zu arbeiten. Ich habe 
das Gefühl, dass ich viel zu viel mit Maschinen gearbeitet habe.
Im Rehabilitationsbüro und in der Krankenhausverwaltung von Brixen habe ich auch 
praktiziert. Dort sollte ich wichtige Formulare und Papiere ausfüllen, abschreiben, 
fotokopieren, wegfaxen, Post verteilen, unterschreiben lassen, Stellung halten und und 
und. Anfangs ist meine Lehrerin S. öfters gekommen, um mir die einzelnen Aufgaben 
zu zeigen. Manchmal schaute sie auch nach, wie es mir bei der Arbeit geht. Dann 
besprach sie mit dem Arbeitgeber, ob er mit mir zufrieden war.
Auch im Sekretariat meiner Schule in Brixen habe ich ein Praktikum absolviert. Dort 
musste ich Mitteilungen an die Schüler in die Klassen bringen, Briefe zusammenfalten 
und in Kuverts stecken, wichtige Formulare faxen, fotokopieren, die Lehrerpost in die 
Fächer geben und sehr viel stempeln. Das habe ich sehr gerne gemacht. Alle Mitarbeiter 
waren sehr nett.
Im Warenhaus und im Altersheim arbeitete ich auch noch. Im Warenhaus musste ich 
Preisschilder mit einer Preismaschine auf die Waren kleben und diese dann wieder in 
die Regale zurückstellen. Auch sollte ich diese Regale abstauben und den Fußboden 
kehren. Außerdem sollte ich aus dem Magazin Kisten mit den Rodeln holen. Diese Arbeit 
habe ich sehr gerne ausgeführt. Einmal habe ich es auch bei der Kassa versucht, aber 
das habe ich nicht gerne gemacht, weil ich nicht gut im Rechnen bin.
Im Altersheim sollte ich ältere Leute im Rollstuhl in die Kirche schieben, oder vom 
Rollstuhl auf das Bett heben, Essen eingeben und mit ihnen den Nachmittag verbringen. 
Wir haben gebastelt und Karten gespielt, gehäkelt und so weiter. In der Wäscherei des 
Altersheimes musste ich die Kleidungsstücke bügeln und zusammenfalten und in die 
eisernen Regale hineinlegen.
In der Stadtbibliothek von Sterzing sollte ich bei vielen Büchern den Besitzstempel auf 
die zweite Buchseite geben. Auch Ausleihnummern, Lesezeichen und Formulare gibt 
es zu stempeln. Bei den Lesezeichen nehme ich meistens den Öffnungsstempel her. 
Zuerst müssen die Bücher ganz weiß geputzt werden und anschließend werden sie mit 
Alkohol gereinigt. Dann werden sie neu eingebunden und die Ausleihfristzettel werden 
hineingeklebt. Bei den Modezeitungen sollte ich die Ausleihnummern ausschneiden und 
die Fristzettel herausreißen. Nebenher darf ich auch eine Kassette oder CD anhorchen. 
Oft muss ich die Stellung halten und das Telefon abheben. Früher habe ich immer 
die Rückgabe der ausgeliehenen Bücher gemacht. Wenn ein Buch mit verfallenem 
Datum zu spät zurück gegeben wird, muss man pro Tag 1 000 Lire bezahlen. Ich 
musste auch diese Bücher alphabetisch in die Regale einordnen. Anschließend wird 
unterschrieben, Post verschickt, fotokopiert und weggefaxt. Es ist fein, viel Arbeit zu 
haben.

Der Tagesablauf im Standesamt, meinem jetzigen Arbeitsplatz

Wenn man neu ins Standesamt kommt, muss man sich bei der Vizese kretärin 
melden. Am Anfang bespricht die Lehrerin mit ihr, was der Prakti kant alles kann. Meine 
Lehrerin S. stellt mich auch bei meinen neuen Mitarbeitern vor. Zuerst kriegt man einen 
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Anvertrauungsvertrag. Wenn der Schüler sehr nett und fl eißig ist und immer pünktlich 
kommt, dann kann der Vertrag verlängert werden. Anschließend kriegt man bei der 
Vizesekretärin eine Stempelkarte. Die Stempeluhr sagt uns, wie spät wir zu der Arbeit 
kommen und gehen und wie lange wir bei der Viertelstunde Pause ausbleiben dürfen.
Zuerst soll ich mit dem Computer arbeiten und die roten kleinen Müllsäcke den Kunden 
verkaufen. Anschließend muss ich die weißen, quadratischen, neuen Ausweise in ein 
Buch übertragen und dann die wichtigen Formulare vom Bürgermeister unterschreiben 
lassen. In der Zwischenzeit soll ich wichtige Blätter wegfaxen, fotokopieren, Post 
austragen, Stellung halten und Telefondienst machen. Jetzt bereite ich die Müllsäcke 
für das Steueramt vor. Nach dieser Arbeit ordne ich die genannten weißen Ausweise 
alphabetisch in die Karteikästchen hintereinander ein. Wenn ein Ausweis verfallen ist, 
entferne ich die Hülle und werfe sie in den Müllkübel. Und der Ausweis kommt dann in 
ein Vernichtergerät hinein. Sonst könnten die Ausländer, die zu uns gefl üchtet sind, sie 
verfälschen. Von dem Ausweisbuch muss man mit der Hand jede Seite mit komischen 
Zahlen nummerieren. Das habe ich überhaupt nicht gerne ausgeführt. Sonst die 
anderen Sachen schon.
Ab und zu geht es bei uns sehr lustig zu, wenn kein Parteienverkehr ist. Der 
Parteienverkehr ist, wenn Menschen, die in der Gemeinde was brauchen, hereinkommen 
und z. B. Ausweis, Familienbogen, Todesurkunde, Geburtsanmeldungen brauchen, 
wenn sie heiraten wollen und und und. Wenn man viel Arbeit hat, dann arbeite ich 
sehr gerne. In Wirklichkeit habe ich während meiner Arbeit zu viel Sehnsucht nach 
der Schule, mein Herz hat dabei sehr wehgetan. Einmal habe ich mich sogar im Klo 
eingesperrt und habe Magen- und Weinkrämpfe gekriegt. Mein Vorgesetzter hat sich 
inzwischen Sorgen um mich gemacht, weil ich nicht so schnell herausgekommen bin.

Freizeit

Hinter unserem Haus, im Garten, habe ich von meinem Vater das Rad fahren gelernt. Es 
war sehr toll. Mein Vater hat das Rad am Gepäckträger hinten gehalten und ich musste 
lachend auf die Pedale treten. Daneben ist er mit mir mitgelaufen. Zuerst musste ich die 
Straßenverkehrsregeln kennen lernen, erst dann durfte ich mit dem Rad in die Schule 
fahren.
Von meinen Eltern habe ich schwimmen gelernt. Mein Vater wollte, dass ich bei einem 
Schwimmlehrer Stunden nehme. So fi ng es mit den Schwimm wettkämpfen an. In 
verschiedenen Orten Bruneck, Mantua, Cesena treffen wir uns vor der Schwimmhalle. 
Dann ziehen wir uns um und warten gespannt, bis wir drankommen. Wenn sie uns 
aufrufen, müssen wir zum Start gehen. Die Organisatoren erklären uns, welche Reihe, 
Disziplin und wie viele Längen wir schwimmen müssen. Einer macht den Bauchklatsch 
und die anderen fi nden es sehr lustig. Es ist sehr toll, mit meinen Freunden die Kräfte 
zu messen. Zum Schluss beglückwünschen wir uns mit Bussis und mit Schulterklopfen. 
Beim Skikurs ist es auch so lustig zugegangen wie beim Schwimmen. Ich fi nde es 
sehr toll, dass wir viele verschiedene Freundschaften erleben und im Leben brauchen 
können.
Seit Oktober 1998 gibt es unseren Freizeitclub Happy in Brixen. Ich war beim Kastanien 
essen dabei. Es war sehr lustig und unterhaltsam. Wir neckten uns gegenseitig und 
lachten zusammen. Wir füllten unsere Bäuche mit Kartoffelsalat, mit Wurst und 
Krautsalat und natürlich sehr vielen Kastanien. Diesen Abend verbrachten wir mit einer 
anderen Gruppe vom Unterland. In der Weihnachtszeit hat Michele uns nach Bruneck 
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ins Kino gefahren. Einmal waren wir auch im Alpenzoo in Innsbruck. Was mir gut 
gefallen hat, war die Reise in den Vergnügungspark Gardaland. Leider sind viele Ausfl üge 
genau am Samstag, wenn ich die Musik-Band-Stunde in Sterzing besuche. Und Musik 
ist einfach ganz wichtig für mich. Ich fi nde es ganz toll, dass der Leiter unserer Band-
Gruppe Schlagzeuger ist. Er ist Mitglied einer bekannten Rockgruppe, und alle diese 
Musiker hat er mir vorgestellt. Ich kenne jedes Stück von ihnen auswendig, zumindest 
den Liedanfang.
Als ich noch in Brixen zur Schule ging, besuchte ich auch einen Singkurs und einen 
Flötenkurs in der Musikschule. Beim Flöten war ich mit einem Mädchen zusammen, 
das immer einen Vorsprung zu mir hatte. Man soll jeden Tag auf der Flöte üben. Beim 
Singen lernt man die schöne Aussprache der Liedertexte, die Notenwerte und natürlich 
auch das Singen. Es machte mir sehr viel Spaß, mit normalen Kindern am Unterricht 
teilzunehmen. Ich war die bravste Schülerin, weil die anderen mehr geschwätzt haben 
und nicht zuhören wollten. Manchmal war es auch laut in der Klasse, wo die arme 
Lehrerin uns anschreien musste, um Ruhe zu schaffen.
Ich habe in Brixen auch noch einen Theaterkurs besucht. Leider nur für ein Jahr, weil 
das mein letztes Schuljahr in Brixen war. Am Anfang war es ein bisschen schwierig, 
mich mit den nichtbehinderten Jugendlichen zu verstehen. Aber beim Spielen war es 
toll und lustig. Da musste man z. B. dem Gegenüber ernsthaft tief in die Augen schauen 
und versuchen nicht zu lachen. Anschließend machten wir Geschicklichkeitsübungen, z. 
B. vier Stühle nur mit den Füßen hin- und herschieben. Bei dieser Arbeit mussten wir 
viel lachen.
Heuer besuche ich zum ersten Mal einen Keybordkurs in Sterzing. So genau weiß ich 
nicht, wie viele Jahre ich das machen werde, aber ich werde das Spielen nie aufgeben. 
Ich verbringe mit meiner Lehrerin und meiner Kollegin, die auch eine Grundschullehrerin 
ist, mit viel Spaß die Stunden. Ab und zu, wenn meine Kollegin die Notentheorie hat, 
spitze ich die Ohren. Manchmal schaue ich ihr auf die Finger. Ich liebe die Musik, die 
eine der Lehrerinnen auf dem Klavier spielt. Natürlich bin ich ein bisschen hinten mit den 
Noten und mit dem Keybord spielen, aber es ist ja erst mein erstes Jahr!
Einmal im Jahr kommt eine Broschüre für das Sommerprogramm von der Lebenshilfe 
Bozen heraus. Darin können die behinderten und nichtbehinderten interessierten 
Teilnehmer auswählen, wo sie gerne hinfahren wollen. Es gibt verschiedene 
Ferienaufenthalte. Dort, z. B. im Ultental oder im Sarntal oder am Gardasee oder gar 
in Deutschland in Nordwalde habe ich in den vergangenen Sommern mit einer netten 
Gruppe zwei schöne Wochen verbracht. Wir sind auf den Berg gestiegen, haben 
Burgfeste gefeiert, sind etwas trinken oder ins Konzert gegangen, haben in der Disco 
getanzt. Eis essen, Ansichtskarten schreiben und Stadtbummel machen war auch sehr 
schön. Wir haben Billard und auch Karten gespielt. Ich fi nde es sehr sehr toll, ohne 
Eltern mit einer Gruppe den Urlaub zu verbringen.
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Bemerkungen

1 Dieser Text wurde erstmals veröffentlicht in: Jutta Schöler: Sono bambini - es sind Kinder! Die 
Aufgabe einer gemeinsamen Schule für behinderte und nichtbehinderte Kinder in Italien und in der 
Bundesrepublik Deutschland, Berlin: Guhl, 1994
2 Die wichtigsten Aufsätze von Ludwig-Otto ROSER habe ich 1998 als Buch herausgegeben, gemeinsam 
mit den Stellungnahmen zahlreicher Erziehungswissenschaftler, welche hier beschrieben haben, 
welche Wirkung die Kontakte nach Italien für ihre eigene Entwicklung gehabt haben. (siehe SCHÖLER 
1998)
3 Zum Problem der Widersprüchlichkeit eines selektiven Schulsystems, in welchem die Integration von 
Kindern mit einer Behinderung praktiziert werden soll siehe SCHÖLER 1999
4 Das Schulgebäude, an dessen Planung ich auch beteiligt war, ist nicht einmal rollstuhlgerecht. Siehe 
zu den architektonischen Fragen des Schulbaus für Integrationsschulen: SCHÖLER 1989
5 Mit einem „Milchmelchterli“ trägt der Senn die Milch von der Alm ins Tal.
6 Aus heutiger Sicht erscheint es kaum zu glauben, dass es Mädchen nicht zugetraut wurde, in einem 
Reisbüro zu arbeiten. Dies war aber auch die Zeit, in der in den Schulen noch der gemeinsame Unterricht 
von Mädchen und Jungen nicht selbstverständlich war. Vgl. hierzu DEMANT und FAULSTICH-WIELAND. Ich 
selbst besuchte damals eine ehemalige „Mädchenmittelschule“, in die Anfang der 50er Jahre erstmals 
versuchsweise Jungen aufgenommen wurden. Hella DEMANT war meine damalige Klassenlehrerin und 
hat eine der wenigen Veröffentlichungen zur Einführung der Koedukation von Jungen und Mädchen in 
den 50er Jahren vorgelegt.
7 Der Text über Jennifer LAU wurde für diese Dokumentation von ihrer Mutter, Gisela LAU, zur Verfügung 
gestellt.
8 Zur Fläming-Grundschule siehe: PROJEKTGRUPPE
9 Der Text von Verena Elisabeth Turin wurde erstmals veröffentlicht in HANS/GINNOLD, 2000 und wird hier 
mit ihrem Einverständnis unverändert noch einmal abgedruckt.
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Lasst mich doch machen!
Ich kann das!

Gernot und Jischkah Griesbach

Unter dem Aspekt Down Syndrom stellen Jischkah Griesbach und Gernot Griesbach 
ihre Biographien dar. Sie zeigen ihre jeweilige Betroffenheit auf und wie sie gelernt 
haben, sich mit den Umständen zu arrangieren. Im Mittelpunkt steht Jischkah als Down 
Syndrom Mensch.
 
Jischkah zeigt seine Erfolge an Beispielen auf. Er berichtet von Schwierigkeiten, die 
seine Erfolge begleiteten oder mit denen er umgehen muss. Er beschreibt, wie er mit 
Herauforderungen, Risiken und Chancen umgeht, insbesondere seine Möglichkeiten 
und Grenzen. Jischkah wirbt für seine Zukunftsvision eines selbstbestimmten Lebens 
und Arbeitens in Gemeinschaft.
 
Gernot stellt seine Erziehung dar und erläutert seine Erlebnisse und Sicht zu den 
Ausführungen von Jischkah. Gernot bemüht sich weiterhin dazu beizutragen, 
dass Jischkah seine Ziele verwirklichen kann. Jischkahs Landwirtschafts- und 
Vermarktungsprojekt hat schon begonnen und ist noch offen für Gleichgesinnte.
 

1. Mein Lebensweg

Als ich 18 Jahre alt war, habe ich diese Plakate an Prof. Dr. Rauh und ihre KollegInnen 
und an meine Oma verschenkt. Denn ich wollte ihnen eine Freude machen. Mein Vater 
hat zu mir gesagt, dass ich über mein Leben nachdenken soll, weil ich jetzt volljährig bin. 
Ich habe dann unsere Fotoalben hervorgeholt, um über mein Leben nachzudenken. Ich 
habe meinem Vater über mich erzählt und ihm meine Fotos gezeigt. Mein Vater hat mich 
dann gefragt: Was hast Du erlebt? Wie bist Du heute? Was willst Du machen? Dann 
habe ich die Fotos sortiert. Ich habe meinen Lebenslauf geschrieben. Und mein Vater 
hat mir geholfen, die Fotos einzuscannen und die Plakate am Computer herzustellen.

1.1  Das habe ich erlebt
siehe unten

1.2. So bin ich heute
siehe unten

1.3. Das will ich machen
siehe unten
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DDAASS HHAABBEE IICCHH EERRLLEEBBTT
iCH HEiSSE JiSCHKAH. 
iCH WURDE AM 4.4.1980 
GEBOREN. DiESER TAG 
WAR EiN KARFREiTAG. 

MeiNE  ELTERN  SiND 
BiRGiT UND GERNOT.

  iCH HABE iN DER UNi
  MiTGEMACHT, WEiL   
  MEiNE ELTERN

    

  STUDiERTEN. DAS WAR 
  SCHÖN.

iCH HABE 
GERDA
BESUCHT,
WENN
MEiNE 
ELTERN 
STUDiER-
TEN.
GERDA
HAT
GERNE MiT 
MiR 
GESPiELT
UND GAB 
MiR GUTES 
ESSEN.

 DANN WAR  
 iCH BEi EMiNE 
 UND iHRER
 MUTTER. 

 iCH HABE  
 MiCH GER- 
 NE VER- 
 KLEiDET. 

 MEiN
 WiNZiGER  
 BRUDER  
 HiSKiJAH
 iST GEBO- 
 REN. 

  iCH WAR
  GERNE BEi  
  MEiNEN
  GROSS- 
  ELTERN. 

HiER BiN iCH iM 
KiNDERLADEN.
DORT WAR ES 
SEHR SCHÖN. 
LEONiE WAR 
MEiNE FREUNDiN. 

 DAS WAR MEiNE 
 VORKLASSE iN
 DER SCHWEiZER- 
 HOF SCHULE. iCH  
 HATTE TOLLE
 FREUNDE. 

 iN DER ROTHEN- 
 BURG SCHULE  
 HATTE iCH AUCH  
 FREUNDE: FELiX,
 MARCEL, LUTZ.  
 JONAS. 

NADiNE SiTZT VOR
MiR. SiE iST MEiNE.
FREUNDiN. iCH BiN
iN DER COMENiUS.

 SCHULE.

© JiSCHKAH GRiESBACH, BERLiN OKTOBER 1998 / 2002 
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SSOO BBIINN IICCHH HHEEUUTTEE
 JETZT BiN iCH iN DER 
BERUFSSCHULE  
FRiEDRiCHSHAiN.
iCH ÜBE LANDWiRT-
SCHAFT. 

 MANCHMAL GEHE 
iCH AUF DEN 
FRiEDHOF ZUM 
GRAB MEiNER 
MUTTER BiRGiT 
UND MEiNES 
BRUDERS HiSKiJAH.

MEiNE KONFiR-
MANDENZEiT 
WAR SCHÖN. iC

H
 B

iN
 1

8 
JA

H
R

E
. 

  iCH BiN iN DER UNi 
   ZU EiNEM TEST. 

iCH FAHRE GERNE 
RAD UND REiTE 
AUCH. iCH MAG 
MEiNEN BRUDER. 

  MEiN HUND
  HEiSST NANUK. 
  ER iST EiN
  HUSKY. 

ICH BiN 
iMKER.

MiT MEiNEM 
JUGENDCLUB
ERLEBE iCH 
ViEL
SCHÖNES. 

     

iCH MACHE PRAKTiKA. 
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DDAASS WWIILLLL IICCHH MMAACCHHEENN
iCH Will HUNDE-
PFLEGER WER-
DEN UND EiNE 
HAUSTiERPEN-
SiON MACHEN. 

iCH WiLL 
EiNE
iMKEREi
AUF-
BAUEN.

iCH WiLL 
MARMELADEN
EiNKOCHEN UND 
AUF DEM MARKT 
VERKAUFEN. 

iCH WiLL iN EiNEM BAUERN-
HAUS LEBEN. iCH BRAUCHE 
EiNEN MARKTSTAND. 

iCH WiLL HÜHNER HALTEN UND EiER VERKAUFEN. 
 iCH MUSS WOHL AUCH NOCH SCHLACHTEN LERNEN.

iCH WiLL MiR SOLCHE KLEiDUNG KAUFEN: 

MiR GEFALLEN 
SOLCHE TEPPiCHE.

iCH BRAUCHE EiN BÜRO FÜR MEiNE BÜCHER, 
ZUM ARBEiTEN UM GELD ZU VERDiENEN, UM 
TiERE ZU VERWALTEN UND ZUM VERKAUFEN.

iCH BRAUCHE NOCH MEHR 
MÖBEL, Z.B. GLASViTRiNEN, 

KÜCHENTiSCH, BADEWANNE.

iCH WÜNSCHE MiR EiN GROSSES 

ZiMMER. 

iCH MÖCHTE GERNE 
NACH iTALiEN, NACH 
NEAPEL, NACH 
SPANiEN UND NACH 
PORTUGAL VER-
REiSEN.

SO TRÄUME iCH VON 

MEiNER ZUKUNFT: 

iCH MÖCHTE GERNE iN 
EiNEM SCHLOSS WOHNEN 
MiT 5 BiS 6 HUNDEN. iCH 
WiLL 2 KALTBLÜTER UND 
EiN PAAR RENNPFERDE 
HABEN. iCH WiLL ALLEi-
NE iM SCHLOSS WOHNEN. 
MEiNE FREUNDE SOLLEN 
MiCH BESUCHEN: JONAS, 
FELiX, NADiNE, MARCEL, 
FABiAN, JENNY. 

© JiSCHKAH GRiESBACH, BERLiN OKTOBER 1998/2002
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1.4. Mein Vater 

Meine Mutter ist seit 1994 Tod. Mein Bruder ist 2001 gestorben. 

Ich habe 21 Jahre mit meinem Vater in Berlin zusammen gelebt. Mein Vater jetzt ist 
doppelt so alt wie ich. 

Mein Vater war Mitglied im Posaunenchor und spielt Waldhorn.

Das ist mein Vater mit meinem Hund Nanuk. Wir machen einen Ausfl ug zum Reichstag. 
Christo hat den Reichstag verhüllt.

Mein Vater war mal in Erlangen zum Studieren. Er ist Soziologe. Er arbeitet für 
Jugendliche und Kinder, für behinderte und nichtbehinderte. Mein Vater macht weniger 
Landwirtschaft als ich. Er muss auch lernen, wie man in der Landwirtschaft arbeiten 
kann und wie man Tiere versorgt. Er arbeitet sehr viel mit Menschen. Er ist fast genauso 
wie Prof. Dr. Hellgard Rauh. Mein Vater unterrichtet in der Uni. 

2. Meine Mobilität

Als ich in der Vorklasse war, habe ich ein Fahrrad mit 3 Rädern bekommen. Mein Vater 
und meine Mutter haben mir den Weg zur Grundschule gezeigt. Dann bin ich alleine 
zur Schule gefahren.

Dann musste ich die Grundschule wechseln nach Steglitz. Der Weg war zu weit, um 
mit dem Rad zu fahren. Deswegen haben mich meine Eltern mit dem Auto gefahren. 
Dann wollte ich mit dem Bus fahren. Meine Eltern haben mit mir Busfahren geübt. Sie 
haben mir gezeigt die Liniennummer und Richtung, die der Bus fährt. Dann konnte ich 
alleine fahren. 

Ich wollte mich treffen mit meinen Eltern in der Uni-Mensa zum Essen. Ich bin die falsche 
Richtung mit dem Bus gefahren bis zur Endstation. Ich habe einen Stadtreinigungs-
Mensch gefragt, wie ich zur Uni mit dem Bus fahren muss. Er ging zum Autotelefon und 
hat die Polizei angerufen. Ich habe der Polizei gesagt: ich will nicht nach Hause gebracht 
werden, sondern in die Uni-Mensa. Aber die Polizei hat nicht auf mich gehört. Sie hat 
mich nach Hause gefahren. Dort war niemand. In unserem Haus wohnte ein Nachbar, 
der auch Polizist ist. Den haben sie gefragt. Dann durfte ich in den Kinderladen zu 
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Hiskijah gehen, denn sonst hätten mich die Polizisten zur Wache mitgenommen. Ich 
fand nicht gut, dass niemand auf mich gehört hat.

Dann habe ich ein Fahrplanbuch gekauft und alleine den Fahrplan studiert.

Ich bin oft und gerne verreist nach Bad Laasphe-Feudingen. Ich bin mit dem Flugzeug 
gefl ogen. Meine Eltern haben mich am Flughafen abgegeben und meine Tante hat 
mich in Köln-Bonn abgeholt.

Als ich in Bonn wohnte, bin ich oft zum Stadtinformations-Service gegangen, um eine 
Fahrkarte zu kaufen und um mich nach der Verkehrsverbindung zu erkundigen. Da bin 
ich immer alleine hingegangen. In Bonn gibt es keine U-Bahn sondern Trambahn und 
Bus. Ich bin zu Ohrenkuss gefahren, zur Arbeit und zu Freunden. Zum Jugendklub war 
es so nahe, dass ich hingehen konnte. Ich bin alleine ins Kino gegangen. 

Im vergangenen Jahr habe ich Imkerei-Praktika gemacht in Bad Laasphe-Feudinger 
Hütte, in Knüllwald-Niederbeisheim und in Berlin. Deswegen musste ich viel rumfahren. 
Ich bin mit dem Zug von Berlin nach Bonn gefahren.

Wenn mich jemand im Auto mitnimmt, dann kann ich dem Fahrer den Weg zeigen.

3. Meine Wohnung

Ich wohnte in der Bundesstadt Bonn, im Zentrum in der Nähe vom Hauptbahnhof. 
Geschäfte fi nde ich super. 

In Oktober 2001 ging ich mit meinem Vater auf Wohnungssuche. Zuerst haben wir 
in mehreren „Behinderten-betreuten-Wohnen“ gefragt. Das fi nde ich nicht gut. Im 
November 2001 habe ich einige Wohnungen besichtigt. Ich habe einen Mietvertrag 
unterschrieben.

Ich habe in Berlin, Hauptstadt in Deutschland, gelebt. Wegen meiner Ausbildung bin ich 
umgezogen nach Bonn. Am 1. Dezember 2001 habe ich eine Wohnungsparty gemacht. 
Davon sind die Fotos.
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Meine Wohnung ist schön und meine Wohnung liebe ich. Ich habe ein WC mit Dusche 
und Waschbecken. Meine Küche ist in der Diele. Es ist ein Küchenblock: Herd, Spüle 
und Kühlschrank. Plus Schlaf- und Wohnzimmer habe ich. Ich habe Möbel: 1 Tisch mit 
6 Stühlen, 1 Bürotisch mit Bürostuhl, 1 Kleiderschrank, 1 Kommode und 1 Doppelbett.

Ich wollte eine Waschmaschine haben, aber unsere Waschmaschine passte nicht durch 
die Badezimmer Türe. Die Waschmaschine war mir auch zu alt. Da wollte ich eine neue 
Waschmaschine haben. Ich wollte eine Waschmaschine haben, wo man von vorne 
die Wäsche einfüllt. Es gab keine schmalen Waschmaschinen, die man von vorne 
bedienen kann. Ich wollte keine Waschmaschine haben, die man von oben bedienen 
muss. Aber ich habe mich von meinem Vater überreden und überzeugen lassen, dass 
ich eine solche Waschmaschine kaufe. Als ich mit meinem Vater im Kaufhaus war, da 
habe ich geübt Waschmaschinen zu öffnen und zu schließen. Das hat mich überzeugt. 
Dann habe ich eine Waschmaschine gekauft. Ich wasche meine Wäsche in meiner 
Waschmaschine. Ich wasche gerne und bügle gerne.

Meine Tante hat mir Möbelprospekte gegeben. Ich habe mir einen Wohnzimmerschrank 
ausgesucht. Dann habe ich meinen Vater angerufen, damit er mit mir den Schrank 
kauft. Der Schrank war in 2 Verpackungen. Die beiden Pakete habe ich mit meinem 
Vater in meine Wohnung geschleppt. Das war fast anstrengend. Dann haben wir den 
Schrank aufgebaut. Das hat mir gut gefallen. Ich habe meine Sachen in den Schrank 
eingeräumt: meine Akten, meine Kassetten, meine CDs, mein Geschirr. Ich habe 
Trinkgläser geschenkt bekommen. Die habe ich in den Schrank eingeräumt.

Im September 2002 bin ich umgezogen nach Reichshof-Sterzenbach, weil ich bei dem 
Landwirt Gerd Schoepe arbeite. Jetzt wohne ich in Reichshof-Sterzenbach bei meiner 
Tante mit 6 Kindern und 3 Tieren. Ich bügle für alle die Hemden und andere Wäsche. 
Für meinen Onkel bügle ich mit Stärke die Hemden, weil er gerne steife Kragen trägt. 
Bei seiner Frau beschwert er sich über den Kragen, aber bei mir nicht.

4. Mein Ausbildungswunsch

Ich will Landwirt mit Tierwirt werden. Ich halte 1 Hund und Bienen. Ich habe Hühner 
gehabt. Ich hatte schon mal 2 Wellensittiche, 3 Kaninchen und 1 Meerschweinchen. 
Ich bin im Reitverein Mitglied gewesen. Weil ich umgezogen bin, habe ich aufgehört zu 
reiten. 

Ich habe landwirtschaftliche Praktika gemacht. An der Humboldt-Uni habe ich 
Tierversuche kennen gelernt und wie man Umgang hat mit Ziegen und Schafen. In 
der Domäne Dahlem habe ich Frühjahrs-Feldarbeit gemacht. Ich war in der Weinlese 
in der Nähe von Stuttgart. Ich war auf Bauernhöfen. Auf dem Bauernhof habe ich 
Traktor gefahren und einen Hoftrak. Mit dem Hoftrak transportiert man Futter. Ich habe 
einmal Bagger gefahren. Ich habe Schweine und Kühe gefüttert. Ich habe in Imkereien 
gearbeitet: Bienen versorgt, Honig geerntet, entdeckelt, geschleudert, gesiebt, gerührt, 
abgefüllt, verkauft. Sie können bei mir Honig kaufen. Dieses Jahr habe ich nur 
Blütenhonig geerntet. Meine Bienen leben in Berlin. Ich habe Trachtpfl anzen für die 
Bienen angepfl anzt. Die Bienen ernähren sich von Pollen und Nektar.

Jetzt arbeite ich auf dem Bauernhof von Gerd Schoepe in Waldbröl-Dickhausen. Mein 
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Vater hilft mir Arbeitsmittel zu bestellen beim Arbeitsamt und Integrationsamt. Mein 
Vater soll die Probleme lösen, damit ich arbeiten kann. Ich weiß nicht, was von den 
Ämtern auf mich zu kommt. Ich weiß nicht, warum mir die Ämter nicht besser helfen.

Ich will palm-ähnliche Pfl anzen halten. Ich will ein großes Gewächshaus haben, damit 
ich verschiedene große tropische Pfl anze und andere große Pfl anzen aufziehen kann. 
Ich will Pfl anzen züchten und verkaufen.

Ich will einen eigenen Hof haben mit Haus und Ställen. 

Wir haben schon ein Bienenhaus gebaut für 16 Bienenvölker und 1 Schleuderraum. 
Ich habe mit meinem Vater und meinem Bruder das Haus gebaut. Eine Imkerin, 
Angela Paschke, hilft mir Bienen zu verstehen und die Imkerarbeiten zu machen. Vom 
Schleuderraum aus kann man Bienen beobachten. Angela hat mit mir Bienen für die 
Öffentlichkeit und Besucher erklärt und gezeigt. 

Ich habe einen Garten, aber ich hatte kaum Zeit, darin zu arbeiten. Ich habe nur Obst 
von den Bäumen geerntet. Ich will anpfl anzen und verkaufen: Kartoffeln, Zwiebeln, 
Radieschen, Petersilie, Möhren, Salat, Schnittlauch und etwas Blumen. Ich überlege 
mir noch, was ich an Rezepten erfi nden kann, zum Beispiel Walnüsse in Honig.

Ich will Hühner und anderes Gefl ügel halten. Ich will Eier verkaufen. Ich will Hühner 
schlachten und verkaufen.

Ich will eine Haustierpension machen für Hunde, Katzen, Meerschweinchen, Vögel, 
Kaninchen, Hamster und andere kleine Heimtiere. Aber ich will keine Ratten und Mäuse 
haben.

5. Behinderte im Netz von gesellschaftlichen Überzeugungen, 
staatlichem Handeln und Marktmechanismen 

Ich habe mich gefragt, wieso Jischkahs erfolgreiche Entwicklung und seine Leistungen 
häufi g bestritten wurden. Wegen der Macht von Schule, anderen staatlichen Stellen 
und Hilfeanbie tern folgte als unabwendbare Konsequenz aus deren abweisendem 
Verhalten eine erhebliche Beschwernis unabhängig von und zusätzlich zu Jischkahs 
Behinderung. Als Ursachen meine ich vor allem zwei Faktoren zu erkennen:  

• Unser Bildungs-, Sozial-, Gesundheits- und Arbeits-System – so wird öffentlich 
diskutiert – ist dysfunktional geworden. Verantwortlich hierfür halte ich vorzugsweise 
Lobbyisten und Gesetzgeber. 

• Die Leistungen werden von Beschäftigten bei staatlichen und anderen Einrichtungen 
er bracht. Motivation der Bewerber, Auswahlverfahren und berufl iche Sozialisation 
bewir ken, dass Beschäftigte eher loyal gegenüber ihrem Anstellungsträger und 
systemkonform arbeiten. Auch wenn Beschäftigte in diesem System Ungereimtheiten, 
Paradoxien, Wider sprüchlichkeiten und Dysfunktionen einsehen, bleibt ihnen im 
wesentlichen nur die per sönliche Bewältigungsform, sich der mächtigen Organisation 
unterzuordnen und zu funk tionieren. Gerade Engagierte und Gutwillige geraten 
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dabei in eine Falle: Würden sie mit aller Konsequenz ihre Einsicht, die sie im Laufe 
der Zeit und Ereignisse gewonnen haben, umsetzen, müssten sie sich eingestehen, 
ihren Beruf verfehlt zu haben und schädlich an statt nützlich zu wirken. 

Ich möchte nun meine Erfahrungen mit Hilfe für Behinderte beschreiben und dann 
meinen Lösungsansatz aufzeigen.

Wachsende Institutionen & wachsende Behinderungen

Institutionen (oder Personen) tendieren – wie jede Unternehmung – zum Wachstum. 
Ihr Markt sind Behinderte. Ihr Ziel ist die Rehabilitation Behinderter. Falls Einrichtungen 
ihre Kunden rehabilitieren, verlieren sie ihren Mark, weil Behinderte zukünftig weniger 
oder keine Hilfe benötigen. Einrichtungen lösen dieses Problem dadurch, dass 
sie Behinderte hilfl os ma chen. Diese erlernte Hilfl osigkeit führt zur Notwendigkeit, 
weitere Dienstleistungen zu erbringen. Der Markt wächst und ebenso der Profi t der 
Unternehmen. Der scheinbare Vorteil für Behinderte ist, dass diese Dienstleistungen 
gesellschaftlich akzeptiert sind und erbracht werden.

Integration & Normalisierung

Integration und Normalisierung werden als Schlupfl och aus dieser Misere angeboten. 
Befür worter versprechen, dass Integration und Normalisierung die Behinderung 
eliminiere. Diese Befürworter verstanden in einen monopolisierten Markt vorzudringen. 
Ihre Tätigkeit machte die Problematik erlernter Hilfl osigkeit bewusster und zeigte, 
dass eine bessere Arbeit möglich ist. Auf Behinderten lastet die Fiktion, dass die 
Behinderung beseitigt werde, was etwa bei an geborenen Behinderungen oder wegen 
der Irreversibilität der erworbenen Behinderung un möglich ist. 

Paradoxer Markt & Normalität

Wie ist es möglich, dass sich ein solches paradoxes System etablieren konnte? 
Regierungen und ihre staatlichen Verwaltungen repräsentieren Gesellschaft und 
Steuerzahler. Staatliche, gesellschaftliche Gewalt defi niert sich über Abnormalität 
und als Residuum verbleibt Norma lität. Die immanente Handlungslogik staatlicher 
Budgetverwaltung unterstützt dieses para doxe System: die wirklich erfolgreiche 
Einrichtung wird bestraft. Sie erhält zukünftig un günstigere Verträge, weil Behinderte 
weniger Hilfe benötigen. Möglicherweise verliert eine solche Einrichtung jeglichen 
Vertrag, weil Behinderte keine weitere Hilfe benötigen. Darwin hat sich geirrt: die 
ungeeignetste Einrichtung überlebt.

6. Lösung: Win-Win-Approach

Propheten des Alten Testamentes, Till Eulenspiegel oder persische Fabeln zeigen 
auf  je ei gene Weise soziale Missstände, heuchlerische Herrschaftsausübung und 
eigensüchtige Be rufsausübung auf:

Die Katze, vom ihrem König, dem Löwen, angestellt ihm die Mäuse vom Leib zu halten, 
er schreckt nur die Mäuse, fängt sie aber nicht. Als sich die Katze von ihrer Tochter 
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vertreten lässt, fängt und tötet ihre Tochter alle Mäuse. Die Katze ist darüber äußerst 
verärgert, denn sie wird entlassen, weil ihr Dienst erfüllt ist. Ihre Tochter verteidigt sich 
mit der Frage, warum die Katze ihr die Perversion der Aufgabe nicht zuvor angewiesen 
habe. 

Till Eulenspiegel verspricht dem Stadtrat als Wunder-Arzt alle Patienten des Spitals 
gegen einen großen Geldbetrag zu heilen. Eulenspiegels „Medizin“ ist Gier, Habsucht 
und Egois mus. Diese Medizin lässt sein Vorhaben bei Stadtrat und Patienten gelingen. 
Doch nach we nigen Tagen ist das Desaster größer als zuvor.

Kants kategorischer Imperativ prosozialen Handelns wird zunehmend erfolgreich im 
Ge schäftsleben operationalisiert angewandt als Win-Win-Approach.

Welche Bedingungen benötigt ein System, das erfolgreiche Entwicklung Behinderter 
bezogen auf ihre Möglichkeiten belohnt?

1. Das Bildungs-, Sozial-, Gesundheits- und Arbeits-System hat Behinderte und 
ihre Bedürf nisse in seinem Zentrum. Es erkennt ihren lebenslangen Bedarf an. 
Die Hilfe wird dadurch für Behinderte vorhersehbar und zuverlässig. Behinderte 
haben Wahlfreiheit zwischen verschiedenen Angeboten, zum Beispiel traditionellen 
Institutionen, Integrations- und Normalisierungs-Angeboten oder dem folgenden 
Konzept.

2. Nur Leistungen, die wirklich den Interessen Behinderter dienen, werden honoriert.
3. Hiervon haben nicht nur Behinderte Vorteile sondern auch die Steuerzahler, denn 

öffent liche Mittel werden effi zienter, rationeller und angemessener verwendet.

Befähigende Jobs für behinderte Menschen

Gesetzgebung und Beschäftigung in besonderen Werkstätten sind notwendig aber 
nicht hin reichend, um Diskriminierung und Vorurteile gegenüber Behinderten zu lösen.

Unternehmens-Vision

Die Vision der Französischen Revolution Egalité, Liberté, Fraternité leitet ethisch 
engagierte Unternehmer Betriebe zu führen, die

1. wertvolle Dienstleistungen und Produkte ihren Kunden und der Gesellschaft 
verkaufen,

2. ihre Beschäftigten und Geschäftspartner respektvoll behandeln,
3. ihre soziale Verantwortung und Umweltschutz wahrnehmen,
4. ihren Anteilseignern Gewinne ausschütten.

Problemdefi nition Behinderung

Menschen werden behindert:

1. wegen unbeeinfl ussbarer oder kaum veränderbarer Ursachen (Naturkatastrophen, 
irrever sible Krankheiten),

2. wegen Menschenrechtsverletzungen (Folter, Misshandlungen, physischer 
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Gewalt, psychi scher Gewalt, Umweltvergiftung, Kränkungen, Missbrauch, 
Verhaltensstörungen, Drogen, Viktimisierung, Stigmatisierung).

Wenn Menschen behindert sind, erleiden sie häufi g psychosoziale und ökonomische 
Konse quenzen. Diese Konsequenzen können Menschenrechtsverletzungen sein oder 
bewirken.

Unternehmens-Auftrag

Es soll ein Unternehmen entstehen, das behinderte und nichtbehinderte Personen 
beschäftigt.

Unternehmens-Ziele

Dieses Unternehmen soll 4 Ziele verfolgen:

1. Das Unternehmen hat ein marktfähiges Produkt- oder Dienstleistungs-Angebot. 
Es arbei tet profi t-orientiert. Moderne Geschäfts-Praktiken und –Strategien sind 
implementiert (TQM, Kundenorientierung, etc).

2. Das Unternehmen schafft Jobs, die zu den Beschäftigten passen und passt die 
Jobs fortlau fend an die Bedürfnisse der Beschäftigten an.

3. Behinderte Beschäftigte verdienen einen üblichen Lohn. Die Differenz zwischen 
ihrer Leistungsfähigkeit und der üblichen Leistung für ihren Job ist durch öffentliche 
Zahlun gen auszugleichen. Zusätzliche Kosten  wie kontinuierliche Bildung, 
Hilfsmittel, Arbeits platzanpassungen, Arbeitsassistenz, Risikoausgleich u.a. sind 
ebenfalls auszugleichen.

4. Verfassung und Organisation des Unternehmens unterstützen die Vision.

Annahme

Ressourcen für ein solches Unternehmen sind grundsätzliche vorhanden und 
verfügbar.

Recht & Wirtschaft

1. Parlamente und Regierungen befördern Gesetze, die allen Menschen gleiche 
Chancen gewä hren und die Vielfalt menschlichen Lebens respektieren und 
unterstützen sollen (égalité).

2. Geschäftspraktiken wie TQM, win-win-approach sind entwickelt und fi nden 
zunehmend Anwendung. Sie erweisen sich als erfolgreich (liberté).

3. Ethisch orientierte Unternehmer realisieren Ideen, um den Interessen aller 
Stakeholder optimal zu dienen (fraternité).

Wissen & Paradigma

1. Human- und Sozialwissenschaften mögen Recht und Wirtschaft lebendig und 
menschlich ma chen. Soziologie hat die Aufgabe Entwicklungen anzuregen, die die 
Menschheit in eine bessere Zukunft führen.

2. Wissen ist eine geistige Kraft Visionen in Realität zu verwandeln. Ein erfolgreiches 
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Bei spiel genügt zu zeigen und zu überzeugen, dass das neue Paradigma 
funktioniert.

3. Menschen mit Down Syndrom galten als das klassische Beispiel für „Idioten“. 
Gewährt man ihnen Chancengleichheit und adäquate Versorgung, Erziehung, 
Bildung, dann kön nen sie sich entfalten und Leistungen bis zu einem Niveau leicht 
unterhalb der Standart abweichung der Durchschnittsleitung einer Bevölkerung 
erbringen. 

7. Ich tu was! Wer macht mit? 

Seit 1996 macht Jischkah landwirtschaftliche Praktika. Er hat ein breites Spektrum 
an Erfah rungen gesammelt und an Tätigkeiten ausgeübt. Dadurch hat er seine 
Entscheidung gefestigt, als Landwirt oder Tierwirt erwerbstätig zu sein. Ab August 
1998 bis Juli 2001 besuchte Jischkah den Agrarkurs der Berufsschule. Von September 
2001 bis August 2002 war Jischkah in einem Garten- und Landschaftsbaukurs des 
Arbeitsamtes. Seit September 2002 ist er in einem Praktikum bei dem Landwirt Gerd 
Schoepe. Herr Schoepe möchte gerne Jischkah aus bilden, wenn er entsprechende 
Hilfen von den zuständigen Trägern bewilligt bekommt.

Jischkah hat mich schließlich von seiner Berufswahl überzeugt, als er 1998 ohne mein 
Wissen seinen Bruder Hiskijah und eine Freundin bat, ihm zu helfen sich ein Bienenvolk 
zu kaufen. Er hat mit Hilfe dieser beiden bei einem Imker, der auf dem Wochenmarkt 
Honig verkaufte, sich das Bienenvolk gekauft. Dann bat er mich, dass ich das Volk 
bezahle und abhole. Wir haben es dann in Hiskijahs Schulgarten aufgestellt.

Ich betrachte als meine Hauptaufgaben Jischkahs Bedürfnisse gegenüber anderen 
zu erklären, damit sie in der Lage sind, ihre Ausbildung darauf einzustellen, und mit 
Jischkah einzelne Aufgaben zu üben, damit er die geforderten Qualifi kationen erlernen 
kann. 

Eine andere Aufgabe nimmt leider immer wieder unsere Zeit und Ressourcen 
in Anspruch und belastet uns: Es handelt sich um Angriffe auf Jischkahs 
Selbstbestimmung; Erschwernisse, wenn er etwas lernen oder tun möchte; physische 
und psychische Gefährdungen in der Öf fentlichkeit; durch „Wohlwollen“ von Ärzten, 
Verwaltungsexperten, Lehrern, Sozialarbeitern oder anderen Profi s erzeugte 
Schädigungen. Ohne die Unterstützung von Familie und Freunden würden wir diese 
Belastungen nicht aushalten.

Jischkahs Entwicklung – meine ich, dass zeigt uns unsere Erfahrung – basiert auf 
dem Vermeiden des Gesundheits-, Sozial- und Bildungs-System, so weit möglich 
oder erforderlich. Meine Versuche eine Institution zu fi nden, die ihn ausbildet, möchte 
ich als gescheitert bezeichnen. Kindergärten haben inzwischen einen langen und oft 
schmerzhaften Lernprozess durchlaufen, um auch behinderte Kinder anzunehmen und 
erziehen zu können. Meinem Eindruck nach hat Schule noch einen großen Lernbedarf, 
um behinderte Schüler adäquate zu beschulen. In der Berufsausbildung, scheint mir, 
befi ndet man sich noch in der Phase ein Problembewusstsein für die Anforderungen 
behinderter Auszubildender zu entwickeln. Argumentiert wird etwa, dass ein bestimmter 
Behinderter auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt nicht konkurrenzfähig sei und deshalb 
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keine Aussicht auf Erfolg bestehe. Sicherlich das mag stimmen, denn man hat sich 
die Bedingung für die Aussicht auf Erfolglosigkeit selbst geschaffen: Ein gutwilliger 
Arbeitgeber erhält nur eine degressive Subvention, die zudem nicht spezifi sch am 
tatsächlichen Hilfebedarf orientiert ist. Weiterhin fehlt es an geeigneten Ausbildern, die 
die Ausbildung dem Behinderten anpassen können. 

Also haben wir begonnen ein landwirtschaftliches Unternehmen aufzubauen, in dem 
Jischkah arbeiten will: 

1. Wir denken, dass wir mit naturbelassenen Lebensmitteln ein hochwertiges, 
marktfähiges Produkt Kunden anbieten werden. 

2. Wir denken, dass wir mit einer Heimtierpension Bedürfnissen von Stadtbewohnern 
einen Service anbieten werden, der ihnen eine artgerechte Versorgung ihres Tieres 
erleichtert.

3. Wir denken, dass Bienen ein wichtiger Beitrag zum Natur- und Umweltschutz sind 
und die Artenvielfalt erhalten. Wir wollen Führungen, Vorträge und Workshops 
anbieten.

4. In einem solchen Betrieb gibt es vielfältige Aufgaben, so dass sich Arbeitsplätze 
an verschiedene Personen anpassen lassen: Umgang mit Tieren, Gartenarbeiten, 
Holzarbeiten, Bedienung von Maschinen und Geräten, Reinigungsarbeiten, 
Reparaturen, Verarbeitung der Produkte, Verkauf von Produkten, 
Verwaltungsarbeiten, Serviceleistungen wie Vorträge u.a.

Wir haben mit den Investitionen begonnen. Ich glaube, die wichtigste Investition ist 
Mitarbeiter zu befähigen. 3 ImkerInnen und 1 Landwirt haben Jischkah schon sehr 
viel beigebracht. Wir haben ein Bienenhaus mit Schleuderraum gebaut. Wir haben 
Werkzeuge, Geräte und einen Anhänger angeschafft. Wir errichten ein Wohn- und 
Wirtschaftsgebäude.

Wir möchten gerne unser Unternehmen mit Gleichgesinnten weiter aufbauen und 
betreiben. Wir wünschen uns viele Kunden, die von unseren Leistungen und der 
Qualität unserer Produkte überzeugt sind. Denn Gemeinsamkeit macht stark und eine 
Marktakzeptanz erleichtert uns die Investitionen zu tätigen.

Was macht mich so sicher, dass es gelingt? Mich überzeugte der Aphorismus aus der 
Computerbranche: I didn’t know, that I couldn’t do it.
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…und um mich kümmert sich keiner! - 
Die Situation der Geschwister behinderter

und chronisch kranker Kinder 

Ilse Achilles

Seit 1990 mein erstes Buch erschien, in dem es um geistige Behinderung und 
Sexualität ging, habe ich eine Menge Vorträge und Seminare gehalten und dabei viele 
Familien mit behinderten Kindern kennen gelernt. Immer wieder fi el mir dabei auf, wie 
unglaublich hoch die Erwartungen sind, die Eltern behinderter Kinder an ihre nicht 
behinderten Töchter und Söhne stellen. Und wie wenig bewusst den Eltern das Ausmaß 
dessen ist, was sie da - laut oder stillschweigend - verlangen. Natürlich fragte mich, 
ob ich mich wohl auch so verhalten habe. War genug Zeit, Zuwendung, Verständnis 
geblieben für meine beiden Töchter bei all der Sorge um meinen behinderten Sohn? 
Oder habe ich die Mädchen überfordert?

Wenn man´s recht bedenkt: Geschwister behinderter Kinder müssen vieles lernen 
und können. Sie sind Spielgefährte, Babysitter, Freund, Pfl eger, Erzieher, Lehrer, 
Unterhalter, Co-Therapeut, Fürsprecher, Dolmetscher und in manchen Situationen 
sogar mal Ersatzmutter oder Ersatzvater für ihre behinderte Schwester oder ihren 
behinderten Bruder.

Sie übernehmen diese Funktionen sehr früh und behalten einige davon ihr 
Leben lang. Manchmal werden sie dadurch stark, belastbar, tolerant, sozial engagiert. 
Manchmal aber auch bitter, gehemmt, unglücklich. Wie auch immer: Meist ist die Bürde 
auf ihren Schultern zu groß, die Anerkennung zu gering. Wer soll ihre Leistung auch 
loben? Die Eltern sind meist zu beschäftigt mit dem behinderten Kind, voll Sorge um 
seine Gegenwart und Zukunft, versuchen, nichts zu versäumen, keine Therapiestunde 
auszulassen. Für das nicht behinderte Geschwisterkind bleibt da wenig Zeit. 

„Nun lass sie doch“, beschwichtigt die Mutter, wenn die behinderte Lisa zum 
zehnten Mal ihrem Bruder die gerade eben wieder sorgsam hergerichtete Lego-Burg 
zerstört. Und wenn er weint, weil er ja auch erst vier Jahre alt ist, muss er sich vielleicht 
noch von seiner Mutter anfahren lassen: „Nun stell dich bloß nicht so an!“ 

„Das ist doch wohl selbstverständlich, dass du zu Peters Abschlussfest da bist“, 
sagt der Vater. Und prompt verkürzt die 22-jährige Helga ihren einwöchigen Trip nach 
Paris, um an der Entlassfeier ihres Bruders aus der Sonderschule dabei zu sein. Wenn 
es nach ihr ginge, wäre sie lieber die paar Tage mit ihren Freunden in Paris geblieben, 
aber nach ihr geht es eben nicht. Peter wünscht sich doch so sehr, dass sie beim 
Abschlussfest dabei ist.

„Unser Sohn kommt nicht ins Heim“, höre ich Eltern sagen. „Wir haben vor, ein 
Haus zu kaufen. Das erbt mal unsere Tochter. Die wohnt mit ihrer Familie dann unten 
und Lukas oben in der Einliegerwohnung. Da kann sie ihn gut mit versorgen. Da ist er 
nicht allein.“ So wird der Tochter lebenslängliche Fürsorgepfl icht aufgetragen und nach 
ihren eigenen Zukunftsvorstellungen gar nicht gefragt. Die sind zweitrangig, wenn es 
sich um das Wohlergehen des behinderten Bruders dreht.

Über das Leben mit einem behinderten Kind gibt es viele Bücher. Über die 
Auswirkungen körperlicher, psychischer, geistiger Behinderungen. Besonders über die 
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Beziehung der Mutter zu ihrem behinderten Kind ist viel geschrieben worden. Wie sie 
nach dem ersten Schock die Behinderung annehmen kann, wie sie lernt, ihr Kind, das 
keines „zum Vorzeigen“ ist, zu lieben. Wie sie es fördert, eine Selbsthilfegruppe fi ndet, 
mit den Therapeuten zusammenarbeitet.

Doch es gibt weit und breit kein Handbuch, in dem nachzulesen ist, wie Eltern 
es schaffen, ihre Liebe, Fürsorge und Aufmerksamkeit so zu verteilen, dass die nicht 
behinderten Kinder in der Familie nicht zu kurz kommen. Und es gibt genauso wenig 
ein Handbuch für Töchter und Söhne, dem sie entnehmen können, wie sie mit ihrer 
behinderten Schwester oder ihrem chronisch kranken Bruder liebevoll und fürsorglich 
umgehen und trotzdem Distanz gewinnen. Denn diese Distanz und den Mut zu einem 
speziellen Egoismus brauchen sie unbedingt, um ihr eigenes Leben erfolgreich zu 
führen.

Ich schreibe dieses Buch für die Geschwister behinderter Menschen. Ich möchte 
ihnen erklären, woher die Schuld, die Wut, der Ehrgeiz, die Ohnmacht stammen, die sie 
oft (immer, gelegentlich) fühlen. Wie man damit umgeht, wie man sich davon befreit.

Und natürlich richtet sich dieses Buch auch an die Eltern. Denn von ihnen hängt 
es ab, wie die Geschwister eines behinderten Kindes die Familiensituation erleben. Ob 
die Bürde so schwer wird, dass eine Tochter oder ein Sohn lebenslang an ihr tragen und 
sogar an ihr zerbrechen kann. Ob und wodurch diese Bürde leichter wird. Und welche 
Faktoren es sind, die aus dem Zusammenleben mit einem behinderten Geschwisterkind 
einen Menschen mit größerer Reife, Toleranz und sozialem Engagement werden 
lassen.

Ein Wort zur Neuaufl age: Auch als Autorin dieses Buches bin ich zur Referentin 
geworden. Elternvereine und Selbsthilfegruppen riefen bei mir an und fragten, ob ich zu 
dem Thema „Behinderte Kinder und ihre Geschwister“ sprechen könnte. Ich habe das 
getan, oft und gern, und ich habe bei jeder Veranstaltung dazu gelernt. Als ich dieses 
Buch schrieb, hatte ich als Zielgruppe hauptsächlich die Eltern und Geschwister von 
Kindern mit einer geistigen Behinderung im Blick. Ich habe mittlerweile verstanden, 
dass Familien mit einem Kind, das einen Herzfehler hat, das unter Mucoviszidose 
leidet, das mit genetischen Veränderungen wie dem Prader-Willi-Syndrom oder dem 
Fragilen X geboren wurde oder das die seltene Stoffwechselkrankheit MPS hat, 
ganz ähnliche Schwierigkeiten haben können. Mit einem großen Unterschied: Zu 
einigen dieser Behinderungen oder chronischen Erkrankungen gehört die ständige 
Angst vor dem Tod der Schwester oder des Bruders. Diese allgegenwärtige Angst 
macht den Geschwistern das Leben noch schwerer. Wie kann man nicht ständig 
nett, nicht hilfsbereit sein zu einer Schwester, einem Bruder, wenn man nicht weiß, 
wie lange sie/er noch lebt. „Ich wünschte, ich hätte den Herzfehler und nicht Tanja“, 
sagte eine 14-Jährige zu ihren verblüfften Eltern und Verwandten. Deren Reaktion 
war Zurechtweisung: „Wie kannst du so etwas sagen? Sei dankbar, dass du gesund 
bist.“ Sie hatten nicht bemerkt, wie sehr das gesunde Mädchen während der Krankheit 
der Schwester zurückstecken musste. Die Mutter war wochenlang bei der operierten 
Tochter in der Universitätsklinik der nahen Großstadt und auch der Vater verbrachte 
jede freie Minute dort. Währenddessen versorgte die Tochter sich selbst, hielt den 
Haushalt einigermaßen in Schwung und beschaffte obendrein den Unterrichtsstoff für 
die kranke Schwester, damit sie trotz ihrer langen Abwesenheit in der Schule mitkam. 
Die Kleine in der Klinik wurde mit guten Wünschen und Geschenken überhäuft, ihre 
Schwester ging leer aus - auch emotional. 

Geradezu grob vernachlässigt werden manche Kinder, deren Geschwister 
sterben. Die Eltern sind oft so in Trauer verwoben, dass sie ihre lebenden Kinder kaum 
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noch wahrnehmen. Ich habe deshalb dieser Neuaufl age ein Kapitel über den doppelten 
Schmerz der Geschwister beim Tod ihrer Schwester oder ihres Bruders hinzugefügt. 
Denn manche Kinder verlieren obendrein die Eltern, die sie kennen und die ihnen 
vertraut sind. Schmerz und Verzweifl ung verändern Mutter und Vater, sie können die 
ebenfalls fassungslosen Kinder nicht trösten, obwohl die gerade jetzt allen Trost der 
Welt nötig hätten.

Ich danke allen, die mich Einblick nehmen ließen in ihre Lebensgeschichte, 
die mir durch Interviews, Informationen, Anregungen beim Schreiben dieses Buches 
geholfen haben.

Was den Geschwistern behinderter Kinder das Leben schwer machen kann

Sie sind in der Tat extrem belastet, auch wenn sie es subjektiv nicht immer so empfi nden. 
Neben dem üblichen Zur-Hand-gehen im Haushalt und guten Leistungen in der Schule 
wird von den Schwestern und Brüdern behinderter Kinder ein Einsatz erwartet, der 
geradezu pfl egerische und heilpädagogische Ausbildungen voraussetzt. (Jessica: „Wir 
müssen Sophie stützen und tragen“. Claus: „Wenn wir merken, dass Veronika keine Luft 
mehr bekommt, geben wir ihr gleich ihre Tabletten.“) Niemand würde soviel Fürsorge 
und Sachverstand von Geschwistern nicht behinderter Kinder verlangen.

Es gibt eine Reihe von Unterschieden in den Beziehungen zwischen „normalen“ 
Geschwistern und Geschwistern eines behinderten Kindes. 

1. Sie werden früh mit Leid konfrontiert
Kinder, die eine behinderte Schwester oder einen chronisch kranken Bruder 

haben, erfahren früh, was es heißt, krank, gebrechlich, auf Hilfe angewiesen zu sein. 
Sie müssen früh Rücksicht üben, Verantwortung übernehmen und lernen, mit allerlei 
Einschränkungen zu leben (Anne-Marie:“Es muss immer jemand da sein, der auf 
Martin achtet“). Dazu kommt, dass sie in einer Leistungsgesellschaft aufwachsen, 
deren Leitbilder Jugend, Schönheit, Gesundheit und „Power“ sind. Die Kinder spüren 
deutlich die Diskrepanz zwischen dem, was ihre Familien täglich praktizieren und was 
gesellschaftliche Norm ist. Zuhause wird das Geschwisterkind geliebt und gepfl egt. 
„Draußen“ aber herrscht ein anderer Ton. Einer, der immer noch und sogar wieder 
stärker von der Abgrenzung bis zur Ablehnung behinderter Menschen geprägt ist. Sie 
erleben gesellschaftliche Diskriminierung oft hautnah.  (Anne-Marie: „Die Kinder rufen 
´Blödi .́) 

Das Schlimme: Die Kinder würden diese diskriminierenden Äußerungen gar nicht 
machen, hätten sie nicht das Beispiel der Erwachsenen vor Augen. Da liest man in 
der Zeitung, die Wirtin einer Pension habe einen (angemeldeten!) spastischen jungen 
Mann und seine beiden Begleiter nach knapp zwei Stunden Anwesenheit auf die Straße 
gesetzt, weil sich die Gäste durch Gesten und Geräusche des Rollstuhlfahrers gestört 
fühlten. Der Kommentar der Wirtin: „Sowas gehört ins Heim, damit geht man nicht ins 
Hotel.“

Geschwister behinderter Kinder müssen so eine schreckliche Szene nicht selbst 
erleben. Es reicht, wenn sie davon lesen, um sich und ihre Familie diskriminiert zu 
fühlen. Außerdem nehmen sie die Blicke, die ihr behindertes Geschwister auf sich zieht, 
überdeutlich wahr. Manche Geschwister fühlen sich von dieser Art Aufmerksamkeit 
bedroht, ziehen sich in sich zurück, werden depressiv. Bei anderen wecken die 
Ungerechtigkeiten Kampfgeist. Sie setzen sich für die Rechte Benachteiligter ein, 
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gewinnen an persönlicher Reife und Durchsetzungskraft. In einem der folgenden 
Protokolle beschreibt Andrea zum Beispiel, wie sie einem Farbigen zu Hilfe kam, der 
von ein paar Kerlen angepöbelt wurde: „Braucht jemand Hilfe, bin ich sofort zur Stelle, 
ohne auch nur eine Sekunde nachzudenken.“

2. Rivalität ist ihnen verboten
Normalerweise wird in einer Geschwisterbeziehung der Kampf um die Gunst der 

Eltern und um die beste Position in der Geschwisterreihe ausgetragen. Dabei geht es um 
Durchsetzungsvermögen und Konkurrenzverhalten, um Identitätsfi ndung, Abgrenzung 
und Nähe. Ist die Schwester oder der Bruder behindert, können die Geschwister nicht 
offen gegeneinander antreten. Die Spielregeln gelten hier nicht mehr. 

Vom nicht behinderten Kind erwarten die Eltern in erster Linie Rücksichtnahme. 
Beispiel: Peter ist sieben und sitzt im Rollstuhl. Lisa ist vier und muss warten, bis Peter 
aus dem Rollstuhl gehoben und ausgezogen ist, bevor ihr jemand hilft, sich von ihren 
Winterstiefeln zu befreien. Würde Lisa deswegen quengeln, hieße es wahrscheinlich: 
„Stell dich nicht so an, du weißt doch, dass Peter behindert ist und Hilfe braucht.“

Geschwister behinderter Kinder lernen also schnell, eigene Bedürfnisse 
zurückzustellen. Sie passen sich an. Das macht sie - meist unbewusst -wütend. Ihre 
Wut dürfen sie aber nicht auf die behinderte Schwester oder den behinderten Bruder 
richten. Denn die/der ist ja hilfl os oder in einigen Fähigkeiten so eingeschränkt, dass 
man sie/ihn nicht für sein Tun verantwortlich machen kann, sondern unterstützen muss. 
(Claus: „Sie zieht mich auch oft an den Haaren. Aber anmeckern oder hauen darf ich 
sie nicht, weil sie ja nichts versteht.“) 

Studien haben ergeben, dass Eltern auf Zornesausbrüche ihrer Kinder weniger 
tolerant reagieren, wenn sich die Wut gegen die behinderte Schwester oder den 
behinderten Bruder richtet. Sie verlangen Loyalität und Rücksichtnahme. Unter dieses 
moralische Gebot stellen die Kinder aber auch sich selbst. Den Bruder aus dem 
Rollstuhl schubsen? Das möchte man manchmal schon, wenn Wut und Zorn übergroß 
werden. Aber man tut es nicht - eben weil „man sowas einfach nicht tut“. Unterdrückung 
von Aggression bedeutet aber immer auch Unterdrückung anderer Formen von 
Spontaneität, von Witz, Humor und Albereien. Das heißt, Kinder, die sich jede 
Aggressivität gegen die behinderte Schwester oder den behinderten Bruder verbieten 
(oder verboten bekommen), können gar nicht frei und spielerisch mit ihnen umgehen.

Alle Gesprächsteilnehmer waren einhellig der Meinung, Bruder oder Schwester 
würden aufgrund ihrer Behinderung deutlich bevorzugt - und belegten das mit 
eindrucksvollen Beispielen. Zwei (David und Elke) fühlten sich überfordert. Elke 
kompensiert das durch Verständnis („Angepasstsein“ würden es Psychologen wohl 
nennen). In ihren Schilderungen tauchen immer wieder Formulierungen auf wie: Das 
sehe ich ein, das verstehe ich, das ist mir dann klar geworden. David konnte immerhin 
im Rückblick zugeben, dass er sich „früher“ zu rächen versucht habe, indem er seinem 
behinderten Bruder allerlei in die Schuhe schob.

Psychologen  haben herausgefunden, dass sich  gerade in der Geschwister-
beziehung Hass, Wut und Neid ungeschminkt zeigen. Die Freundschaft kann einem 
gekündigt werden, die Geschwisterbeziehung besteht lebenslang. Weil jeder das 
intuitiv weiß, will er, egal, ob als Kind oder Erwachsener, im Streit mit Freunden 
immer noch irgendwie das Gesicht wahren. Unter Geschwistern ist das vergebene 
Liebesmüh. Geschwister kennen sich viel zu gut. Da weiß jeder, wo die Schwachstellen 
des anderen sind. Also nimmt man  kein Blatt vor den Mund - und kein Streich ist zu 
gemein, um Schwester oder Bruder eins auszuwischen. Dessen muss man sich nicht 

46



unbedingt schämen. Es macht die Geschwisterbeziehung zu der ehrlichsten überhaupt. 
Das Gute: Man lernt so, sich nach üppigen Gefühlsausbrüchen wieder zu versöhnen, 
nachzugeben, sich zu entschuldigen und den Standpunkt des anderen zu akzeptieren. 
Nur eben: Mit einem behinderten Geschwisterkind sind diese Regeln außer Kraft 
gesetzt.

3. Sie entwickeln Schuldgefühle. 
Wegen ihrer unterdrückten Aggressionen dem behinderten Kind gegenüber 

haben die meisten Geschwister Schuldgefühle. „Wie kann ich bloß so böse Gedanken 
haben? Ich muss mich schämen“. Mit dieser Einstellung gehen manche Geschwister 
Behinderter durchs Leben und werden ihr selbst aufgeklebtes Etikett „Ich bin eigentlich 
ein schlechter Mensch“ nicht los. Sie hüten es wie ein Geheimnis. Niemand darf wissen, 
dass sie nicht immer so lieb und hilfreich sind, wie sie sich geben. 

Schuldgefühle entstehen aber auch aus dem Bewusstsein der Überlegenheit. 
„Ich bin gesünder, kräftiger, klüger als meine Schwester“. Das vergrößert nicht etwa 
die Lebensfreude, sondern ist Grund zur Scham. Warum hat die Behinderung die 
Schwester getroffen? Warum hat sie ein so schweres Schicksal? Oft wird das behinderte 
Kind idealisiert (Jessica: „Alle mögen meine Schwester. Sie ist so zart und klein.“). In 
manchen Familien gilt das Sorgenkind grundsätzlich als unschuldig: „Du weißt doch, 
Veronika meint das nicht so. Sie versteht das ja nicht.“ Solche Konstellationen sind 
weitere Nährböden für Schuldgefühle.

Je nach Charakter, Intelligenz und sozialem Umfeld gehen die Geschwister 
behinderter Kinder mit ihren Schuldgefühlen um. Manche neigen zum Altruismus. Sie 
opfern sich auf, sind immer zur Stelle, nichts wird ihnen zuviel. Und dadurch überfordern 
sie sich. Sie geben sich immer mehr Mühe, um nicht nur gut, sondern besser zu sein. 
Ein Teufelskreis. Oder aber sie distanzieren sich, gehen, sobald sie können, bewusst 
eigene Wege, weil sie die Belastung, die das behinderte Geschwisterkind darstellt, 
nicht aushalten. Sie verdrängen ihre Schuldgefühle. Das kann das Gefühlsleben 
einschränken, die persönliche Entwicklung behindern. Mitunter werden Geschwister 
dadurch gehemmt, versagen in der Schule, reagieren depressiv oder aggressiv.

4. Sie haben weniger Zugang zu den Eltern.
Die Kinder im vorangegangenen Kapitel schätzten die Situation ihrer Familie 

realistisch ein, die meisten wussten auch gut Bescheid über die Art der Behinderung, 
die ihr Bruder oder ihre Schwester hat. Einige spürten auch sensibel die Sorge, die das 
behinderte Geschwisterkind den Eltern machte. (Jessica:“Wenn es Sophie schlecht 
geht, sind meine Eltern sehr unglücklich“).

Ein behindertes Kind zu haben, ist für die Eltern eine Dauerbelastung, auf die sie 
sich erst einstellen müssen und an die sie sich im Laufe der Jahre immer wieder neu 
anpassen müssen. Oft muss der Alltag vollständig umorganisiert werden. Die Mutter 
gibt ihre Berufstätigkeit auf, das Haus muss umgebaut oder eine Rollstuhl gerechte 
Wohnung gesucht werden. Das kostet Geld. Und es erfordert außerdem Kraft und 
Energie, die den Eltern dann im Umgang mit ihren nicht behinderten Kindern fehlen. Die 
Hauptfürsorge konzentriert sich auf das Sorgenkind. Hat es die richtigen Therapien? 
Schließlich will man nichts versäumen, nichts unversucht lassen. Braucht es solche 
Einlegesohlen oder andere? Ist der Kindergarten/die Schule wirklich optimal oder soll 
man nach einer anderen Einrichtung Ausschau halten? Über diese und viele andere 
Fragen vergessen die Eltern manchmal, dass die nicht behinderte Tochter, der nicht 
behinderte Sohn auch Zuwendung, Anerkennung, Hilfe brauchen. Beispiel: „Für mich 

47



hat sie keine Zeit“, sagt der kleine Markus traurig, „Mama muss wieder mit Daniel üben. 
„Und wenn er sich mal zwischen die Mama und Daniel drängt und dessen Turnübungen 
unterbricht, weil er dringend etwas sagen möchte, wird er vielleicht von seiner Mutter 
zurückgewiesen. Über seine Wut und seine Enttäuschung kann er nicht mit seiner 
Mutter reden, weil er erfahren hat, dass sie solche Gefühle bei ihm missbilligt.

So kann es kommen, dass die nicht behinderten Kinder in der Familie häufi g 
weniger intensiven Kontakt zu ihren Eltern haben, als es eigentlich normal und richtig 
wäre. Deutlich wird das beim Thema Hausaufgaben. Die Kinder berichten, sie bekämen 
von ihren Eltern weniger Hilfe als ihre Mitschüler, die kein behindertes Geschwisterkind 
zu Hause haben.

5. Ihre Möglichkeiten, Freundschaften zu schließen, sind eingeschränkt.
Von den sieben Kindern, die am Gespräch teilnahmen, sagten vier, dass sie nicht 

so gern von ihren Freunden zu Hause besucht werden. Ein Mädchen (Anne-Marie) gab 
an, es könne nur eine Freundin haben, die sich auch mit dem behinderten Bruder gut 
versteht. Das schränkt die Auswahl an möglichen Freunden deutlich ein. Ein weiteres 
Kind (Vera) hatte sich sogar eine Taktik zurecht gelegt, um etwaige Besucher vorab 
mit der Behinderung ihres Bruder vertraut zu machen („Ich zeige ein Bild von meiner 
Familie“.) 

Diese Situationen entstehen, weil manche Familien auf die Behinderung mit 
Abkapselung reagieren, zunächst vielleicht unbewusst. Die Eltern sind abends 
so erschöpft, dass sie nicht mehr aus dem Haus gehen, niemanden mehr sehen 
wollen. Und die Wochenenden brauchen sie für die liegengebliebene Dinge, zu deren 
Erledigung sie bislang nicht gekommen sind. 

Oft ist das behinderte Kind auch so schwierig oder die Reaktion der Außenwelt 
so problematisch, dass man mit ihm nur ungern einen Ausfl ug macht - schon um 
die Blicke der Spaziergänger nicht aushalten zu müssen. Das schränkt die Freizeit- 
und Erholungsmöglichkeiten der Familie erheblich ein. Die Isolation behindert die 
Entwicklung der nicht behinderten Kinder, kann sie zu Einzelgängern werden lassen, 
auch wenn sie von ihrem Naturell her dazu gar nicht neigen.

6. Sie erleben die Geschwisterfolge anders.
Ein etwa achtjähriger Junge sagte mir: „Irgendwie ist das komisch. Ich habe zwar 

einen großen Bruder. Der ist schon zwölf. Aber trotzdem ist er das Baby in der Familie. 
Also habe ich eigentlich keinen großen Bruder. Jedenfalls nicht richtig.“ 
Im ersten Teil dieses Buches stand, wie sehr sich Geschwister auch über ihre Position 
in der Geschwisterreihe identifi zieren. Die ist bei Schwestern und Brüder behinderter 
Kinder häufi g außer Kraft gesetzt. Das jüngere Kind erlebt, wie es allmählich das ältere 
überholt - und fühlt sich dadurch verunsichert. Die Hierarchie stimmt nicht mehr, die 
Positionen im Familiensystem werden neu verteilt. Auch das macht häufi g Hemmungen 
und Schuldgefühle.

7. Sie werden die Angst nicht los, selbst behindert zu sein oder zu werden.
Das Bewusstsein, die eigene körperliche und geistige Unversehrtheit nicht 

als lebenslangen Garantieschein mitbekommen zu haben, prägt die Geschwister 
behinderter Kinder mehr als Gleichaltrige, die ohne ein behindertes Familienmitglied 
aufwachsen. „Meine Schwester sitzt im Rollstuhl. Das kann mir auch passieren“, 
fürchtet mancher. „Mein Bruder hat das Down-Syndrom. Liegt die Anlage dazu auch 
in meinen Genen?“, sorgt sich eine junge Frau. „Werde ich Kinder haben, die ebenfalls 
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behindert sind?“
Mehr als die Eltern ahnen, nehmen Töchter und Söhne die Ähnlichkeit zwischen 

sich und dem behinderten Kind wahr. Gesichtszüge und Gestik von nicht behindertem 
und behindertem Kind gleichen sich oft sehr. Was Kinder aus „normalen“ Familien für 
selbstverständlich nehmen, nämlich die Familienähnlichkeit, kann auf Kinder mit einem 
behinderten Geschwister bedrohlich wirken. „Ich sehe aus wie mein Bruder. Er hat eine 
Gehirnhautentzündung gehabt, vielleicht bin ich auch anfällig für so eine Krankheit…“

Ich kenne ein 13-jähriges Mädchen, das sich dringend wünscht, einmal einen 
Anfall zu bekommen -- so wie ihre Schwester. „Ich will nur einmal erleben, wie sie sich 
dann fühlt. Sie weint dabei so kläglich. Ob sie wohl Schmerzen hat? Und wo?“

Geschwister sind sich viel näher, als Eltern annehmen. Zwischen ihnen liegen nur 
wenige Jahre Altersunterschied, nicht gleich eine ganze Generation wie zu den Eltern. 
Schon kleine Kinder vergleichen sich und spielen in ihrer Phantasie durch: „Was wäre, 
wenn ich und nicht sie/er behindert wäre?“ 

8. Sie leben in einer „außergewöhnlichen“ Familie.
In bestimmten Phasen ihres Lebens ist Kindern Konformität ungeheuer wichtig. 

Sie wollen ein Leben nach der Norm. Teenager ziehen nur das an, was alle anderen in 
der Clique tragen. Sie wünschen sich nichts dringender als die gleichen zerschlissenen 
Jeans wie ihre Klassenkameraden, die gleichen Rucksäcke, die als Schultaschen 
herhalten, das gleiche „geile“ Montainbike. Sie hassen es, aus der Reihe zu tanzen. 
Sie wollen um Gottes willen nicht mit dem Auto abgeholt werden, wenn sonst niemand 
so abgeholt wird. Sie schämen sich, wenn ihre Mutter Hausfrau ist, während die Mütter 
ihrer Freunde berufstätig sind. Oder umgekehrt. Dieses zeitweilige kompromisslose 
Streben nach Konformität wird durch eine behinderte Schwester, einen behinderten 
Bruder zunichte gemacht. („In Restaurants gucken die Leute immer so, weil Veronika 
in ihrem Rollstuhl ziemlich zappelt“, sagt Claus). Behinderung ist nicht die Norm. Sie 
macht auffällig. Heranwachsende, die sonst bereitwillig ihr behindertes Geschwisterkind 
mit zum Spielen genommen haben, versuchen nun, es abzuhängen.

Man sollte meinen, bei so vielen möglichen Entwicklungshürden bliebe die 
Unbeschwertheit der Kinder zwangsläufi g auf der Strecke. Doch keines der Kinder, 
das am Gespräch teilnahm, erschien niedergedrückt. Sie wirkten auf mich umso 
frischer und optimistischer, je mehr sie von ihren Eltern oder anderen Erwachsenen 
für ihren Einsatz gelobt wurden. Bedrückt schienen sie mir, wenn die Behinderung 
des Geschwisters extrem belastend war (Anne-Maries autistischer Bruder) oder ihrer 
Meinung nach das behinderte Kind über Gebühr bevorzugt wurde (wie David das von 
seinem Bruder berichtete).

Wie werden diese Kinder ihre Zukunft meistern?  Eine amerikanische Psychologin 

(F.K. Grossman: Brothers and Sisters of Retarted Children, Syracuse University Press, 
Syracuse, New York 1972) machte eine  Studie mit Studenten und Studentinnen, die 
mit einem behinderten Geschwisterkind aufgewachsen waren. Nach ihren Ergebnissen 
können aus diesen Kindern besonders tolerante, sensible, offene, selbstkritische 
Erwachsene werden, die dankbar sind für die eigene Gesundheit und Intelligenz. Sie 
waren sich mehr der Gefahr von Vorurteilen bewusst und wirken persönlich und berufl ich 
reifer als Gleichaltrige. Allerdings stand dieser Personengruppe, die die Behinderung 
des Geschwisterkindes offenbar positiv in ihr Selbstkonzept einbeziehen konnte, 
eine gleich große Gruppe gegenüber, der das Aufwachsen mit einem behinderten 
Geschwister eher geschadet zu haben schien. Sie lebten noch im Nachhinein mit Groll 
auf die Familiensituation und mit Schuldgefühlen wegen ihrer Wut auf die Eltern und 
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das behinderte Kind. 
Am meisten belastet ist - so Frances K. Grossman - die älteste Schwester in einer 

nicht begüterten Zwei-oder-Drei-Kind-Familie mit einem stark behinderten Kind. Denn 
die älteste Tochter wird am häufi gsten zur Mithilfe bei der Betreuung des behinderten 
Kindes herangezogen, muss die überforderte Mutter im Haushalt entlasten. Sie trägt die 
doppelte Bürde, die Steigerung der traditionellen Rolle: das große Mädchen kümmert 
sich um die Kleinen. (In Mehr-Kind-Familien hat es die älteste Tochter leichter, weil sich 
die Pfl ichten auf mehrere Schultern verteilen.)

Die Last der Tradition trifft aber nicht nur die gesunde älteste Schwester in Familien 
mit geringem Einkommen. Ähnlich schwer hat es der jüngere Sohn einer fi nanziell gut 
gestellten Zwei-Kind-Familien. Die Eltern erwarten von ihrem gesunden Sohn, dass er 
alle Hoffnungen erfüllt, die der behinderte schuldig bleiben muss. In der Grossman-
Studie drückt das ein junger Mann so aus: „Ich muss doppelt viel leisten, denn ich 
bin der einzige in der Familie, der einzige Nachkomme, der etwas erreichen kann. 
Außerdem: Mein Vater ist ein sehr stolzer Mann, und es verletzt ihn sehr, dass Timmy 
nichts schaffen kann. Er möchte so gern stolz auf seine Söhne sein. Das konzentriert 
sich jetzt alles auf mich.“

Mädchen, die eine behinderte Schwester haben, geraten ebenfalls häufi g in diese 
Situation. Von ihnen wird erwartet, dass sie doppelt zärtlich, tüchtig, hilfsbereit sind, um 
die Eltern für die Enttäuschung durch die behinderte Schwester zu entschädigen.

Manche Psychologen, die sich mit dem Thema auseinander gesetzt haben, sind 
anderer Meinung. Sie sagen, grundsätzlich hätten die jüngeren Geschwister mehr unter 
der Behinderung ihrer Schwester oder ihres Bruders zu leiden. Die Erklärung: Ältere 
Geschwister hatten vor der Geburt des behinderten Kindes wenigstens ein paar Jahre 
die Eltern für sich allein. Ihnen werden auch mehr Erklärungen zur Entstehung der 
Behinderung gegeben, weil sie - nach Ansicht der Eltern - ja schon größer sind und 
mehr verstehen. Mit den Jüngeren machen sich die Eltern nicht so viel Mühe. Außerdem 
scheinen Mutter und Vater ein behindertes Kind besser akzeptieren zu können, wenn 
sie schon einen gesunden Sprössling haben. 

Dem könnte man entgegenhalten, dass gerade das älteste Kind es extra schwer 
hat, wenn es ein behindertes Geschwister bekommt. Es erlebt die schmerzhafte 
„Entthronung“ durch das zweite Kind und hat obendrein noch hilfl ose, verunsicherte 
Eltern, die mit der Behinderung erst zurecht kommen müssen.

Diese Textpassagen sind dem Buch „…und um mich kümmert sich keiner! - Die 
Situation der Geschwister behinderter und chronisch kranker Kinder“ entnommen. 
Geschrieben hat es Ilse Achilles. Es ist 2002 in überarbeiteter Neuaufl age im Ernst 
Reinhardt Verlag München erschienen. Preis: € 14,90
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Ein Chromosom zuviel - 
Wie entwickeln sich Kinder mit  Down-Syndrom1 ?

Zentrale Entwicklungsstörungen bei Kindern und Jugendlichen 
- Aktuelle Erkenntnisse über die Entstehung, Therapie und 

Prävention

Prof. Dr. Hellgard Rauh
Humanwiss. Fakultät
Institut für Psychologie
Entwicklungspsychologie
Universität Potsdam
Postfach 601553
14415 Potsdam

Was ist eigentlich das Down-Syndrom (DS)? Es handelt sich um eine genetische 
Besonderheit. Die meisten Menschen haben einen Satz von 2 mal 23, also 46 
Chromosomen, die je zur Hälfte von der Mutter und vom Vater stammen. Beim Down-
Syndrom ist ein Chromosom zuviel vorhanden. In der Abbildung 1 wird der genetische 
Fingerabdruck einer (männ lichen) Person mit Down-Syndrom gezeigt.

Außer den Geschlechtschromosomen treten alle Chromo somen als Paar auf. Das 
Chromosom 21 ist hier allerdings dreimal vorhanden. Die genetische Bezeichnung für das 
Down-Syndrom ist folglich Trisomie 21. Die genetische Basis des Down-Syndroms wurde 
erst 1956 von Lejeune entdeckt. Die Bezeichnung »Down-Syndrom« bezieht sich auf den 
englischen Arzt John Langdon Down, der 1866 das Erschei nungs- und Verhaltensbild 
von Menschen mit Trisomie 21 beschrieb, ohne allerdings die chromosomale Ursache zu 
ken nen (Kunze, 1992).

Wie kommt es zu einer Trisomie? Es handelt sich dabei in der Regel um eine »Laune 
der Natur« während oder unmit telbar nach der Zeugung eines Kindes. Bereits beim 
Entste hen der Ei- bzw. Samenzelle kann, wenn der Chromosomen satz halbiert wird, 
ein Fehler auftreten. Dieser Zeitpunkt liegt bei der Frau in ihrer eigenen vorgeburtlichen 
Zeit, beim Mann dagegen während seiner ganzen fruchtbaren Zeit der Spermabildung. 
Manchmal tritt der Fehler aber auch erst bei der ersten Teilung der befruchteten Eizelle 
auf. In ganz selte nen Fällen kann der Fehler auch kurz nach der ersten Zelltei lung 
geschehen und dann nur einen Teil der Zellen des Kin des betreffen (Mosaikmuster oder 
Mosaizismus).

1) Ich danke den Eltern und den Kindern des Projektes fair ihr langjähriges Mitwir ken sowie den 
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern meines Arbeitsbereiches, die bei der Durchführung der Untersuchungen 
und den Auswertungen mithalfen. Mein besonderer Dank gilt Kerstin Frauböse und Hella Heitbrink, die 
auch von Potsdam aus die Untersuchungen fortsetzten und erheblich zu den hier berich teten Ergebnissen 
beitrugen.
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Abb. 1: Karyogramm einer freien Trisomie 21(drei Chromosomen 21) in Quinaricin-Mustard-Farbung. 

Vergroßerung ca. 1000fach (aus: Schwin ger, 1992, Abb. r, S. 31 ).

In über 95% der Fälle stammt das überzählige Chromosom von der Mutter (Schwinger, 
1992). Teilungs- und Verdoppelungsfehler gibt es auch bei anderen Chromosomen, 
aber dann entwickelt sich der Embryo in der Regel nicht weiter. Nur dann kann ein 
lebensfähiges Kind entstehen, wenn das zusätzliche (oder feh lende) Chromosom wenig 
Genmaterial trägt. Hierzu zählen die sehr kleinen Chromosomen 21,18 und 13 und die 
Geschlechtschromosomen X und Y.
Trisomie 21  kommt überall auf der Welt mit einer Häufi g keit von 1 bis 2  Geburten auf 
1000 Geburten vor. Ihr Auftre ten ist unabhängig von der Bildungsschicht, vom Wohlstand 
und anderen gesellschaftlichen und sozialen Faktoren. Sie ist auch unabhängig vom 
Gesundheitszustand und vom Lebens wandel der Mütter und Väter. Allerdings liegt die 
Wahr scheinlichkeit bei spät gebärenden Müttern deutlich höher als bei früh gebärenden. 
Absolut betrachtet gibt es aber trotzdem mehr Kinder mit Down-Syndrom, die jüngere 
Mütter haben, weil jüngere Frauen mehr Kinder zur Welt bringen und ältere Frauen 
häufi ger eine vorgeburtliche Diagnostik in Anspruch nehmen. Umweltfaktoren wie 
radioaktive Strahlung könnten eine Rolle spielen, wie epidemiologische Erhebungen 
nach Reaktorunfällen zeigen. Im Einzelfall - und darauf kommt es bei einer juristischen 
Klage an - ist eine ursächliche Bezie hung zwischen der Emission von Radioaktivität 
und der Ent stehung von Trisomie 21 jedoch schwer nachweisbar.
Menschen mit Down-Syndrom sind seit langem bekannt. In der Kathedrale von 
Sevilla habe ich die Darstellung einer Madonna entdeckt, die vermutlich aus dem 16. 
Jahrhundert stammt und die besonders den Kranken und Schwachen zuge tan ist. Das 
Jesuskind trägt alle Züge eines Babys mit Down- Syndrom, und auch Maria selbst ist 
Personen mit Trisomie 21 nicht unähnlich. Kunze (1992) berichtet von einer ähnlichen 
Darstellung im Aachener Dom und aus der Inkazeit in Mittel amerika.
Menschen mit Trisomie 21 sind in der Regel nicht oder nur sehr begrenzt fruchtbar. Das 
Down-Syndrom wird daher höchst selten direkt weitervererbt. Auch eine Vererbung 
einer Neigung zu Trisomiefehlern konnte bislang nicht nachgewie sen werden. Eine 
Ausnahme bildet eine ganz seltene Beson derheit, nämlich die Translokation: Manchmal 
klebt ein klei nes Chromosom an einem anderen Chromosom, auch bei ganz normalem 
Chromosomensatz. Werden diese Menschen Eltern, dann kann es bei ihnen häufi ger 
als sonst üblich zu Zellteilungsirrtümern kommen.
Was bewirkt ein überzähliges Chromosom 21? Im Verlauf der Evolution hat sich die 
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Entwicklung von menschlichen Individuen auf die Informationsmenge eines normalen 
Chro mosomensatzes eingestellt. Gibt es ein Chromosom mehr, kommt es zu einer 
Störung der fein abgestimmten Informa tion. Im Falle der Trisomie 21 betrifft diese 
Störung vor allem die Information zur Steuerung des Entwicklungsverlaufes, denn 
solche Informationen sind bevorzugt auf diesem Chro mosom gespeichert. Dies 
wirkt sich bereits in der vorgeburt lichen Zeit aus, und zwar bei jedem Kind etwas 
anders. Daher unterscheiden sich Kinder mit Down-Syndrom bereits bei der Geburt 
voneinander, obgleich bei ihnen die gleiche grund sätzliche Ursache vorliegt. Alle nur 
denkbaren Fehlbildungen können bei ihnen häufi ger auftreten, z.B. Herzfehler und 
Darmverschlüsse. Es scheint, daß das Steuerungsdurcheinan der dazu führt, daß 
störende Einfl üsse auf die Entwicklung des ungeborenen Kindes nicht abgefangen 
und nicht ausgegli chen werden können. Die natürlichen Selbstkorrekturmecha nismen 
können also nicht wirkungsvoll zum Einsatz kommen. Dieses Erklärungsmodell ist auch 
für die nachgeburtliche Zeit und die psychologische Entwicklung der Kinder hilfreich. 
Hier zeigt sich zudem, daß ein Mehr nicht immer auch ein Besser bedeuten muß.

Entwicklungsverläufe von Kindern mit Down-Syndrom
Wie entwickeln sich Kinder, die mit einer Trisomie 21 gebo ren werden? Die meisten 
dieser Kinder fallen bereits bei der Geburt durch ihre Kopfform, ihre Augenform, 
ihren Muskel tonus und die Form der Finger und Zehen auf. Der Hinter kopf ist nicht 
sonderlich ausgeprägt; ihre Augenfalte läßt ihr Gesicht fast asiatisch anmuten; der 
große Zeh ist deutlich von den anderen Zehen abgesetzt; vor allem aber wirken sie in 
ihrer Muskelspannung matt oder gar schlaff. Auch hier müs sen nicht alle Merkmale bei 
jedem Kind auftreten. Erst die Chromosomenanalyse sichert die Diagnose. Viele der 
Kinder haben zusätzlich Schwierigkeiten mit den Augen und den Ohren. Die meisten 
von ihnen sind überdies in den ersten Lebensjahren sehr anfällig für alle möglichen 
Infektions krankheiten, besonders aber für Erkältungskrankheiten. Alles Mögliche 
kann beeinträchtigt sein. Schon allein deswegen haben es Kinder mit Down-Syndrom 
schwerer als andere Kinder, mit den Entwicklungsanforderungen zu Rande zu kommen. 
Durch den Chromosomenfehler entwickelt sich aber auch das Gehirn der Kinder etwas 
anders als üblich. Alles funktioniert etwas langsamer: das Aufnehmen der Informa tion, 
besonders über das Hören, das Verarbeiten der Informa tion, das Auswählen der 
passenden Antworthandlung und die Ausführung einer Handlung. Dies erschwert dann 
auch die Verknüpfung der Erfahrungen durch Lernen und äußert sich in einer deutlich 
verlangsamten Entwicklung.
Wie stark die Entwicklung in verschiedenen Entwick lungsbereichen verlangsamt ist, haben 
wir in einer großen Studie in Berlin (Rauh 1997; 1999; Rauh, Arens & Calvet -Kruppa, 
1999) genauer verfolgt. Vor allem interessierte uns die Frage nach den Ähnlichkeiten und 
Unterschieden inner halb der Gruppe von Kindern mit Down-Syndrom und der Vergleich 
mit den Normdaten von genetisch unauffälligen Kindern. Die Vergleiche innerhalb der 
Gruppe der Kinder mit Down-Syndrom sind wichtig, um Faktoren identifi zieren zu können, 
die die Entwicklung dieser Kinder günstig oder ungünstig beeinfl ussen. Wir haben uns 
dabei auf diejenigen Faktoren beschränkt, die den üblichen Alltag dieser Familien 
ausmachen, und selbst nicht gezielt in das Entwicklungsge schehen eingegriffen, also 
kein Elterntraining durchgeführt und auch keine Therapie angeboten. Die Eltern nahmen 
viel mehr das übliche Beratungs- und Förderungsangebot in Ber lin wahr. Jedoch kann 
auch bereits die Teilnahme an einer Untersuchung über eine so lange Zeit (bis zu 12 
Jahren) mit ihren vielen Untersuchungsterminen eine Interventionswir kung gehabt 
haben. In den ersten fünf Jahren luden wir die Kinder und ihre Eltern vierteljährlich zum 
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Entwicklungstest ein, später halbjährlich und jährlich. Die gesamte Untersu chungsdurch-
führung wurde auf Video aufgezeichnet. Die Eltern erhielten eine Beratung, wenn sie dies 
wünschten, und von jeder Testdurchführung einen schriftlichen Untersu chungsbericht 
sowie eine Kopie der Videoaufzeichnung. Einige unserer 30 Projektkinder mit Down-
Syndrom haben bis zu zwanzigmal an den von uns ausgewählten Entwick lungstests 
teilgenommen.
Unser Ziel war es, mit Hilfe von geeigneten Testverfahren festzustellen, ob die Kinder 
sich stetig weiterentwickeln oder ob es typische Plateaus oder gar Rückschritte gibt; ob 
sie die Aufgaben in derselben Abfolge meistern wie Kinder ohne Beeinträchtigungen, 
wie groß die Unterschiede in ihrem Ent wicklungstempo sind und ob ihr Verhalten etwas 
über ihre Entwicklungsmöglichkeiten aussagt. So ist in unserem Pro jekt die vermutlich 
weltweit umfangreichste Video-Doku mentation zur Entwicklung von Kindern mit Down-
Syndrom entstanden.

Entwicklungsalter und Lebensalter

Für das Verständnis der folgenden Ausführungen müssen zwei Arten von Alter 
unterschieden werden, das Lebensalter und das Entwicklungsalter. Das Lebensalter 
ist das Alter seit der Geburt; es schreitet in gleichbleibendem Tempo voran. Das 
Entwicklungsalter ist, bildlich gesprochen, die Zeitspanne, um eine für ein bestimmtes 
Lebensalter typische Wegmarkierung zu überschreiten. Das Entwicklungsalter kann 
man anhand von alterstypischen Aufgaben ermitteln. Entwicklungstests enthalten 
solche Aufgaben. Sie betreffen motorische, geistige, sprachliche und auch einige soziale 
Fähigkeiten. Ein Entwick lungsalter von fünf Jahren ist also durch diejenige Testleistung in 
einem Entwicklungstest gekennzeichnet, die durchschnitt liche Fünfjährige typischerweise 
erbringen. Das Entwicklungs alter entspricht in der Regel dem Lebensalter; manche Kinder 
sind aber weiter entwickelt als ihre gleichaltrigen Genossen, andere sind langsamer. Auch 
kann das Tempo des Fortschrei tens unregelmäßig sein. Abbildung 2 veranschaulicht in 
vereinfachter Form das Verhältnis von Entwicklungsalter und Lebensalter. Die obere Linie 
stellt einen typischen oder durch schnittlichen Entwicklungsverlauf dar: Hier entspricht 
das Entwicklungsalter genau dem Lebensalter und zwar über die gesamte Entwicklung 
hinweg. Die untere Linie zeigt den Ent wicklungsverlauf mit halbem Tempo. Im gleichen 
Lebensalter von beispielsweise vier Jahren hat ein Kind mit halbem Ent wicklungstempo 
das Entwicklungsalter von zwei Jahren erreicht. Diese untere Linie entspricht in etwa 
dem Durch schnitt der Kinder mit Down-Syndrom, die in einer für sie günstigen Umwelt 
aufwachsen (Rauh et al., 1991; Rauh,1997). Kinder, die sich unterschiedlich schnell 
entwickeln, haben also bei gleichem Lebensalter ein unterschiedliches Entwicklungs alter. 
Bei gleichem Entwicklungsalter oder gleichem Entwick lungsniveau unterscheiden sie 
sich aber im Lebensalter und in der Zeiterstreckung ihrer Lebenserfahrung.
Damit ein Kind mit bislang langsamem Entwicklungs tempo seine sonstigen 
Altersgenossen einholt, müßte es sich plötzlich sehr viel schneller als der Durchschnitt 
entwickeln. Viel wahrscheinlicher ist allerdings, daß der Abstand mit zunehmendem 
Alter immer größer wird. Dies läßt sich mit zwei Fahrzeugen vergleichen, die die gleiche 
Strecke zurück legen sollen, z.B. ein Trabi und ein BMW. Es ist unwahr scheinlich, daß der 
Trabi den BMW einholen wird; es sei denn, letzterer hat plötzlich einen Motorschaden. 
Dennoch bewegt auch er sich nach seinen Möglichkeiten weiter voran. Es wäre nicht fair, 
seine Leistung stets mit der des BMW zu vergleichen. Um im Bild zu bleiben: Nicht alle 
Strecken sind für beide Fahrzeuge gleich geeignet, und der BMW kann Ziele erreichen, 
etwa steile Berganstiege, die einem Auto mit schwächerem Motor vorenthalten bleiben.
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Abb. 2: Modell normaler und retardierter Entwicklung.

Die schematische Abbildung 2 stellt eine starke Vereinfa chung der Erkenntnisse über 
die Entwicklungsverläufe der Kinder mit Down-Syndrom (DS) dar. Abbildung 3 zeigt, 
welchen durchschnittlichen Verlauf wir in unserer Ber liner Untersuchungsgruppe für 
die geistige (mentale) und die motorische Entwicklung der Kinder tatsächlich gefunden 
haben. Die Faustregel mit dem halben Entwicklungstempo gilt danach nur für die mentale 
Entwicklung in den ersten fünf Lebensjahren. In den folgenden Jahren verlangsamte sich 
bei vielen der Kinder das Entwicklungstempo. Dies kann damit zusammenhängen, daß 
die Testanforderungen sprachlich immer anspruchsvoller wurden. Die Sprachentwicklung 
ist nämlich bei vielen Kindern mit DS ganz besonders beein trächtigt (Miller, 1988).
Abbildung 3 zeigt weiterhin, daß die Kinder in den ersten Lebensjahren in ihrer 
motorischen Entwicklung noch langsa mer waren als in ihrer geistigen Entwicklung. 
Die meisten unserer Projektkinder verharrten sehr lange beim Krabbeln oder Rutschen 
oder hielten sich beim Gehen fest, bevor sie den Mut hatten, sich in die zweibeinige 
Balance zu begeben und frei zu laufen. In dieser langen allerdings nur scheinbaren 
Entwicklungspause sind sie in anderen motorischen Fertig keiten geschickter geworden 
- nur dies erfaßte der Entwickungstest nicht. Sobald sie einmal liefen, beschleunigte sich 
bei den meisten Kindern die motorische Entwicklung, und im Schulalter waren sie dann 
motorisch deutlich weiter ent wickelt als beispielsweise in ihrer sprachlichen Kompetenz.
Bei Kindern mit DS können die verschiedenen Entwick lungsbereiche sehr 
auseinanderklaffen. So gab es in unserer Untersuchungsgruppe ein Kind, das im 
Alter von 6 Jahren seinen Altersgenossen in motorischer Hinsicht wenig nach stand. 
Auch soziale Situationen erfaßte es sehr gut. Seine sprachliche Ausdrucksfähigkeit 
entsprach allerdings der eines 2,5-jährigen Kindes. Die sprachliche Not eines solchen 
Kin des kann man nur nachempfi nden, wenn man sich in einem fremden Land 
befi ndet, dessen Sprache man bestenfalls sehr bruchstückhaft versteht und anwenden 
kann. Solche extremen Niveauunterschiede zwischen Entwicklungsbereichen sind 
in anderen Kinderpopulationen selten. Sie zeigen, daß auch die Faustregel, relativ 
zum Lebensalter eher mit dem halben Entwicklungsniveau zu rechnen, nicht ganz 
zutrifft, wenngleich sie zunächst einmal davor schützt, zu hohe Erwartungen an die 
Kinder heranzutragen. Greifen wir das Bild vom Trabi und vom BMW wieder auf, dann 
haben die Kinder mit DS eine sehr viel einfachere Ausstattung als Kin der ohne diesen 
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Chromosomenfehler; außerdem ist ihre Aus stattung oft aus Bauteilen zusammengefügt, 
die aus unter schiedlichen Konstruktionslinien stammen. Das Gefährt als solches am 
Laufen zu halten, kostet bereits besondere Anstrengungen. Selbst wenn man die 
Tempoerwartungen herunterschraubt, bleibt das Problem bestehen: Diese Kinder 
müssen sich mit ihrer einfacheren und unausgewogeneren Ausstattung in einer ähnlichen 
Lebensumwelt bewegen und die gleichen wichtigen Entwicklungsaufgaben meistern wie 
andere Kinder auch. Die ältesten Kinder unserer Unter suchungsgruppe kommen jetzt 
in die Pubertät, die in jeder Entwicklung ein besonders schwieriges Kapitel sein kann. 
Ziehen wir eine Zwischenbilanz:
1. Das Entwicklungstempo ist bei Kindern mit DS deutlich verlangsamt.
2. Kinder mit DS unterscheiden sich im Entwicklungstempo erheblich voneinander.
3. Das Entwicklungstempo ist in unterschiedlichen Bereichen - motorisch, geistig,  

sprachlich - ungleichmäßig, also asyn chron. Hierdurch können Entwicklungs-
schwierigkeiten auftreten, von denen andere Kinder nicht betroffen sind.

 

Abb. 3: Beziehung zwischen Lebensalter und Entwicklungsalterfür moto rische und mentale 

Entwicklungstests bei Kndern mit Down-Syndrom.

Unterschiedliches Entwicklungstempo einzelner Kinder
Innerhalb der DS-Gruppe hatten Kinder ein ganz unter schiedliches Entwicklungstempo. 
Die Unterschiede zwischen den Kindern waren dabei mindestens ebenso groß, wenn 
nicht sogar größer als innerhalb einer Gruppe von Kindern ohne Chromosomenfehler.
Am Beispiel dreier Kinder aus unserer Berliner Untersu chung möchte ich das 
unterschiedliche Entwicklungstempo verdeutlichen. Dabei werde ich die Kinder zu 
drei Alterszeit punkten miteinander vergleichen, zu denen auch jeweils Testergebnisse 
vorliegen: im Alter von 15 Monaten, von 5 Jahren und von 8 Jahren.
Bert (Name verändert) wurde, wie auch einige andere Kin der aus unserem Projekt, 
neun Monate nach Tschernobyl geboren. Den Kontakt zu den Eltern erhielten wir über 
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die genetische Beratungsstelle der Universität. Bert ist ein Nach zügler und hat zwei 
deutlich ältere Geschwister. Er war von Anfang an ein besonders zartes Kind. Er litt in 
den ersten bei den Lebensjahren fast ständig unter Erkältungen und Infek tionen, die in 
der Vorschulzeit zwar an Häufi gkeit, nicht aber an Intensität nachließen. Uns fi el schon 
bei seiner ersten Untersuchung im Alter von drei Monaten auf, daß er auf aku stische 
Reize kaum reagierte. Eine Untersuchung in der Kli nik bestätigte eine ausgeprägte 
Schwerhörigkeit. Bert bekam Hörgeräte. In den folgenden Monaten wurde er in all 
seinen Reaktionen immer matter und in seinem Muskeltonus schwächer. Seine Energie 
war mit der einer Flaumfeder ver gleichbar. Dennoch überraschte er immer wieder durch 
uner wartet kompetente Reaktionen, wenn man große Geduld mit ihm hatte und ihm- 
die Mühe, sich gegen die Schwerkraft bewegen zu müssen, erleichterte. Wegen seiner 
matten Reak tionen war sein Verhalten so schwer zu erkennen, daß wir einige Wochen 
lang eine Mitarbeiterin zu Hausbesuchen in die Familie schickten, um den Eltern beim 
Erkennen der fei nen Reaktionen »Lesehilfe« zu geben. Noch mit 15 Monaten konnte Bert 
nicht eigenständig sitzen. Entsprechend schwie rig war für ihn auch das Greifen. Sein 
Entwicklungsniveau entsprach knapp dem eines sechsmonatigen Kindes. Wie Abb. 4a 
(Kind A) zeigt, ging aber auch bei ihm die Entwick lung stetig voran. Mit knapp drei Jahren 
lief er frei, wollte dies aber im Kindergarten zunächst nicht zeigen. Seine Mutter führte 
dann den Erzieherinnen ein Video aus der Testunter suchung vor, um zu »beweisen«, 
was ihr Sohn könne. Eine deutliche Beschleunigung seiner Entwicklung und eine 
Ver besserung seines Verhaltens ergab sich nach der Operation seiner Ohren. Es wurden 
Röhrchen eingepfl anzt, so daß Bert keine Hörgeräte mehr benötigte. Seine Stimmung 
hellte danach deutlich auf, und er begann seine ersten erkennbaren Worte zu sprechen. 
Im Alter von fünf Jahren war aus dem früher einmal so matten Jungen ein eher etwas 
überdrehter, quirliger kleiner Kerl geworden, dem sehr daran lag, alle in seine Aktivitäten 
einzubeziehen. Mit besonderer Begeiste rung vervollständigte er die Formenpuzzle im 
Test. Auch mit acht Jahren war dies noch seine liebste Beschäftigung. Er begleitete nun 
seine Handlungen mit Selbstkorrekturen und Selbstlob und war sichtlich stolz auf seinen 
Erfolg. Das Ent wicklungsverlaufsbild läßt den Schluß zu, daß es Bert über einen langen 
Zeitraum nicht gelang, in Bildern, Worten und Begriffen zu denken. Seine Sache waren 
eher die ganz kon kreten Aufgaben und motorische Leistungen. Bert geht seit seinem 7. 
Lebensjahr auf eine Sonderschule für Geistigbehin derte.
Caspar (Name geändert, in Abb. Kind B) hat eine vier Jahre ältere Schwester. Er war 
von Anfang an kräftiger als Bert, obgleich er mit einem Herzfehler geboren wurde, 
der nach einer schweren Lungenentzündung mit Herzinsuffi zienz im Alter von sieben 
Monaten operiert wurde. Im ersten Lebens jahr schnitt Caspar im Entwicklungstest 
regelmäßig besser ab, als seine Mutter es ihm zugetraut hatte. Zu Hause »bewies« 
er ihr dann aber, daß er dies alles wirklich konnte. Bei Caspar sehen wir ganz extrem 
das Auseinanderdriften zwischen der mentalen und der motorischen Entwicklung, 
insbesondere im Zeitraum zwischen 12 und 42 Monaten Lebensalter. Moto risch behielt er 
lange das Rutschen auf dem Bauch ohne Ein satz der Beine bei. Seine Krankengymnastin 
vertrat die Über zeugung, daß die Entwicklung nicht aktiv beschleunigt werden sollte. 
Caspar sollte sich jeden neuen Schritt selbst erarbeiten. Das Entwicklungsbild zeigt, 
daß er motorisch spä ter enorm aufholte. Caspar war aufgeweckt und interessiert. Mit 
15 Monaten entsprach sein Verhalten und sein geistiges Entwicklungsniveau dem eines 
zehnmonatigen Kindes, mit dreißig Monaten dem eines Kindes mit 22 Monaten. Im Alter 
von fünf Jahren konnte er in ausgedehntes Symbolspiel ver wickelt werden. Er verstand 
sprachlich auch eine Menge. Man konnte ihn in seinem Verhalten mit Sprache lenken. Er 
selbst äußerte sich jedoch eher in Form von Einwortsätzen. Mit acht Jahren konnte man 

57



sich mit ihm richtig unterhalten, wenn gleich seine Sprache noch nicht fl ießend und oft 
ungramma tisch war. Er übte sich im Zählen, konnte Mengen vergleichen und verkündete 
nach langem Zaudern auf die Frage, was er später einmal werde, ein Papa oder eine 
Mama: »Lieber eine Mama«. Caspar entspricht in seinen Kompetenzen weitge hend dem 
Durchschnitt von Kindern mit DS aus anregungs reichem Milieu.

 

Abb. 4a bis c: Entwicklungsverläufe anhand der Entwicklungstest-Untersuchungen

David (Name geändert, in Abb. Kind C) hat sowohl ein älteres als auch zwei jüngere 
Geschwister. Er kam erst im Alter von 10 Monaten in unser Projekt und nahm ab dem Alter 
von 15 Monaten an den videographierten Entwicklungstests teil. Gesundheitlich war er 
wesentlich stabiler als Bert und Caspar. Sein geistiger und motorischer Entwicklungsstand 
unter schied sich im Alter von 15 Monaten nur wenig von der Norm nicht-behinderter 
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Kinder. Er krabbelte frei umher. Am Tisch war er aufmerksam bei allen Aufgaben 
dabei, beobachtete genau, wo etwas versteckt wurde und suchte nach Aufforde rung 
am richtigen Ort. Auch einfache Formenpuzzles waren für ihn kein Problem. Im Alter 
von fünf Jahren war er aus den üblichen Entwicklungstests, die für die anderen DS-
Kinder noch gültig waren, bereits herausgewachsen. Sprachlich hatte er vergleichsweise 
geringe Probleme. Seine Aussprache war stets verständlich. Mit viel Freude initiierte 
er Rollenspiele und variierte so auch die Testuntersuchung. Im Alter von acht Jahren 
entsprach sein Entwicklungsniveau etwa dem eines fünfeinhalbjährigen Kindes. Er 
konnte mit einfachen Zahlen umgehen (Zählen und einfache Rechenoperationen), 
unter schied links und rechts sowohl bei sich selbst als auch bei sei nem Gegenüber, 
er fand zu einfachen Begriffen das »Gegen teil« (etwa zu »heiß« den Begriff »kalt«, zu 
»hinauf« das Gegenteil »hinunter«). David war damit der hochbegabte Star in unserer 
Untersuchungsgruppe. David besuchte einen regulären Kindergarten und wurde mit 
einem Jahr Verzöge rung in eine integrative Klasse einer Grundschule eingeschult. Sein 
schulisches Leistungsniveau liegt im Bereich der Lern behinderung. Allerdings ist David 
auch biologisch eine Aus nahme; denn bei ihm liegt die Mosaizismus-Form der Triso mie 
21 vor, d.h. nur ein Teil seiner Zellen hat die überzählige Chromosomenzahl. Bei Kindern 
mit der Mosaizismusform der Trisomie 21 fi ndet man häufi ger, aber keineswegs immer 
eine günstigere Gesamtentwicklung.

Einfl üsse auf die Entwicklung
Die drei Fallvorstellungen legen den Schluß nahe, daß sich schon früh abzeichnet, ob ein 
Kind sich besonders langsam oder relativ zügig entwickeln wird. Einige Kinder - und ihre 
Eltern - haben es in der Tat deutlich schwieriger, und andere haben es leichter, mit den 
Einschränkungen zurechtzukom men, die der Chromosomenfehler mit sich bringt. Dennoch 
gibt es auch immer wieder unerwartete Beschleunigungen und Verlangsamungen der 
Entwicklung, insbesondere bei sehr kritischen Übergängen, wie dem Laufenlernen in der 
motorischen Entwicklung oder dem Sprechenlernen in der geistigen Entwicklung. Die 
schwerwiegendsten Einschrän kungen stellen Erkrankungen dar, z.B. Herzfehler, häufi ge 
Krankenhausaufenthalte sowie Beeinträchtigungen der Sin nesorgane, vor allem solche 
des Hörens und Sehens. Auch der kleine Bert war hiervon betroffen. Solche schweren 
zusätzli chen Einschränkungen während des ersten Lebensjahres hat ten in unserer 
Untersuchungsgruppe ihre Nachwehen noch bis in das Schulalter hinein. Die Zahl und 
Dauer der Thera pien machte dagegen in unserer Stichprobe, aber auch in einer viel 
größeren in Australien (Crombie & Gunn, 1998), keinen großen Unterschied, vielleicht 
weil ja alle irgend etwas unter nommen haben. Entgegen unseren Erwartungen gediehen 
Kinder jüngerer Mütter besser als Kinder älterer Mütter und - unabhängig vom Alter und 
Bildungsgrad der Mutter - Kinder, die Geschwister hatten, ganz gleich, ob diese jünger 
oder älter waren. Schließlich war, ähnlich wie in der australi schen Studie, von Bedeutung, 
wie selbstverständlich die Eltern das Kind an allen Aktivitäten teilnehmen und sich auch 
selbst nicht durch die Behinderung des Kindes beeinträchti gen ließen. Wir nannten dies 
das »Integrationsbemühen der Eltern«. Dazu gehörten Verwandtenbesuche, Einladen 
ande rer Kinder, gemeinsame Familienunternehmungen und ähn liches.
Aus dem Verhalten der Kinder in den ersten beiden Lebensjahren ließen sich auch 
Hinweise auf den weiteren Entwicklungsweg entnehmen, die über die Informationen 
über den Leistungsstand im Entwicklungstest hinausgingen. Unmittelbar nach den 
Testuntersuchungen haben die Unter sucher das Verhalten der Kinder nach verschiedenen 
Dimen sionen eingeschätzt, so beispielsweise die Stimmung und Laune der Kinder, ihre 
Ängstlichkeit, ihre Bereitschaft zur Mitarbeit, ihren Kontakt zur Untersucherin und wie 
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sehr sie ihre Mutter oder ihren Vater in das Untersuchungsgeschehen einbezogen. 
Weiterhin gehörte dazu, wie leicht sie sich auf die vielen verschiedenen Testaufgaben 
einlassen konnten, ihre Aufmerksamkeit, Konzentration und Ausdauer bei den Aufga ben 
und über die gesamte Testsituation hinweg, ihre motori sche Unruhe und ihre Stabilität bei 
den unvermeidlichen klei nen Mißerfolgen. Kinder, die sich im Vorschulalter besonders 
langsam entwickelten, zeigten bereits im zweiten Lebensjahr in der Testsituation in den 
für Leistung bedeutsamen Verhal tensweisen geringere Ausprägungen als Kinder mit 
etwas besserem Entwicklungstempo. Als unsere Projektkinder 21 Mo nate alt waren, 
hatten sie im Durchschnitt ein Entwicklungs niveau um die 12 Monate erreicht. In 
diesem Alter erwies sich eine Verhaltensweise, die die Testautoren mit »Reaktivität« 
bezeichneten, als besonders aussagekräftig für die Vorhersage des geistigen 
Entwicklungsstandes mit viereinhalb Jahren (dem Alter, ab welchem etliche Kinder 
zu einem nächst höhe ren Testverfahren wechselten). Mit Reaktivität ist gemeint, wie 
leicht ein Kind in der Testsituation auf eine neue Aufgabe anspricht. Manche Kinder 
»springen« sofort an; bei anderen muß man den neuen Gegenstand sehr deutlich 
und betont ins Aufi nerksamkeitsfeld des Kindes bringen. Was in diesem Alter und auf 
diesem Entwicklungsniveau bei Kindern mit Down-Syndrom die weitere Entwicklung 
gut vorhersagt, ist also das Interesse an der Umwelt, die Offenheit für Neues. Es 
war in der Tat ausschlaggebend, wie interessiert ein Kind auf all die Angebote des 
Tests reagierte, und weniger, daß es die Aufgaben in der vorgesehenen Weise auch 
tatsächlich löste. Im Entwicklungsalter von 12 Monaten gab also die Ansprech barkeit 
für neue Aufgaben einen Hinweis auf Potenzen der Weiterentwicklung. Etwas früher, 
als die Kinder 15 Monate alt waren und ein Entwicklungsalter von etwa 10 Monaten 
hatten, spielte ein anderes Verhaltensmerkmal eine vergleich bare Rolle. Auch 
hier handelt es sich um ein Verhalten, das für dieses Entwicklungsalter neu und 
charakteristisch ist, nämlich die Fähigkeit der Kinder, eine Art Aufmerksamkeits- und 
Handlungsdreieck zwischen sich, der Untersucherin (bzw. dem Spielpartner) und dem 
Gegenstand herzustellen. Sie konzentrieren sich nun nicht mehr entweder nur auf den 
Gegenstand oder nur auf das Gesicht der Untersucherin, son dern schauen zwischen 
beidem hin und her, überreichen einen Gegenstand und schauen dabei in das Gesicht 
des Gegenübers (Legerstee & Weintraub, 197). Die Aufgabe ist für sie nun auch ein 
soziales Spiel des Gebens und Nehmens. Verhalten, das im Entwicklungsgang gerade 
besonders typisch ist, scheint die beste Vorhersage zu erlauben.
An einem weiteren Beispiel möchte ich verdeutlichen, daß das Verhalten der Kinder 
zum einen von ihrem Entwick lungsalter abhängig ist und zum anderen ihre bisherigen 
Ent wicklungserfahrungen charakterisiert. Es handelt sich um das kooperative 
Verhalten in der Testsituation. An der Koopera tion läßt sich zudem zeigen, daß 
Entwicklung nicht nur einen Aufwärtstrend bedeutet, sondern daß es hier auch Aufs 
und Abs geben kann, auch bei Kindern mit DS. Erfahrene Unter sucher wissen, wie 
schwierig es ist, Kinder im Alter von etwa 18 Monaten zu untersuchen; vorher und 
hinterher ist es leich ter, dann ziehen die Kinder besser mit. Anderthalbjährigen fällt 
es besonders schwer, sich in die Erwartungen der Unter sucher einzuklinken. Sie 
haben gerade erst entdeckt, daß sie selbst Ziele haben können, auf die sie dann auch 
sehr direkt und unbedingt zusteuern. Sie sind eine gewisse Zeitlang völ lig unfl exibel 
und können vom einmal eingeschlagenen Ziel nicht loslassen. Stört man sie darin 
oder versucht sie gütlich abzulenken, kann es zu einem Verhaltenszusammenbruch 
kommen, der als »Trotzverhalten« vielen Eltern vertraut ist. In der Testuntersuchung 
schlagen sich die Erfahrungen der Untersucher mit einem »schwierigen« Kind in ihrer 
Bewer tung zur Kooperation des Kindes nieder. Die Auswertung der Verhaltensdaten 
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zeigte, daß auch unsere Projektkinder einen erkennbaren Einbruch bei der Skala 
zur Kooperation ver zeichneten, und zwar im mentalen Entwicklungsalter von 16-18 
Monaten. Besonders aufschlußreich sind die Daten, wenn wir die Kinder nach ihrem 
Entwicklungstempo in der Vorschulzeit in besonders langsame, Kinder mit mittlerem 
Tempo und Kinder mit vergleichsweise zügigem Tempo ein teilen. Abbildung 5 
veranschaulicht die Ergebnisse.
Bei Kindern mit relativ zügigem Tempo ist der Einbruch in der Kooperation zwar 
erkennbar. Er erstreckt sich aber nur über eine vergleichsweise kurze Entwicklungszeit, 
die aber trotzdem länger ist als bei Kindern mit normalem Chromoso mensatz. Bald 
danach werden die Kinder wieder »verhand lungsbereit« und entwickeln an der 
gemeinsamen Kooperation sogar eine besondere Freude. Kinder mit mittlerem oder 
gar langsamem Entwicklungstempo benötigen für das Durch laufen der »Trotzphase« 
mit verringerter Kooperation nicht nur längere Zeit, weil sie sich insgesamt langsamer 
ent wickeln; sie haben offenbar zudem Schwierigkeiten, aus die sem Tief wieder 
herauszufi nden, selbst wenn sie im Entwick lungsalter entsprechend vorangeschritten 
sind. 

Abb. 5: Kooperativität (Ratingwerte) von Kindern mit Down-Syndrom in Abhängigkeit von Entwicklungsalter 

und Entwicklungstempo

Der Einbruch bleibt lange bestehen. Vieles mag hier zusammenkommen. Diese Kinder 
haben meist auch besondere Probleme mit der Sprachentwicklung. Sprachverstehen und 
Anfänge des Spre chens könnten aber beim »Verhandeln« helfen. Außerdem könnte sich 
bei den besonders langsamen Kindern so etwas wie Hoffnungslosigkeit und Hilfl osigkeit 
einstellen, ein Ver halten, das nicht nur wir bei unseren Projektkindern, sondern auch 
eine schottische Kollegin in ihrer Studie (Wishart, 1988; 1998; Rauh, 1996) sowie auch 
Forscher aus anderen Ländern bereits bei kleinen Kindern mit Down-Syndrom vermehrt 
beobachtet haben: Wishart nannte dies Verhalten »Vermei dungsmotivation«. Statt 
ein Problem anzugehen und anzupacken, weichen die Kinder bevorzugt auf andere 
Verhaltens weisen aus. oder stellen sich hilfl os, damit die anderen für sie das Problem 
lösen. Auch dieses Verhalten kann sich in niedri gen Kooperationswerten niederschlagen. 
Gleichzeitig ist es aber auch ein Verhalten, das Kinder daran hindert, an den kleinen 
Herausforderungen zu lernen und sich daran weiter zuentwickeln. Es gibt also Kinder mit 
DS, die frisch, einiger maßen risikofreudig und selbstbewußt sind, aber auch solche, die 
allzu schnell aufgeben. Die Gefahr, sich in letzterer Weise zu entwickeln, ist besonders 
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groß.

Down-Syndrom und Bindung

In der letzten Zeit ist häufi g die Frage aufgeworfen worden, ob die Unterschiede im 
Herangehen an Leistungsaufgaben etwas mit der Sicherheit in der Mutter-Kind-Beziehung 
zu tun haben. Bei 15 Projektkindern aus unserer Berliner Down -Syndrom-Studie haben 
wir ihre Bindung zur Mutter unter sucht. Hierfür haben wir das Standardverfahren 
eingesetzt, die >Fremde Situation< nach Ainsworth (Ainsworth & Wittig, 1969). In 
dieser Situation werden Kinder - normalerweise im Alter von 12-18 Monaten - kleinen 
Belastungen ausgesetzt: sie betreten zusammen mit der Mutter einen ungewohnten 
Raum, vergleichbar der Situation in einem Wartezimmer beim Kinderarzt; eine fremde 
Frau kommt hinzu und nimmt nach kurzer Zeit mit dem Kind Kontakt auf; zweimal verläßt 
die Mutter kurz den Raum und hinterläßt das Kind einmal mit der Fremden, das nächste 
Mal läßt sie es ganz allein. Fängt das Kind an zu weinen, wenn die Mutter den Raum 
verlassen hat? Freut es sich über die Rückkehr der Mutter oder ist es verär gert? Aus der 
Art, wie das Kind mit den neuen Erfahrungen umgeht und wie rasch und intensiv es durch 
das Wiederein treffen der Mutter getröstet wird, schließt man auf die Art der Bindung des 
Kindes an seine Mutter. Es geht hier also nicht um die Stärke der Bindung, sondern um 
die Art und Weise, wie das Kind mit der emotionalen Verunsicherung zurecht kommt 
und wie das kindliche Verhalten von der wahrgenom menen Verläßlichkeit seiner 
Hauptbezugsperson bestimmt wird. Nach den vorliegenden Forschungsergebnissen 
wird zwischen vier Stilen unterschieden, die die Reaktionen der Kinder charakterisieren. 
Die meisten Kinder fangen sich rasch  sobald die Mutter zurückkehrt. Sie lassen sich 
von der Mutter gut trösten. Daher werden sie als sicher gebunden oder balanciert-
sicher (B) bezeichnet. Eine Reihe von Kin dern scheint in der >Fremden Situation< 
jedoch bemüht zu sein, sowohl das Gefühl des Kummers, wenn sie allein gelas sen 
sind, als auch das der Freude, wenn die Mutter zurück kehrt, möglichst klein zu halten. 
Sie werden als unsicher-ver meidend (A) bezeichnet. In diesem frühen Alter fi ndet man 
noch selten Kinder, die ganz im Gegenteil ihren Gefühlsaus druck kräftig übersteigern 
und die Mutter auch nach deren Rückkehr ihren Ärger deutlich spüren lassen 
(unsicher-ambi valente Kinder, C). Einige Kinder scheinen mit dieser Situa tion ganz 
besonders schlecht zurechtzukommen; sie zeigen ein verwirrtes, desorganisiertes 
Verhalten (D). Bei den Kin dern mit Down-Syndrom haben wir die Untersuchungen 
mit der >Fremden Situation< durchgeführt, als ihr Entwicklungs niveau auf der Höhe 
von 12-13 Monaten lag, damit sie mit Kindern ohne Down-Syndrom möglichst 
vergleichbar waren. Ihr Lebensalter variierte zwischen 15 und 30 Monaten. Die 
oben beschriebenen Bindungsstile ließen sich auf die Verhal tensweisen, die unsere 
Kinder zeigten, durchaus anwenden. Dies ist gar nicht so selbstverständlich. Sowohl 
von Forscher  (Vaughn et al., 1994; Atkinson et al., 1995; Serafi ca & Cicchetti, 1976; 
Thompson & Cicchetti, 1985) als auch von Elternseite war die Überzeugung zu hören, 
daß DS-Kinder entweder gar nicht mitbekommen, daß die Mutter fortgegan gen ist, 
oder daß sie für solche Belastungen unempfi ndlicher seien. Wir konnten unsere 
Untersuchungen zwar nur an ver gleichsweise wenigen Kindern durchführen; unsere 
Beobach tungen lassen aber den Schluß zu, daß Kinder mit DS anderen Kindern in 
ihrem Bindungserleben sehr ähnlich sind. Interes sant ist, daß Kinder mit sicherer 
Bindung auch in den Ent wicklungstestuntersuchungen in diesem Alter über Blick und 
Vokalisation gern ihre Eltern in die Untersuchung einbezo gen. Im Entwicklungsverlauf 
zeigten sie Verhaltensweisen, wie sie für das jeweilige Entwicklungsalter typisch sind. 

62



Zudem waren sie überwiegend freundlich und guter Stim mung. Kinder mit unsicher-
vermeidendem Bindungsstil dagegen mieden auch in den Entwicklungstestsituation-
en den Kontakt zu ihren Müttern und wandten sich weitgehend aus schließlich der 
Untersucherin zu, als wollten sie ihre Eigen ständigkeit demonstrieren. Sie waren im 
Entwicklungsverlauf weniger heiter und zeigten zunehmend schwierigeres Verhal ten. 
Kinder mit desorganisiertem Bindungsstil waren nicht nur in der >Fremden Situation< 
besonders verängstigt, son dern zeigten auch in den Entwicklungstestsituationen über 
eine lange Zeit hinaus Anfangsängstlichkeit und Unsicher heit. Bindungssicherheit 
hatte jedoch, zumindest in der Vor schulzeit, wenig mit dem Entwicklungstempo der 
Kinder zu tun: Sich zügig entwickelnde Kinder konnten durchaus bin dungsunsicher 
sein und sich mäßig entwickelnde Kinder bin dungssicher. Sicher gebundene Kinder 
unterschieden sich, und dies zunehmend im Verlaufe ihrer Entwicklung, vor allem 
darin von unsicher gebundenen Kindern, daß sie freundlicher und heiterer sowie im 
Umgang angenehmer waren (Rauh,1999)..

Eine Teilgruppe dieser Kinder, und zwar je drei Kinder mit sicherer, drei mit vermeidend 
unsicherer und drei mit desor ganisiert unsicherer Bindung, konnten wir mehrere 
Monate später zu Spielsituationen in das Videolabor einladen und dabei die Qualität 
der Mutter-Kind-Interaktion im gemeinsa men Spiel von etwa 20 Minuten analysieren. 
Die Spielsitua tionen gestalteten wir parallel zu denen der Untersuchung von Prof. 
Gisela Klaren-Delius an der Freien Universität Ber lin an entwicklungsunauffälligen 
Kindern. Aus ihrer Studie erhielten wir auch die Videos und die Daten von Kindern, 
die im Bindungsstil, aber auch solchen Merkmalen wie Bildungs grad der Eltern und 
Geschwisterrang, unseren Kindern mög lichst wie Zwillinge entsprachen. Die Ergebnisse 
sind in der Abbildung 6a und 6b zusammengefaßt.
In der Qualität des mütterlichen Verhaltens gab es keinen Unterschied zwischen den 
beiden parallelisierten Gruppen der Mütter von Kinder mit und ohne Behinderung. 
Interes santerweise gab es auch bei den Kindern fast keinen Unter schied: Bei 
vergleichbarem Entwicklungsstand und vergleich barer Bindungsqualität waren Kinder 
mit DS ebenso kooperativ wie andere Kinder auch. Sie waren vielleicht ein klein wenig 
schwieriger, aber nur minimal. Einen deutlichen Unterschied machte aber der Bindungsstil 
der Kinder, und zwar in beiden Gruppen, vielleicht sogar noch etwas deutli cher bei den 
Paaren mit einem Down-Syndrom-Kind: Mütter eines sicher gebundenen Kindes waren 
deutlich feinfühliger und fast gar nicht kontrollierend oder gar uninteressiert. Ihre Kinder 
waren außerdem deutlich kooperativer und nicht schwierig im Vergleich zu den unsicher 
gebundenen Kindern. Mütter unsicher gebundener Kinder griffen dagegen häufi ger 
kontrollierend und deutlich bestimmend in das Spielgesche hen ein oder reagierten wenig 
auf das Verhalten ihres Kindes; ihre Kinder wirkten eher angestrengt kooperativ, ohne 
die bei den anderen erkennbare Leichtigkeit und Freude; sie waren auch manchmal 
schwierig oder zogen sich durch Passivität aus der Affäre.
Dieses Ergebnis ist sowohl für die Forschung als auch für die Praxis wichtig. Eine Zeitlang 
hat man nämlich die Schuld dafür, daß sich die DS-Kinder so langsam entwickeln, ihren 
Müttern in die Schuhe geschoben. Die Mütter könnten mit ihren Kindern nicht angemessen 
umgehen, sie könnten sie nicht angemessen anregen oder hätten eine durch die leidvolle 
Erfahrung distanzierte Beziehung zu ihnen. Unsere Befunde ergänzen und erweitern 
jüngere gegenteilige Beobachtungen aus anderen Untersuchungen (Atkinson et al., 
1995). Sie können sich auf  das langsame Tempo und das  einfachere Niveau sowie die 
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Abb. 6a: Verhaltenskomponenten der Mütter in der Spielinteraktion mit ihrem Kind je nach
Bindungsstil des Kindes (sicher/unsicher)

Abb. 6b: Verhaltenskomponenten der Kinder in der Spielinteraktion mit ihrer Mutter je nach 
Bindungsstil des Kindes (sicher/unsicher)

Bedürfnisse ihres Kindes einstellen und wer den dafür mit seiner Kooperation »belohnt«. 
Vielleicht hilft die Öffnung der Gesellschaft, die Integration der Kinder und der Familien 
in das allgemeine Leben, genau diese Fähigkei ten bei den Müttern und Vätern zu 
entwickeln. Allerdings gibt es auch andere Mütter. Auch sie bemühen sich, das Beste für 
ihr Kind zu tun. Ihr kontrollierendes und eingreifendes Ver halten deutet aber darauf hin, 
daß sie weder sich selbst noch dem Kind zutrauen, daß sie die Situation schon meistern 
werden. Sie machen es dadurch sich selbst und dem Kind schwe rer, miteinander und 
im Spiel gut umzugehen. Außerdem set zen sie sich einem hohen Erwartungsdruck 
aus. Sie glauben, daß sie ihr Kind vor allem intensiv trainieren müßten. Dabei haben 
die bisherigen Trainingsstudien gezeigt, daß verständ nisvoller Umgang miteinander und 
einfühlsame Anregung sowie das Wecken und Erhalten der Freude am Lernen lang fristig 
erfolgreicher sind als intensives Training spezifi scher Fertigkeiten (Cunningham, 1987; 
Gibson & Harris, 1988; Hanson, 1987). Mütter von Kindern mit DS sind also keines wegs 
schlechter, eher etwas »besser« als Mütter von Kindern ohne Entwicklungsauffällig-
keiten.
Zwischen Bindung und Entwicklungstempo scheint es bei Kindern mit DS zwar keinen 
besonders engen Zusammen hang zu geben. Trotzdem gibt es den Unterschied, daß 
sicher gebundene Kinder einfach freundlicher und kooperativer sind. Eben diese 
Verhaltensweisen können dazu bei tragen, daß es ihnen im Kindergarten und in der Schule 
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leichter gelingt, Anschluß zu fi nden und in gemischten Gruppen akzeptiert zu werden. 
Dann können sie auch von integrativen Schulklassen profi tieren. Wir sind gespannt, wie 
sich dieser Unterschied in den späteren Testleistungen und im sprachli chen Umgang, 
vor allem aber wie es sich in der Persönlich keitsentwicklung unserer Projektkinder im 
Jugendalter nie derschlagen wird.

Fazit
Kinder mit Down-Syndrom entwickeln sich unter erschwer ten Ausgangsbedingungen. 
Durch das zusätzliche Chromo som ist die Selbststeuerung ihrer Entwicklung 
beeinträchtigt. Sie haben zudem vor allem in den ersten Lebensjahren mit vielen 
Krankheiten zu kämpfen. An ihr langsames Reagieren und Verhalten müssen sich 
auch die Eltern erst gewöhnen; es entspricht nicht unserem natürlichen Temperament. 
Schließlich müssen wir unsere Erwartungen und Maßstäbe revidie ren, um Kinder mit 
einem extra Chromosom als Langsament wickler zu akzeptieren, und wir sollten ihre 
besondere Lei stung anerkennen, die sie unter so viel ungünstigeren Voraussetzungen 
und mit einer so viel »schlichteren« Aus stattung dennoch erbringen. Wenn sie ermutigt 
werden, Freude am Entdecken, an eigener Initiative, an eigener Lei stung zu entwickeln 
und aufrecht zu erhalten und auch bei sol chen Anforderungen bei der Stange zu bleiben, 
die das Gewohnte ein klein wenig überschreiten, dann sind die besten Voraussetzungen 
für lang anhaltende Entwicklungsmöglich keiten bis weit in das Erwachsenenalter und für 
eine angemes sene Lebensqualität gegeben (Cuskelly, Zhang & Gilmore, 1998; Wilken, 
1997).
Eine zweite wichtige Komponente für eine positive Ent wicklung ist das Gefühl, in 
emotionalen Beziehungen sicher aufgehoben zu sein. Eine sichere Bindung hebt zwar 
nicht die Leistungen in den Entwicklungstests an, aber sie wirkt sich ausgesprochen 
positiv auf die soziale Integrationsfähigkeit und das Selbstwertgefühl von Kindern mit 
DS aus. Hierfür am Ende ein Beispiel. Ich kenne seit seiner Kindheit einen nun schon 
zwanzigjährigen jungen Mann mit DS, der sich durch angenehmes Sozialverhalten und 
ein wachsendes Selbstbe wußtsein auszeichnet. Er besucht eine Berufssonderschule. 
Dort darf er, im Unterschied zu seinen Mitschülern, im Mathematikunterricht den 
Taschenrechner benutzen, weil er »ja die Zahlen nicht so gut im Kopf rechnen kann«, womit 
er seine Schwierigkeiten in der Tat zutreffend beschreibt. Mit hilfe des Taschenrechners 
bringt er sogar gute Zensuren zustande. Allerdings braucht er den Taschenrechner 
auch, um seine »Hundeeinheiten« zu berechnen. Er ist nämlich Ex perte in allem, was 
mit Hunden zu tun hat. Er kann jeden Hund einschließlich aller Promenadenmischungen 
richtig identifi zieren und kategorisieren. Er kennt sich auch in der Evolution der Hunde 
aus. Das Thema hat seine ganze Ent wicklung mitbestimmt. Hunde kann er sich gut 
vorstellen. Auf diesem Spezialgebiet hat er sich Fähigkeiten erworben, die er dann auch 
auf andere Inhalte übertragen hat. Derzeit knöpft er sich also mathematische Probleme 
vor. Ich habe ihn daher gefragt, wie groß denn eine Hundeeinheit sei. Er sagte: »72 
Zentimeter«. »Höhe oder Länge?« fragte ich nach. »In der Höhe«, meinte er. Im Vorgriff 
auf seine selbstgestellten mathematischen Probleme sah ich ihn bereits Hunde stapeln 
wie etwa die Bremer Stadtmusikanten. »Nein, Hunde kann man nicht addieren«, meinte er. 
»Hunde haben runde Pfo ten«, sagte er. »Wenn man sie aufeinander stellt, dann rut schen 
sie ab und brechen sich den Schwanz. Das ist bei Katzen anders. Aber bei Hunden geht 
das nicht. Deswegen kann man sie nicht addieren.« Man kann aber offenbar ihre Höhe 
und ihr Gewicht multiplizieren.
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Förderung des Spracherwerbs bei Kindern
mit Down-Syndrom durch die

Gebärden-unterstützte Kommunikation

Prof. Dr. Etta Wilken 

Dialogisches Handeln und einfache Gesten

Bei Kindern mit Down-Syndrom entspricht die präverbale Entwicklung unter Berück-
sichtigung der individuell recht unterschiedlich ausgeprägten Verzögerung noch den all-
gemeinen kognitiven und motorischen Fähigkeiten. Dagegen werden im 2. Lebensjahr, 
mit Beginn des eigentlichen Sprechens, die spezifi schen Schwierigkeiten der Kindern 
zunehmend deutlich, weil motorisch-funktionelle und kognitive Beeinträchtigungen, 
Wahrnehmungsschwächen und ein vermindertes Kurzzeitgedächtnis insbesondere 
für auditive Eindrücke das Sprechenlernen in besonderer Weise erschweren. Dadurch 
wird der Abstand zwischen aktivem und passivem Wortschatz immer größer und häufi g 
kommt es zu frustrierenden Kommunikationssituationen. 
Um solche Schwierigkeiten bei fehlender, noch nicht entwickelter oder erheblich einge-
schränkter Lautsprache zu überwinden und den Spracherwerb zu fördern, sind deshalb 
besondere Hilfen notwendig. Auch älteren Kindern, die nicht oder nur unzureichend ver-
ständlich sprechen, sollten ergänzende Kommunikationsformen angeboten werden. 
Der Einsatz nicht-verbaler ergänzender Kommunikationshilfen bewirkt zudem nicht nur 
eine bessere Verständigung, sondern ermöglicht auch eine genauere Erfassung der 
individuellen Kompetenzen und dadurch angemessenere Lernangebote, während auf-
grund der eingeschränkten Sprache bei Menschen mit Down-Syndrom es sonst häufi g 
zu einer Fehleinschätzung ihrer Interessen und kognitiven Fähigkeiten kommt. 

Für die Entwicklung kindlicher Kommunikation sind vielfältige gelungene Interaktionen 
in gemeinsamen sinn- und bedeutungsvollen Situationen wichtig. Solches dialogische 
Handeln erfolgt in gemeinsamen Alltagshandlungen und im Spiel miteinander. Dage-
gen kann eine enge lautsprachliche Orientierung in der Sprachförderung zu einer ein-
seitiger Betonung der Bedeutung von Lallen und Lautproduktionen führen, weil vorwie-
gend auf den engen Bezug von ersten Lauten zu ersten Wörtern gesehen wird. Obwohl 
motorisch-funktionelle Fähigkeiten für das Sprechen wichtig sind, ist doch deutlich zu 
machen, daß wesentliche kognitive Grundlagen der Sprachentwicklung in gemeinsa-
men Handlungen erworben werden. In sozialer und gegenständlicher Kooperation sind 
Erfahrungen möglich, die Sinn und Ziel von Eigenaktivität in emotionalen Beziehungen 
verdeutlichen und damit Erinnern, Vorstellen und Wiederholen  ermöglichen.
Indem gemeinsames Handeln als basale Bedingung für die Kommunikationsentwick-
lung begriffen wird, eröffnen sich handlungsorientierte Ansätze in sensomotorischen 
Bereichen zur Unterstützung und Hilfe bei spezifi schen Schwierigkeiten im Spracher-
werb. Die Überwindung vorwiegend sprechorientierter Maßnahmen erschließt somit 
differenziertere Möglichkeiten für den Einsatz ergänzender Kommunikationsformen.
Mit dem kleinen Kind können wir bereits einfache Interaktionsspiele gestalten sowie 
Gewohnheiten und gemeinsame Rituale in Alltagshandlungen aufbauen. Dadurch 
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kann das Kind situationsbezogene Vorstellungen entwickeln und Objektpermanenz 
ausbilden. Mit Mimik und Verhalten drückt es seine Befi ndlichkeit aus, was dann durch 
Interpretation und Beantworten durch die Bezugspersonen zunehmend intentionalisiert 
werden kann. Das Kind lernt, durch Anblicken die Aufmerksamkeit der Bezugsperson 
zu lenken, auf Dinge zu zeigen und zu fordern. Dieser referentielle Blickkontakt veran-
laßt die Erwachsenen, das zu kommentieren, was sie gerade tun oder zu beschreiben, 
wohin das Kind sieht bzw. was es gerade macht. Auch bestimmte Dinge können vom 
Kind zunehmend als Anzeichen für bevorstehende Handlungen verstanden werden und 
dann durch Zeigen oder Holen benutzt werden, um so entsprechende Wünsche deut-
lich zu machen.
Innerhalb der normalen Sprachentwicklung geht der Gebrauch von Gesten dem der 
gesprochenen Sprache voraus und spielt bei allen Kindern eine wichtige Rolle für ba-
sale Kommunikation. Kleinkinder zeigen auf Dinge, die sie möchten, heben die Arme, 
um hochgenommen zu werden, machen bitte-bitte, um etwas zu erhalten. Die üblichen 
Kniereiter- und Körperspiele für Kleinkinder beziehen sich direkt auf diese zunehmen-
den Möglichkeiten, mit Verhalten und Gestik zu antworten. Auch Aufforderungen zu 
zeigen, wie gut das Essen geschmeckt hat oder wie groß es ist, fördern die Fähigkeit 
des Kindes, sich mit Gesten mitzuteilen. So beginnt es, kontextbezogen Verhalten 
nachzumachen (z.B. Winken) und kann dann dies Verhalten auch als Mitteilung einset-
zen (Winken, wenn es weggehen will). Mit mimischen und gestischen Verhalten können 
kontextbezogen Mitteilungen ausgedrückt und Interessen und Wünsche gezeigt wer-
den. Diese Kommunikationsformen sind zeitlich früher möglich als Sprechen, weil die 
motorische Steuerung von Hand- und Armbewegungen einfacher zu lernen ist.
Spielerische interaktive Handlungen und Gesten haben für die Förderung des Sprach-
erwerbs bei Kindern mit Down-Syndrom eine besondere Bedeutung. Gebärden können 
diese natürlichen Ausdrucksformen erweitern, um damit differenzierte Mitteilungen zu 
ermöglichen. 

Die Gebärden – unterstützte Kommunikation (GuK) 

Mit Mimik ist es möglich, unterschiedliche Gefühle, wie Freude, Ärger, Wut aber auch 
Zustimmung, Ablehnung oder Überraschung auszudrücken und zwar unabhängig oder 
begleitend zur Sprache. Einige Formen des Gesichtsausdrucks sind angeboren, z. B. 
das Lächeln, andere werden erst durch Nachahmung gelernt. Aufgrund von Erfahrung 
wird mimischer Ausdruck interpretiert und meistens auch richtig verstanden. Oft erfol-
gen mimische Reaktionen nicht bewußt.
Mit Gestik werden vorwiegend Hand- und Armbewegungen bezeichnet, oft verbun-
den mit einer entsprechenden Ausdruckshaltung des gesamten Körpers. Sie werden 
meistens sprachbegleitend eingesetzt  und betonen oder unterstreichen die verbalen 
Aussagen. Wie intensiv Gestik benutzt wird, ist stark abhängig vom individuellen Tem-
perament sowie von kulturellen Gepfl ogenheiten.
Mimik und Gestik sind als Ausdrucksverhalten immer kontextabhängig und müssen 
vom Gesprächspartner verstanden und interpretiert werden. 
Die Gebärdensprache (DGS) ist ein eigenständiges Sprachsystem der Gehörlosen, 
das differenzierte Mitteilungen mit Gebärden ermöglicht. Aufbau und Satzstruktur der 
Gebärdensprache entspricht nicht der Lautsprache. 
Die Lautsprachbegleitenden Gebärden (LBG) sind zwar aus der deutschen Gebärden-
sprache abgeleitet, entsprechen in der Abfolge jedoch der normalen gesprochenen 
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Sprache, weil sie begleitend zum Sprechen gebärdet werden. So kann hörgeschädig-
ten Kindern die Lautsprache sichtbar gemacht werden, um ihnen die Verständigung zu 
erleichtern. 
In Abgrenzung zu diesen beiden Systemen setze ich in der Frühförderung hören-
der Kinder mit spezifi schen Problemen beim Spracherwerb und beim Sprechen die 
Gebärden−unterstützte Kommunikation (GuK) als eine wichtige ergänzende Hilfe ein. 
Ich bezeichne damit ein System, das insbesondere jüngeren Kindern den Zugang zur 
gesprochenen Sprache erleichtern soll. Dabei werden nicht alle gesprochenen Wörter 
und vor allem nicht alle grammatischen Strukturen (Fälle und Mehrzahlbildungen) ge-
bärdet, sondern nur die bedeutungstragenden Wörter. Die inhaltliche Erschließung von 
Mitteilungen wird dadurch erleichtert, die Visualisierung durch die Gebärden ermöglicht 
dem Kind ein besseres Verstehen und es lernt, sich zunehmend mit Gebärden mitzu-
teilen. 

Häufi g ergibt sich auch die Frage, ob man nicht die vom Kind spontan angebotenen 
Zeichen benutzen sollte. Wenige einzelne Gebärden sind kein Problem, aber ein sub-
jektives Gebärdenvokabular schränkt die Verständigung mit anderen unnötig ein. Hinzu 
kommt, daß ein Kind mit dem Erwerb von Gebärden nicht nur lernt, sich auszudrücken, 
sondern sich dazu eines vorgegebenen Zeichensystems zu bedienen. Da die mit 
der Gebärdensprache verbundenen strukturellen Elemente Übereinstimmungen mit der 
Verbalsprache aufweisen, werden so kognitive Grundlagen der Sprache erworben, die 
dann die allgemeine sprachliche Entwicklung des Kindes stützen können. Aus diesen 
Gründen ist es sinnvoll, sich auf das vorliegende deutsche Gebärdensystem zu bezie-
hen.
Die Gebärden-unterstützte Kommunikation (GuK) wurde auf der Grundlage der DGS 
entwickelt. Dazu wurden 100 Begriffe auf Gebärdenkarten dargestellt und ergänzend 
dazu auch Bild- und Wortkarten gestaltet (GuK, Lauf 2000). 
Ergänzend zu dem vorliegenden Grundwortschatz werden weitere 100 Wörter ange-
boten (GuK 2, i.E.). Da Gebärden bei GuK jedoch die Aufgabe haben, nur so lange die 
Kommunikation zu unterstützen bis das Kind hinreichend sprechen kann, liegt trotzdem 
nur ein begrenztes Vokabular vor. Deshalb kann es individuell nötig sein, weitere Ge-
bärden aus den umfangreicheren Gebärdensammlungen (DGS) zu ergänzen. Wichtig 
ist allerdings auch zu bedenken, dass viele Gebärden ein ganzes Begriffsfeld repräsen-
tieren. So kann die Gebärde für gut generell eingesetzt werden für Lob und sprachlich 
unterschiedlich begleitet werden mit z. B. das hast du gut gemacht oder prima. Ent-
sprechendes gilt für Tadel, Verbot oder auch für Halt bzw. stehen bleiben,  fertig bzw. 
Schluß, Ende, aufhören u.a. 
Wichtig ist auch, den verschiedenen Bezugspersonen des Kindes sowie anderen Kin-
dern seine besondere Kommunikationsform zu vermitteln. Viele Gebärden lassen sich 
problemlos z.B. im Kindergarten in übliche Sing- und Sprechspiele integrieren und die 
Freunde können so spielerisch lernen, wie man „mit den Händen spricht“. Dem behin-
derten Kind hilft es, wenn auch andere Kinder die Gebärden kennen und benutzen, weil 
dadurch seine Verständigungsmöglichkeiten erweitert und seine Integration unterstützt 
wird.
   

Auswirkungen von Gebärden auf den Spracherwerb

Auch wenn die Benutzung von Gesten eine normale entwicklungstypische Kommunika-
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tionsform darstellt, ist zu fragen, welche Auswirkungen der Einsatz von Gebärden auf 
den Sprach-erwerb und die weitere sprachliche Entwicklung haben. 
Früher wurde oft der Hinweis gegeben, Gebärden könnten den Spracherwerb beein-
trächtigen. Zunehmend wird jedoch deutlich, daß im Gegenteil Gebärden sogar die 
lautsprachliche Entwicklung zu fördern vermögen. Es gibt mittlerweile zahlreiche em-
pirische Untersuchungen, die belegen, daß Gebärden sowohl das Verstehen von Wör-
tern als auch das Erlernen lautsprachlicher Äußerungen erleichtern. Weil die Kinder 
unmittelbar erleben, daß gebärdete Mitteilungen etwas bewirken, wird ihnen „der Sinn 
und die Bedeutung gesprochener Sprache oft erst bewußt“ (Adam 1993, 290). Gebär-
den können deshalb sprachanbahnende Funktion haben und auch das Sprechenlernen 
defi nitiv beschleunigen. Offenbar bedingen die zwischen beiden Symbolssystemen 
- Sprache und Gebärde - gegebenen ähnlichen kognitiven Voraussetzungen solche 
positiven Auswirkungen. 
Eine fi nnische Studie, die über 8 Jahre die sprachliche Entwicklung von Kindern mit 
Down – Syndrom erfaßte, denen in der Frühförderung Gebärden vermittelt wurden im 
Vergleich zu einer Kontrollgruppe, die nur übliche Sprachförderung erhielt, zeigte, daß 
nicht nur der Spracherwerb durch Gebärden günstiger verlief sondern auch noch Jahre 
nach Beenden der Förderung diese Kinder insgesamt über bessere sprachliche Kom-
petenzen verfügten (Launonen 1998, 8f.). Die bisherigen Erfahrungen verdeutlichen 
zweifelsfrei die förderlichen Wirkungen von Gebärden auf die Sprachentwicklung.

Es gibt einige Gründe für diesen positiven Effekt. So wird durch die Anlitzgerichtetheit 
und  die verlangsamte Sprache die Aufmerksamkeit des Kindes erleichtert.  Die visuel-
le Verdeutlichung der Schlüsselwörter ermöglicht eine bessere inhaltliche Gliederung, 
während sonst in einem längeren Satz die entscheidenden Informationen untergehen 
können. Gebärden sind früher und leichter zu lernen als Lautsprache und durch eine 
Auswahl der gebärdeten Wörter nach entwicklungsentsprechender und subjektbezoge-
ner Bedeutung kann eine zusätzliche Hilfe geboten werden. Viele Gebärden enthalten 
deutliche Merkmale des Bezeichneten, z.B. bezogen auf die Form, die Tätigkeit oder 
auf eine wesentliche Eigenschaft. Gebärdensprache ist deshalb oft bildhaft und diese 
größere Nähe von Zeichen und Bezeichnetem erleichtert dadurch das Verständnis. Das 
entspricht den Lautmalereien wie z.B. „Wau-wau“ für Hund oder „Tick-tack“ für Uhr. 
Auch ist ein längeres Betrachten des Zeichens möglich oder eine langsamere Ausfüh-
rung der Gebärde. Das Wort dagegen kann nicht ohne Bedeutungsverlust verlangsamt 
oder wiederholt gesprochen werden. Ein wichtiger Aspekt ist auch, daß durch die Ver-
bindung von Wort und Gebärde,  Kinder besser in der Lage sind, sich an die Wörter 
zu erinnern. Aufgrund ihrer speziellen Schwierigkeiten beim Hören und in der auditiven 
Wahrnehmung ist deshalb gerade für Kinder mit Down-Syndrom diese Verknüpfung 
von auditiver und visueller Information von Vorteil. Hilfreich ist zudem, daß beim Erler-
nen und Durchführen der Gebärden die Kinder direkt unterstützt werden können. 
Eine Vereinfachung in der Bewegungsausführung der Gebärden ist dagegen unnötig, 
weil das Kind bei der Nachahmung die Gebärde aktiv seinen Bewegungsmöglichkeiten 
anzupassen vermag. Auch könnte die Übernahme solcher Vereinfachungen, die das 
Kind aus motorischen Gründen vornimmt, die Unterscheidung zwischen verschiedenen 
Wörtern erschweren. Wie beim Sprechen, wenn das Kind z. B. „lade“ statt „Schokola-
de“ sagt, werden auch diese motorischen Vereinfachungen mit zunehmenden Fähigkei-
ten überwunden. Typisch ist z. B. wie alle Kinder anfangs allein mit einem Öffnen und 
Schließen der Hand winken bis sie die übliche koordinierte Bewegung von Hand und 
Arm gelernt haben. 
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Anfangs gebärdet das Kind auch nur einzelne wichtige Wörter, so wie jedes Kind an-
fangs nur Ein-Wort-Sätze bildet. In der Kombination von Gebärden zu Zwei-“Wort“-
Sätzen wird oftmals deutlich, wie sich Eigenaktivität und Kreativität des Kindes auch 
in der Kommunikation mit Gebärden vergleichbar mit der normalen Sprachentwicklung 
entfalten können. Interessant ist auch, daß durch die Kombination von gesprochenen 
ersten Wörtern und Gebärden die Zweiwort-Sätze in der gesprochenen Sprache vor-
bereitet werden können.
Bei ähnlich klingenden Wörtern wird durch die Gebärde ein Verwechseln vermieden 
und das Verstehen erleichtert. Wenn das Kind selbst gebärdet, können seine noch 
undifferenzierten Laute richtig interpretiert und verstärkt werden. Oft wurde erst durch 
den Einsatz von Gebärden deutlich, daß Kinder Mitteilungen deshalb nicht erfassen 
konnten, weil sie die Wörter auditiv nicht zu unterscheiden vermochten (z.B. Hose und 
Dose). Es sind also vielfältige Gründe für die positiven Auswirkungen von sprachbeglei-
tenden Gebärden auf den Spracherwerb festzustellen.
Beim Einsatz von Gebärden ist jedoch zu bedenken, daß sie die Lautsprache unter-
stützen und nicht ersetzen sollen. Die Kinder müssen deshalb immer ermutigt werden, 
ihren Möglichkeiten entsprechend sich auch verbal zu äußern. 

Kommunikationsförderung mit der Gebärden – unterstützten Kommunikation
   
Für die Entwicklung von Fähigkeiten ist wichtig, daß das Kind ihre Bedeutung erlebt und 
den Gebrauch als sinnvoll erfährt. Das gilt auch für das Hören. Wir müssen deshalb 
in unterschiedlichen Situationen, bei gemeinsamen Handlungen und im Spiel mit dem 
Kind sprechen, um diese „Weckfunktion“ der Lautsprache für die auditive Wahrneh-
mung und lautsprachliche Orientierung zu erhalten. Dadurch kann das Kind auch zu ei-
genem Lautieren angeregt werden. Gebärden sollten deshalb erst angeboten werden, 
wenn das Kind den referentiellen Blickkontakt gelernt hat (etwa in einem Entwicklungs-
alter von 8 Mon.).
In einer vorbereitenden Phase ist es sinnvoll, in gemeinsamen Handlungen Möglich-
keiten zum kontextbezogenen Mitmachen und Nachahmen, abwechselndes Handeln 
(turn-taking) sowie beliebte Rituale differenziert anzubieten. In einem Entwicklungsalter 
von etwa 8 – 9 Monaten werden für alle kleinen Kinder einfache Gesten (z. B. winke 
– winke machen) interessant. Kinder mit Down – Syndrom sind dann meistens 14 - 20 
Monate alt. In diesem Alter wird es möglich, das Zeigen auf Personen, Dinge und Kör-
perteile zu üben und Fragen mit entsprechender Gestik zu beantworten. Mit dem Errei-
chen dieser Entwicklungsstufe können die Kinder dann auch erste Gebärden lernen.
In der einführenden Phase sollten erste Gebärdenwörter in konkreten Situation vermit-
telt werden, die eine inhaltliche Verbindung von Zeichen und Wort veranschaulichen 
(z.B. die Gebärde für Banane, wenn eine Banane geschält wird). Die meisten ersten  
Zeichen beziehen sich auf typische Wörter wie alle kleinen Kinder sie zuerst lernen, 
z.B. Familienmitglieder, da, alle, einige Tiere, Auto u.a. Im Gespräch mit dem Kind, 
beim Spielen und Ansehen von Bilderbüchern können dann weitere Gebärden ange-
boten werden, die interessant sind und die Kommunikation unterstützen. Das Kind ist 
dann leicht zu motivieren, Gebärden mit- bzw. nachzumachen, weil sie als ein Spiel 
empfunden werden. Auch wird eine Gebärde um so leichter gelernt, wenn damit etwas 
bewirkt werden kann, das bedeutsam ist. Deshalb sind auch weniger Oberbegriffe 
interessant wie z.B. Essen und Trinken, als die Dinge, die das Kind speziell wünscht, 
wie z.B. Wurst, Keks oder Saft. 
So wie auch Wörter in natürlichem Kontext in ihrer Bedeutsamkeit erlebt werden, 
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sollten auch Gebärden im normalen Zusammenhang mit Handlungen gelernt werden. 
Wenn dem Kind das Mitmachen und Nachmachen noch nicht recht gelingt, können 
wir ihm auch mit direkter Unterstützung bei der Durchführung der Gebärde helfen. 
Durch spielerische Wiederholungen, auch mit entsprechenden Kinderliedern, kann die 
Verknüpfung von Wort und Gebärde gefestigt werden. Während manche Kinder sehr 
schnell – und oft ganz spontan – lernen, eine Gebärde nachzumachen, benötigen an-
dere Kinder häufi ge Wiederholungen und gebrauchen bis zur eigenständigen Durch-
führung eine Woche oder noch mehr Zeit. Bis die Gebärde zur Mitteilung eingesetzt 
wird, kann es dann noch einmal deutlich länger dauern.
Zum weiteren Aufbau der Gebärden – unterstützten Kommunikation ist die Berück-
sichtigung der individuellen Kommunikationsbedürfnisse des Kindes wichtig. Es ist 
deshalb nicht eine vorgegebene, systematische Reihenfolge in der Vermittlung von 
Wörtern einzuhalten, sondern eine individuell bedeutsame Wortauswahl zu treffen. 
Um den spontanen Gebrauch von Gebärden zu unterstützen, kann es hilfreich sein, 
Situationen zu nutzen oder bewußt zu gestalten, die dem Kind ermöglichen, eine Aus-
wahl zu treffen, etwas zu erbitten, was nicht erreichbar ist, oder nach etwas zu fragen, 
was nicht zu sehen ist. Spiellieder, Bewegungs- und Fingerspiele bieten ebenfalls viel-
fältige Möglichkeiten, Gebärden kindgemäß einzuführen und zu üben. 
Die Gebärden –unterstützte Kommunikation kann gerade für jüngere behinderte Kin-
dern eine wichtige Hilfe für den Spracherwerb darstellen und die Mitteilungsmöglich-
keiten entscheidend verbessern. Daraus ergeben sich nicht nur positive Auswirkungen 
auf die emotionale und soziale Entwicklung sondern auch auf kognitive Kompeten-
zen. 
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Kleine Schritte -
Ein Frühförderprogramm für Kinder 

mit Entwicklungsverzögerungen

Cora Halder
Down-Syndrom InfoCenter
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Tel.: 09123 / 98 21 21
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Einleitung
Kleine Schritte ist ein Frühförderprogramm für Kinder mit Entwicklungsverzögerungen 
bis zu einem Alter von vier Jahren. Die Bedeutung der Frühförderung besteht darin, 
dass man mit der Förderung von behinderten Kindern so früh wie möglich beginnt, da-
mit ihre Anlagen und Möglichkeiten voll entwickelt werden können. 
Das Programm Kleine Schritte ist für Eltern von Kindern mit Entwicklungsverzögerun-
gen gedacht und liefert praktische Richtlinien für die Erziehung des Kindes in seinem 
häuslichen Umfeld. Es betrachtet die Eltern als die wichtigsten Lehrer für das Kind, 
aber auch Pädagogen, Therapeuten und Studenten können mit diesem Programm ar-
beiten. 
Es ist ein umfassendes Konzept sowohl im Hinblick auf den Unterrichtsstoff als auch auf 
die Lehrmethoden. Die Grundprinzipien zur Unterrichtung behinderter Kinder werden 
durch hunderte von praktischen Verschlägen ergänzt, die sich auf viele Jahre direkter 
praktischer Erfahrung stützen und berücksichtigen, was Eltern als nützlich und sinnvoll 
erkannt haben. 
Kleine Schritte kann fl exibel eingesetzt werden Ð als Nachschlagewerk für den er-
fahrenen Pädagogen oder als vollständige Do-it-yourself-Anleitung für den Neuling. 
Es ist ein australisches Produkt, das australische Bedingungen widerspiegelt. Bei der 
Bearbeitung der deutschen Version waren wir bemüht, diese so gut wie möglich den 
hiesigen Verhältnissen anzupassen.

Auf welcher Grundlage beruht Kleine Schritte? 
Kleine Schritte ist eng an das Macquarie-Programm für Kinder mit Entwicklungsver-
zögerungen angelehnt. Das Konzept des Programms wurde im Rahmen des Down-
Syndrom-Projekts der Macquarie Universität in Sydney, Australien, entwickelt. (Das 
Macquarie-Programm ist aber nicht nur ein Frühförderprogramm für Kinder mit Down-
Syndrom). 
Das Down-Syndrom-Projekt der Macquarie Universität war das erste 
Frühförderprogramm in Australien und hatte große Auswirkungen auf die Arbeit mit 
behinderten Kleinkindern in Australien und anderen Ländern. 
Folgende Prinzipien waren bei der Entwicklung des Programms wichtig:
• Alle Kinder können lernen. Ein Kind mit eingeschränkter Intelligenz lernt langsamer als 
andere Kinder, aber es kann lernen.
• Behinderte Kinder sollen die gleichen Fertigkeiten erlernen, die alle Kinder lernen und 
benötigen - Fertigkeiten, die ihnen helfen, mit anderen zu kommunizieren, zu spielen, 
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die ihnen ermöglichen, ein Maximum an Selbstständigkeit zu erreichen und ein Teil der 
Gemeinschaft zu werden. 
• Die Eltern sind die wichtigsten Lehrer des Kindes.
• Die ersten Jahre sind entscheidend für das Lernen. Mit einer gezielten Förderung soll-
te deshalb sofort nach der Diagnose begonnen werden - daher auch die Bezeichnung 
Frühförderung. 
• Gut durchdachte Einschätzungs- und Lehrmethoden ermöglichen eine effi -ziente För-
derung. 
• Jedes Kind und jede Familie sind anders. Ein erfolgreiches Programm muss sowohl 
den Bedürfnissen des Kindes als auch den Bedürfnissen der Eltern gerecht werden. 

Kleine Schritte unterweist Sie nicht darin, wie Sie sich als gute Eltern verhalten sollen, 
und ist auch kein Lesungsbuch für die vielfältigen Probleme, die Ihnen als Eltern eines 
behinderten Kindes begegnen. Die Informationen, die Sie hier vorfi nden, können und 
sollen Sie durch andere Literatur und möglichst durch den persönlichen Kontakt zu 
Menschen, die Sie und Ihr Kind gut kennen, ergänzen.
Kleine Schritte soll eine praktische Hilfe sein, die Sie verwenden können, wie es Ihnen 
sinnvoll erscheint. 
Sehen wir uns das Konzept, das dem Programm Kleine Schritte zugrunde liegt, genau-
er an. Beim Erlernen neuer Fertigkeiten gilt für alle Kinder das Prinzip „Ein Schritt nach 
dem anderen“. Kein Kind kann von einem Tag auf den anderen lernen zu laufen, alleine 
zu essen oder ein Bild von seiner Mutter zu malen. Kinder erlernen diese Fähigkeiten 
Schritt für Schritt, manchmal so schnell, dass wir die einzelnen Schritte kaum wahrneh-
men können. Diese Schritte lassen sich jedoch unterscheiden und sie laufen für alle 
Kinder ziemlich gleich ab. 
Ein Kind mit einer Behinderung lernt praktisch unter erschwerten Bedingungen und 
benötigt für das Erlernen der Fertigkeiten, die seine nicht behinderten Geschwister 
scheinbar so schnell beherrschen, einige Zwischenschritte. Es lernt zwar langsamer, 
aber es wird sein Ziel erreichen, wenn ihm jeder einzelne Schritt zum richtigen Zeit-
punkt gezeigt wird. Das ist das Prinzip, auf dem das Programm Kleine Schritte beruht. 
Kleine Schritte ist eng an das Macquarie-Programm angelehnt, es bietet jedoch 
• mehr grundlegende Informationen zu den Themen Einschätzung des Kindes, Ent-
wicklung eines Programms und Unterrichtsmethoden, sodass Sie auch gut mit dem 
Programm zurechtkommen, wenn Sie keinerlei pädagogische Erfahrung besitzen, 
• detailliertere Angaben zu bestimmten Lernzielen. 

Aufbau des Programms
Kleine Schritte besteht aus acht einzelnen Büchern, die in einem Schuber geordnet 
sind. Insgesamt umfasst das Programm mehr als 600 Seiten mit praktischen Informa-
tionen. 
Abbildung 1 zeigt, welche Inhalte die einzelnen Bücher des Programms vermitteln. 
Dabei schildern die beiden ersten Bücher den theoretischen Hintergrund, in Buch drei 
bis sieben fi nden Sie eine Fülle von Aufgaben für die tägliche Praxis, eingeteilt in die 
verschiedenen Entwicklungsbereiche, Buch acht besteht aus den so genannten Prüfl is-
ten, die Sie zur Einschätzung des Kindes verwenden können und mit denen Sie Buch 
führen können über die Fortschritte Ihres Kindes.
Da die Entwicklung in verschiedene Bereiche unterteilt wird, fi nden Sie diese Einteilung 
auch in dem Programm Kleine Schritte: 
• Grobmotorik (die Entwicklung der großen Muskeln)
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• Feinmotorik (die Entwicklung der kleinen Handmuskeln und die Auge-Hand-Koordi-
nation)
• rezeptive Sprache (das Verstehen gesprochener Sprache)
• expressive Sprache (Kommunikation durch Sprache oder Gebärden)
• persönliche und soziale Fähigkeiten.
Innerhalb eines jeden Entwicklungsbereiches sind die verschiedenen Fertigkeiten 
nochmals unterteilt in so genannte Abfolgen. So fi nden wir z.B. im Buch 4, Grobmoto-
rik, die Abfolgen: 
 A. Vor dem Laufen
 B. Balancieren, Laufen und Rennen 
 C. Treppensteigen und Klettern
 D. Fertigkeiten mit dem Ball
 E. Hüpfen 
 F. Dreirad fahren

Am Anfang jeder dieser Abfolgen werden in einer Einleitung allgemeine Informationen 
über diesen Entwicklungsbereich gegeben. Dann folgt eine Übersicht mit allen Übun-
gen in diesem Bereich, aus der man schnell ablesen kann, wo das jeweilige Kind un-
gefähr steht.
Nach der Übersicht folgt dann eine detaillierte Beschreibung der einzelnen Übungen 
und es wird erklärt, weshalb die jeweilige Übung wichtig ist für die Gesamtentwicklung 
des Kindes. Folgende Einteilung fi nden Sie nun bei den Übungen:
• Einschätzung

Es wird erklärt, wie man herausfi nden kann, inwieweit das Kind die Aufgabe schon 
beherrscht, welches Material man dabei verwendet und was genau die Kriterien 
sind.

• Unterricht
Hier wird erläutert, wie man dem Kind die Aufgabe beibringen kann. Es werden oft 
verschiedene Übungsvorschläge gemacht.

• Spiel und Aktivitäten
Eine Aufzeichnung, wie Sie die neuen Aufgaben in Spielsituationen oder in allerlei 
tägliche Aktivitäten integrieren können, um weitere Übungsmöglichkeiten zu bieten.

• Einprägen und Erweitern 
Hier bekommen Sie Informationen darüber, wie Ihr Kind nun die neue Fertigkeit auch 
weiter anwenden und darauf weiter aufbauen kann.

Diese ausführliche Beschreibung verschiedenster Aufgaben bildet für Eltern und Fach-
leute einen Fundus an Förder- und Spielideen. Man fi ndet nicht nur leicht heraus, wel-
chen Entwicklungsschritt das Kind als Nächstes machen soll, es werden einem auch 
Methoden und Tipps an die Hand gegeben, wie man üben kann, um diese nächsten 
Ziele zu erreichen. 

Wie fi nde ich den Entwicklungsstand meines Kindes heraus?
Bevor Sie loslegen, muss erst einmal festgestellt werden, wo das Kind in den verschie-
denen Entwicklungsbereichen steht. Verwenden Sie dazu die so genannten Prüfl isten 
(Buch 8), mit denen Sie die vorhandenen Fertigkeiten Ihres Kindes einschätzen kön-
nen. Es kostet schon eine gewisse Zeit, um den Stand des Kindes in allen Bereichen zu 
ermitteln. Sie können sich dabei ruhig Zeit lassen und über einige Wochen allmählich 
die notwendigen Daten sammeln. Dies ist keine verlorene Zeit! Sie spielen und üben ja 
jetzt auch schon mit Ihrem Kind, nur jetzt mehr bewusst, mehr strukturiert. Anhand der 
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Einschätzungsergebnisse können Sie dann einen den Fähigkeiten und Bedürfnissen 
Ihres Kindes entsprechenden Förderplan zusammenstellen. 
Sie möchten z.B. herausfi nden, was Ihr Kind im Bereich der Feinmotorik und dort vor 
allem beim Zuordnen, Sortieren und Auswählen alles schon kann, wo es Schwierig-
keiten hat und was es noch nicht kann. Mit Hilfe der Prüfl iste (Abb. 3) stellen Sie fest, 
dass Ihr Kind z.B. die Aufgaben 109 und 110 beherrscht, bei den Aufgaben 111 und 112 
eher unsicher ist und Übung 117 noch überhaupt nicht kann. Nun wissen Sie, wo Sie in 
diesem Bereich mit dem gezielten Üben anfangen können. 
In gleicher Weise wird dies nun für alle Bereiche ermittelt. Anschließend können Sie ei-
nen genauen Plan, speziell zugeschnitten auf die Fähigkeiten Ihres Kindes, zusammen-
stellen. Sie können sich gezielt vorbereiten, indem Sie passende Spiel- und Übungs-
materialien auswählen und diese in einem geeigneten Moment und in der richtigen 
Umgebung dem Kind anbieten, um gemeinsam mit dem Kind zu üben.

An der Arbeit
Sie werden feststellen, dass nicht immer alles „glatt“ verläuft. Manche Aufgabe kann 
sich für Ihr Kind als zu schwer darstellen, manches gelingt nicht mit den Materialien, 
die angegeben sind, und natürlich kommt es vor, dass Ihr Kind mal die Mitarbeit ver-
weigert. Im Buch 2 von Kleine Schritte werden Sie viele Tipps fi nden, wie Sie z.B. 
mit Vermeidungsverhalten umgehen können oder wie Sie Ihr Kind trotz anfänglichen 
Desinteresses motivieren können. Ausführlich wird in diesem Buch auf die so genannte 
Aufgabenanalyse eingegangen: Wie können Sie eine Aufgabe, die sich für Ihr Kind als 
ein zu großer Schritt darstellt, aufteilen in noch kleinere Teilschritte, damit es am Ende 
die Aufgabe dann doch beherrscht.

Bewusster erziehen
Das Arbeiten mit einem guten Frühförderprogramm wie Kleine Schritte bedeutet eine 
mehr bewusstere Art von Erziehen. Es vermittelt Eltern und Pädagogen nicht nur, 
welche Entwicklungsschritte gerade an der Reihe sind, sondern es gibt ihnen auch 
Informationen darüber, wie Sie mit Ihrem Kind diese Schritte machen können, und baut 
dabei auf die Fähigkeiten, die das Kind schon hat, auf. Manchmal werden Dinge vorge-
schlagen, die man als Eltern selbst sowieso gemacht hätte. 
Die Vorschläge aus dem Programm sind aber auch deshalb so wertvoll, weil man als 
Eltern eines Kindes mit einem Entwicklungsrückstand nicht immer genau einschätzen 
kann, was gerade für das Kind wichtig ist, weil man sich schlecht an der anormalen 
Entwicklung orientieren kann. Dieses Problem wird größer, je älter das Kind wird. Durch 
eine richtige Einschätzung des Kindes mit Hilfe des Programms kann vermieden wer-
den, dass man dem Kind bestimmte Aufgaben oder Spiele anbietet, die eventuell unter 
seinem Niveau liegen und es deshalb nicht zum Mitmachen motivieren. Andererseits 
wird verhindert, dass man dem Kind Dinge zumutet oder vom Kind Leistungen erwartet, 
zu denen es noch nicht in der Lage ist.

Erwartungshaltung
Beim Arbeiten mit einem Frühförderprogramm ist es weiter wichtig, von Anfang an hohe 
Erwartungen in das Kind zu setzen, fast schon so als ob es sich um ein „sich normal 
entwickelndes Kind“ handelt. Freilich sollte man sich bewusst sein, dass dies nie völlig 
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zutreffen wird. Aber nichts steht der Entwicklung eines Kindes so im Wege wie gerade 
eine zu niedrige Erwartungshaltung. Dies haben wir in der Vergangenheit genug er-
lebt. Kinder mit Down-Syndrom lernten weder lesen noch schreiben, lernten nicht, ein 
Musikinstrument zu spielen, konnten nicht Ski oder Rad fahren etc. Man ging davon 
aus, dass dies sowieso nicht möglich war und es sich nicht lohnte, es zu versuchen. 
Zunächst soll man als Eltern und als Pädagoge offen sein für alles. Dann sollte man 
viele Fördermöglichkeiten anbieten, um zu sehen, welche Tätigkeiten dem Kind Spaß 
machen, welche es aufgreift, bereit ist zu üben, und welche weiterentwickelt werden 
können. Denn nie kann man vorher sicher sein, was das einzelne Kind imstande ist zu 
lernen, niemand kann mit Sicherheit sagen, was möglich ist und was nicht. 
Wir sollten uns fragen: Wie kann ich dem Kind mit Down-Syndrom diese Aufgabe bei-
bringen, brauche ich dazu eine andere Methode, ein anderes Material, oder kann ich 
Zwischenschritte einlegen, damit auch dieses Kind das Ziel erreichen kann? Das Kind 
mit Down-Syndrom hat ein Recht darauf, genau das alles angeboten zu bekommen wie 
jedes andere Kind. Ja, eigentlich sollten die Förderangebote sogar noch vielfältiger ge-
staltet sein, damit sich eher herausstellen kann, in welchen Bereichen seine Interessen 
und Stärken liegen.
Die früher vorherrschende Haltung: Erwarten Sie lieber nichts, dann freut man sich we-
nigstens, wenn das Kind sich überhaupt weiterentwickelt, ist hier völlig unangebracht.

Hartes Training?
Die Befürchtung, dass das Arbeiten mit einem Frühförderprogramm wie Kleine Schritte 
in ein schweres, aufwendiges „Training“ ausarten muss, ist unbegründet. Vielmehr lernt 
man durch das Programm, die Zeit, die Sie als Eltern sowieso mit Ihrem Kind verbrin-
gen würden, besser zu nützen. Freilich kostet die Vorbereitung Sie zuerst schon eine 
gewisse Zeit, dann aber können Sie Aufgaben in Ihren Alltag einbauen, ohne dass dies 
einen großen Mehraufwand an Zeit bedeutet. Gezielte Übungen brauchen nicht mehr 
als eine Viertelstunde am Tag einzunehmen, der Rest „fl ießt ein“ in das Alltagsgesche-
hen.

Förderprogramm - nicht nur für die Kinder, die sich besser entwickeln
Es ist ein Missverständnis anzunehmen, dass ein Frühförderprogramm wie Kleine 
Schritte nur sinnvoll ist für Kinder, die sich besser entwickeln. Eher ist es umgekehrt. 
Dies wurde auch durch wissenschaftliche Studien bewiesen. Kinder mit Down-Synd-
rom, die in ihrer Entwicklung nicht so sehr von der Norm abweichen, werden zwar durch 
ein Programm stimuliert, jedoch kann man freilich nicht über diese Norm hinauskom-
men. Aber für Kinder, die einen großen Entwicklungsrückstand aufweisen, bietet ein gut 
strukturiertes Programm eine enorme Hilfe, weil diese Kinder weniger imstande sind, 
so „en passant“ Dinge aufzuschnappen. 

Schlusswort
Die intensive Beschäftigung mit dem Förderprogramm hat mir persönlich viel Freude 
bereitet und mich sensibler für die Entwicklungsschritte meiner Tochter Andrea ge-
macht. Aber auch Andrea haben das Spielen und das Üben viel Spaß gemacht. Es ist 
für ein Kind natürlich immer schön, wenn die Eltern sich mit ihm beschäftigen, mit ihm 
spielen. Dass es sich dabei um ein „Programm“ handelte, davon merkte meine Tochter 
nichts.
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Andrea war schon drei Jahre alt, als wir das Macquarie-Frühförderprogramm (noch 
die alte Version) kennen lernten. Drei Jahre lang arbeiteten wir mit dem Programm und 
wie groß war die Freude, die Genugtuung zu entdecken, dass wir in jedem Bereich bei 
den letzten Aufgaben angekommen waren. Da wurde mir klar, wie viel wir doch bei all 
diesem Spielen „gearbeitet“ hatten, wie viel meine Tochter gelernt hatte während dieser 
Zeit. Und ich auch!
Jetzt wünsche ich mir, es gäbe ein ähnliches Programm für Teenager. Ich würde mich 
sofort darauf stürzen!

Abbildung 1: Inhalte der acht Bücher des Frühförderprogramms Kleine Schritte

Buch 1: Einführung in das Programm Kleine Schritte
Dieses Buch enthält Hintergrundinformationen zum Macquarie-Frühförderprogramm und erklärt, wie 
Sie das Programm Kleine Schritte anwenden können. 

Buch 2: Das Programm für mein Kind
Hier erfahren Sie, wie Sie ein auf die individuellen Bedürfnisse Ihres Kind zugeschnittenes Programm 
erstellen und dieses Programm durchführen. 

Das Buch besteht aus sechs Kapiteln:
Kapitel 1: Einschätzung des Kindes. Welche Fertigkeiten besitzt mein Kind und was kann es als Nächs-
tes lernen? 
Kapitel 2: Lernziele auswählen. Welche Fertigkeiten soll mein Kind lernen?
Kapitel 3: Unterrichtstechniken
Kapitel 4: Ändern des Programms: Warum, wann und wie?
Kapitel 5: Spielen ist wichtig.
Kapitel 6: Verhaltensprobleme. Wie können sie vermieden werden? 

Buch 3: Expressive Sprache (Sprachausdruck)
Die Fähigkeit, mit anderen zu kommunizieren, ist für jedes Kind von entscheidender Bedeutung.  

Das Buch enthält die folgenden Kapitel:
Kapitel 1: Sprechen lernen
Kapitel 2: Üben mit einem Kind, das noch nicht spricht 
Kapitel 3: Üben mit einem Kind, das bereits spricht

Buch 4: Grobmotorik
Das Trainieren der großen Muskelpartien. Sie ermöglichen dem Kind das Sitzen, Kriechen, Laufen, 
Klettern, Fangen, Fahrradfahren, usw.

Buch 5: Feinmotorik
Das Zusammenspiel der Hand- und Augenmuskeln. Sie ermöglichen dem Kind, nach einem Spielzeug 
zu greifen, in einem Buch zu blättern, ein Bild zu malen, ein Puzzle zu legen, usw. Sie erfahren, wie 
das Kind die Hand-Auge-Koordinierung einsetzt, um Probleme zu lösen, Dinge zu vergleichen und zu 
sortieren, Farbe, Form und Größe zu unterscheiden.
Buch 6: Rezeptive Sprache (Sprachverständnis)
Das Kind erkennt die Bedeutung von Wörtern und Wortgruppen, lernt, andere zu verstehen und sich 
selbst verständlich zu machen. 

Buch 7: Persönliche und soziale Fähigkeiten 
Entwicklung persönlicher Fertigkeiten wie selbstständiges Benutzen der Toilette, selbstständiges Es-
sen und Ankleiden und soziale Fähigkeiten wie Einfügen in die Gruppe, Spielen, usw.

Buch 8: Übersicht der aufeinander folgenden Entwicklungsschritte (UAE) 

Die Übersicht berücksichtigt alle Teile des Programms Kleine Schritte. Sie besteht aus einer Reihe 
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von Prüfl isten, die Ihnen helfen, den Entwicklungsstand Ihres Kindes einzuschätzen und die Lernziele 
festzulegen.

Abbildung 2 Übersicht aus dem Bereich Grobmotorik C „Treppensteigen und Klettern“

GM.C: 
Treppensteigen und Klettern
Treppensteigen und auf Leitern zu klettern sind nützliche Fertigkeiten, die die Kraft und das Gleich-
gewichtsvermögen des Kindes gleichermaßen fordern und fördern. Beides ist wichtig sowohl für die 
unabhängige Bewegungsfähigkeit Ihres Kindes als auch zum Spielen. Die Fähigkeit des Kindes, mit 
Treppen und Leitern fertig zu werden, ist natürlich auch für seine Sicherheit bedeutsam, je älter und 
unabhängiger es wird.
Wenn Sie in einem Haus oder einer Wohnung ohne Treppen wohnen, bedeutet das Üben dieser Fer-
tigkeiten etwas Mehraufwand für Sie. Aber diese Fertigkeiten sind wichtig, aus obigen Gründen, auch 
wenn Ihr Kind sie im Moment scheinbar nicht benötigt. Wenn Sie jemanden kennen, der handwerklich 
geschickt ist, und genügend Platz vorhanden ist, überlegen Sie es sich, ob Sie nicht eine Spieltreppe 
aufstellen, z.B. im Garten. Diese Spieltreppe sollte vier oder fünf Stufen von normaler Höhe und Tiefe 
haben, oben eine ebene Fläche, und vielleicht eine Rutsche auf der anderen Seite. Unter der ebenen 
Fläche könnte sich eine kleine Spielhöhle befi nden. Die Treppe sollte auf beiden Seiten, in angemes-
sener Höhe für Ihr Kind, ein Geländer haben. Das ist natürlich ziemlich viel verlangt und regelmäßige 
Besuche von Freunden, bei denen es genügend Treppen gibt, oder eines Spielzeugverleihs helfen oft 
ebenso gut weiter!
Es folgt eine Liste aller in dieser Abfolge beschriebenen Fertigkeiten.

12 bis 15 Monate 
73. Klettert Treppen auf Händen und Knien hoch.

15 bis 18 Monate 
80. Krabbelt Treppen rückwärts hinunter.

18 Monate bis 2 Jahre 
84. Geht treppauf, hält sich am Geländer und einer Hand fest, beide Füße je Stufe.

2 bis 3 Jahre 
99. Geht treppauf, hält sich am Geländer fest, beide Füße je Stufe.
100. Geht treppab, hält sich am Geländer und einer Hand fest, beide Füße je Stufe.
101. Stellt sich ohne Hilfe auf einen Holzklotz.
102. Steigt ohne Hilfe von einem Holzklotz herunter.
103. Geht treppauf, hält sich am Geländer fest, Füße abwechselnd.
104. Klettert auf einer 1-Meter-Leiter oder einem -Klettergerüst hoch und runter.
105. Geht eine Rutsche alleine hoch und rutscht runter.

3 bis 4 Jahre 
123. Geht treppauf, hält sich nicht am Geländer fest, Füße abwechselnd.
124. Geht treppab, hält sich am Geländer fest, Füße abwechselnd.
125. Trägt Gegenstände treppauf und treppab.
126. Klettert auf einer 3-Meter-Leiter oder einem -Klettergerüst hoch und runter.

81



Abbildung 3: Prüffl iste aus dem Bereich Feinmotorik J aus dem Buch 8 der Kleinen Schritte

Prüffl iste aus dem UAE: Zuordnen, Sortieren und Auswählen 

J.108 Wählt drei Formen aus.    
J.109 Ordnet Farben zu (vier Wahlmöglichkeiten).
J.110 Legt das Farbmuster von vier Klötzchen nach.
J.111 Sortiert zwei Größen.    
J.112 Sortiert drei Formen.    
J.113 Sortiert Gegenstände nach ihrer Kategorie.    
J.114 Bildet aus alltäglichen Gegenständen Paare nach  
 ihrer Funktion.    
J.115 Wählt Farben aus (vier Wahlmöglichkeiten).
J.116 Sortiert Farben (vier Wahlmöglichkeiten).    
J.117 Ordnet ein Buchstabenlotto zu (sechs Wahlmöglichkeiten).

J.118 Ordnet ein Wortlotto zu (vier Wahlmöglichkeiten).

Das Programm Kleine Schritte ist vom DS InfoCenter erhältlich. 
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Der Kooperationsprozess Eltern-Fachleute als 
bedeutsames Element einer qualitätsvollen 

Frühförderung* 

Prof. Dr. F. Peterander
Ludwig-Maximilians-Universität 
Abt. Psychologie - Frühförderung -
Leopoldstr. 13
80802 München

Die familiäre Umwelt beeinfl ußt insbesondere in den ersten Lebensjahren in 
entscheidender Weise die soziale, emotionale und intellektuelle Entwicklung von Kindern. 
Früh erlernte Beziehungsmuster sowie Interaktions- und Kommunikationsstrukturen 
zwischen Eltern und Kindern prägen den kindlichen Entwicklungsprozeß. Bei 
Kindern mit Beeinträchtigungen sind diese Lern- und Erfahrungsmöglichkeiten 
häufi g eingeschränkter, diese Kinder reagieren ängstlicher, sensibler und sind in ihrer 
gesamten Entwicklung gefährdeter wie andere Kinder (Oerter et al. 1999). Bereits 
aus präventiven Gesichtspunkten kommt daher der Unterstützung der Familien von 
entwicklungsverzögerten und behinderten Kindern durch Fachleute eine herausragende 
Bedeutung zu. Die Kooperation Eltern-Fachleute stellt nicht zuletzt mit Blick auf den 
Erfolg der Kindförderung eine der wesentlichsten Bedingungen für eine qualitätsvolle 
Frühförderung dar. Angesichts eines oft mehrjährigen Prozesses der Kooperation 
Eltern-Fachleute und der Bedeutung der Kooperation für den Erfolg der Förderung stellt 
sich die Frage nach der bestmöglichen Zusammenarbeit im Einzelfall. Nützlich könnten 
hier Kriterien für eine qualitätsvolle Zusammenarbeit zwischen Eltern und Fachleuten 
sein, 
• die als Leitlinie für das fachliche Handeln dienen, 
• die Arbeit in der Frühförderung professionalisieren und 
• eine erfolgreiche Kooperation insbesondere auch in schwierigen Lern- und 

Fördersituationen wahrscheinlicher werden lassen (Peterander 1998). 

Aus der Kenntnis empirisch fundierter Kriterien ließen sich in Verbindung mit theoretischen 
Überlegungen und praktischen Erfahrungen, neue Ansätze für die Kooperation Eltern-
Fachleute entwickeln, die beiden Seiten helfen könnten ein qualitätsvolles Handeln zum 
Wohl der beeinträchtigten Kinder zu realisieren. Eine Vielzahl von Untersuchungen mit 
noch zahlreicheren Einzelergebnissen über positive Kriterien einer qualitätsvollen 
Frühförderung liegen heute bereits vor (Guralnick 1997). Eine sicherlich nicht einfache 
aber nichtdestotrotz notwendige Bündelung dieser vielfältigen Befunde zu einem 
effektiven Kooperationsmodell steht jedoch noch aus. 

Nachfolgend möchte ich in diesem Zusammenhang besonders auf zwei Aspekte näher 
eingehen:  

1. Welche Ziele und Aufgaben stehen im Mittelpunkt einer qualitätsvollen Kooperation 
Eltern-Fachleute? 
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2. Welche Indikatoren einer qualitätsvollen Kooperation Eltern-Fachleute lassen sich 
aus den Ergebnissen einer von uns durchgeführten Elternbefragung für die Praxis 
der Frühförderung ableiten? 

Ziele und Aufgaben einer qualitätsvollen Kooperation Eltern-Fachleute

Nach 25 Jahren Frühförderung in Deutschland haben sich eine Vielzahl von Konzepten 
zur Zusammenarbeit Eltern-Fachleute entwickelt, die sich im Laufe der Zeit gewandelt 
haben (Speck & Warnke 1983). Vom sogenannten Laien- bzw. Kotherapeutenmodell 
in den 70er und 80er Jahren bis zum heute gültigen Modell einer partnerschaftlichen 
Kooperation, das nicht mehr durch eine Prädominanz und Lernabhängigkeit der 
Eltern gekennzeichnet ist, sondern durch einen interaktionalen wechselseitigen 
Annäherungsprozeß zwischen Eltern und Fachleuten. In einer engen Abstimmung 
ergänzen sich das generalisierte Expertenwissen auf der einen Seite und das 
individualisierte Wissen und Verstehen der Eltern auf der anderen Seite zu einem 
ganzheitlichen Verständnis von Situation und Aufgabe. Die Beiträge beider Seiten sind 
gleich wichtig für den Fördererfolg beim Kind. 

In den letzten Jahren haben sich Forscher und Praktiker verstärkt mit der Frage 
beschäftigt, unter welchen Bedingungen der Wirkungsgrad der Förderung 
entwicklungsverzögerter und behinderter Kinder und die Kooperation mit den Eltern 
dieser Kinder verbessert werden kann. In einem ersten Schritt haben wir anhand einer 
Literaturanalyse bedeutsame Aufgaben und Ziele für eine wirksame Kooperation der 
Fachleute mit den Eltern in der Frühförderung herausgearbeitet. Sie beschreiben zugleich 
wichtige Kriterien für die Realisierung einer hohen Qualität der Zusammenarbeit. 

Als bedeutsam hat sich hierbei vor allem die Beratung der Eltern über die 
Entwicklungschancen ihres Kindes erwiesen. Die Beratung der Eltern durch die 
Frühförderung wird als eine der wirksamsten Methoden der Kooperation betrachtet. 
Zum einen sollen die Eltern durch Gespräche mit Fachleuten Kompetenzen für die 
spezifi sche Erziehung und Förderung ihres beeinträchtigten Kindes erwerben sowie 
positive Bewältigungsstrategien für das gemeinsame Leben mit ihrem Kind aufbauen 
können. Diese Beratung umfaßt Hilfen zur realistischen Einschätzung der kindlichen 
Behinderung und seiner Entwicklungschancen durch die Eltern, die Förderung der 
elterlichen Entscheidungsfähigkeit in allen das Kind betreffenden Fragen und die 
Unterstützung der Eltern bei der Umsetzung ihrer Entscheidungen, z.B. Integration in 
Kindergärten, Fragen der Einschulung. Durch die Beratung sollen die Eltern zudem 
über ihre Erfahrungen im Familienalltag hinausgehendes Wissen und Kompetenzen zur 
Gestaltung von Erziehungs- und Förderprozessen erwerben sowie Mut und Hoffnung 
für die Zukunft schöpfen können, so daß sich verstärkt protective Faktoren ausbilden 
(Opp et al. 1999) und eine Langzeitwirkung der Frühförderung gesichert werden kann 
(Ramey & Ramey 1998). 

Einen zweiten wichtigen Faktor stellt der Aufbau eines Dialogs Eltern-Fachleute über die 
Kindförderung dar. Die aktive Einbeziehung der Eltern in den Förderprozeß der Kinder 
und der damit verbundene Wissens- und Erfahrungstransfer fördert die Schaffung 
positiver familiärer Bedingungen für das Kind, verbessert die Eltern-Kind-Interaktion 
und ist von großer Bedeutung für das Erkennen der kindlichen Stärken durch Eltern und 
Fachleute. Nicht zuletzt sichert die Einbeziehung der Eltern in die Kindförderung mit 
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höherer Wahrscheinlichkeit eine Langzeitwirkung der Frühförderung (Ramey & Ramey 
1998). Im Kontext der Kindförderung werden Ziele der Förderung formuliert, einzelne 
Förderschritte diskutiert, die Eltern an den Problemlösungen beteiligt und durch 
Modellernen in die einzelnen Förderschritte eingeführt, damit die spezielle Erziehung 
und Förderung des Kindes in den familiären Alltag harmonisch integriert werden kann. 
Die von der Frühförderung angestrebte ganzheitliche Förderung des Kindes wird auf 
diese Weise wahrscheinlicher. Keine andere Förder- bzw. Kooperationssituation vereint 
so viele der für den gemeinsamen Erfahrungs- und Lernprozeß von Kindern, Eltern und 
Fachleuten wichtigen Elemente und Möglichkeiten. 

Ein in der Literatur weiterhin als sehr bedeutsamer Faktor ist die Gestaltung 
der Interaktion und Kommunikation zwischen Eltern und Kind. Das Thema der 
Vermittlung von Interaktions- und Erziehungskompetenzen an die Eltern wird bei der 
Diskussion um die Bedeutung der Kooperation zwischen Eltern und Frühförderung 
mit Nachdruck hervorgehoben. In vielen Arbeiten zeigt sich, welch große Bedeutung 
einer entwicklungsförderlichen Eltern-Kind-Interaktion zukommt, wie diese Interaktion 
nach Möglichkeit aussehen soll (Peterander 1993) und unter welchen Bedingungen 
sie ermöglicht bzw. unter welchen sie gehemmt wird. Als günstige Voraussetzung für 
die Einbeziehung der Mütter in den Förderprozeß hat sich erwiesen, wenn die Mütter 
von vornherein eine qualitätsvolle Interaktion mit ihrem Kind haben. Eine qualitätsvolle 
Mutter-Kind Interaktion ist z. B. gekennzeichnet durch elterliche Responsivität, d.h. 
einer Haltung, die dem Kind Raum und Zeit für eigene Aktivitäten läßt und die Mütter 
auf diese Aktivitäten des Kindes sensibel, bestätigend und gestaltend eingehen können 
(Grossmann et al. 1985). Eltern sollten ferner in der Lage sein auf Signale des Kindes 
zu „antworten“ und ihr Verhalten auf die aktuelle psychische Situation des Kindes 
abzustimmen. Kinder sollen in der Interaktion mit den Eltern auch die Wirkungen ihrer 
eigenen Initiativen erfahren und die eigenen Fähigkeiten erproben können, um daraus 
(Lern-) Erfahrungen und Selbstvertrauen zu gewinnen. Gegenseitiges Verständnis 
und die Bereitschaft auf den anderen einzugehen sowie die Reduzierung elterlicher 
Dominanz fördern die kindliche Selbständigkeit und sind daher wichtige Aspekte einer 
qualitätsvollen Interaktion.

In der Literatur hervorgehoben wird ferner die Schaffung entwicklungsförderlicher 
Bedingungen in der Familie. Die Optimierung der Lebensbedingungen des Kindes wird 
als einer der entscheidenden Wirkfaktoren für eine positive Kindsentwicklung gesehen 
(Maccoby & Martin 1983). Im Mittelpunkt der Kooperation mit den Eltern steht deshalb 
stets die Frage, in welcher Weise das familiäre Zusammenleben, die psychische und 
physische Lebenswelt des Kindes so gestaltet werden kann, daß sie den individuellen 
Bedürfnissen des beeinträchtigten Kindes entspricht. Neben der Sicherung der 
materiellen Grundlagen wird gefordert, daß die Eltern in der Lage sind, ihr Kind zu 
verstehen, zu beobachten, auch noch so kleine Entwicklungsfortschritte zu erkennen, 
und in geeigneter Weise - und integriert in den Alltag der Familie - den kindlichen 
Entwicklungsprozeß zu unterstützen sowie das Kind in seinem Selbstvertrauen zu 
stärken. Aufgabe der Frühförderung ist in diesem Zusammenhang eine familienzentrierte 
Beratung der Eltern. Bereits diese führt häufi g zu Veränderungen des Familienalltags 
sowie zur emotionalen Entlastung der Eltern. Die Eltern bedürfen der Hilfe, um ihre Rolle 
und Aufgabe im Sinne der Erziehung und Förderung des Kindes besser wahrnehmen 
zu können (Speck & Peterander 1994).
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Als fünfter Faktor ist die Stärkung der elterlichen Kompetenzen zu nennen. Die Tatsache 
der kindlichen Behinderung bringt in der Regel eine Vielzahl von Erschwernissen und 
Belastungen für die Familien mit sich. Viele AutorInnen sehen daher eine vorrangige 
Aufgabe der Frühförderung darin, die Eltern in ihrer Fähigkeit zur Gestaltung des 
familiären Zusammenlebens zu stärken. Den Eltern sollte es möglich sein ihren Alltag 
so zu gestalten, dass neben der Erziehung und Förderung des Kindes auch für die 
Familie freie Zeit zur Verfügung steht, die Außenkontakte gepfl egt werden und die 
eigenen Bedürfnisse der Eltern und der Geschwister der geförderten Kinder befriedigt 
werden können. Auf diese Weise erhöht sich die Wahrscheinlichkeit, dass das familiäre 
System in seiner Funktionsfähigkeit erhalten bleibt bzw. gestärkt wird. Gespräche, 
Beratung, Informationen, Unterstützung der Eltern durch die Frühförderung sind hier 
von zentraler Bedeutung.

Auch die Bearbeitung personaler und familialer Dynamiken stellt einen wichtige 
Wirkfaktor dar. Der „Annahme“ der kindlichen Behinderung durch die Eltern wird eine 
herausragende Bedeutung für eine erfolgreiche Frühförderung beigemessen. Einige 
Eltern tun sich schwer, ihr „Schicksal“ anzunehmen, und ihr Kind so zu akzeptieren, 
wie es ist. In diesem Fall ergeben sich nicht nur für Eltern, sondern auch für das Kind 
eine Reihe von Problemen. Die Qualität der Akzeptanz der individuellen Fähigkeiten 
der Kinder durch die Eltern beeinfl ußt entscheidend die Entwicklungsmöglichkeiten 
von Kindern mit Behinderungen. Gelingt den Eltern dieser Schritt, so beeinfl ußt dies 
die Interaktions- und Kommunikationsprozesse mit dem Kind in positiver Weise und 
unterstützt signifi kant die emotionale, soziale und intellektuelle kindliche Entwicklung. 
Aufgabe der Frühförderung ist hierbei die Förderung des emotionalen Gleichgewichts 
in der Familie sowie der Rollenzufriedenheit der Mütter. Aufgabe der Frühförderung 
ist es auch, den Eltern Raum und Hilfen zu geben, um ihre emotionalen Belastungen 
ansprechen zu können; den Eltern zu helfen die kindliche Behinderung „realistischer“ 
wahrzunehmen sowie sie bei der Bewältigung der durch die Behinderung ihres Kindes 
hervorgerufenen Belastungen und Probleme zu unterstützen. Diese Belastungen 
liegen zumeist im emotionalen Bereich und führen häufi g zu einer Verunsicherung in 
der Elternrolle wie auch zu Problemen in der Partnerschaft (Weiß 1989).  

Letztlich ist auch auf die Bedeutung des Aufbaus von Sozialbeziehungen für das 
Gelingen der Frühförderung hinzuweisen. Die Beeinträchtigungen der Kinder führen 
nicht selten zu einer sozialen Isolation der Familien, und hier insbesondere der häufi g 
in der Verantwortung für das Kind allein gelassenen Mütter (Dunst et al. 1997). 
Familien mit nur geringer sozialer Unterstützung berichten häufi ger über Probleme bei 
der Bewältigung kritischer Lebensereignisse, sowie verstärkt über eigene psychische 
Beeinträchtigungen (Peterander et al. 1992). Zentrales Ziel der Kooperation mit den 
Eltern ist daher der Aufbau eines unterstützenden, tragfähigen sozialen Netzwerks 
für diese Familien. Elterngruppen können in diesem Zusammenhang oft ein erster 
wichtiger Schritt sein.

Diese Analyse von Forschungs- und Entwicklungsarbeiten hat bereits die Schwerpunkte 
einer qualitätsvollen Kooperation Fachleute-Eltern in der Frühförderung erkennen 
lassen: es geht in erster Linie um die Stärkung der persönlichen Kompetenzen 
der Eltern im Hinblick auf ihre schwierige Lebens- und Familiensituation mit einem 
beeinträchtigten Kind. Die Eltern müssen sich vielen neuen Herausforderungen stellen, 
um letztlich selbstverantwortlich Wege und Lösungen für ihre individuelle Situation 
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entwickeln zu können. Wenn man allerdings nicht bereits um die Leistungsfähigkeit 
und Effektivität der Frühförderung wüßte (Guralnick 1997), müßte man angesichts der 
hohen fachlichen und persönlichen Anforderungen an die Person des Frühförderers 
und der Multidimensionalität dieser Aufgaben Sorge haben, ob sie von den Fachleuten 
geleistet werden können. Es gibt heute keine allgemein anerkannten und differenzierten 
Aus- und Fortbildungskonzepte, die den Fachleuten aus Pädagogik, Psychologie und 
Medizin notwendiges Wissen und Kompetenzen für ihr professionelles Handeln zur 
Verfügung stellen. Zu unterschiedlich sind bisher die theoretischen und praktischen 
Ausgangsbedingungen für die Zusammenarbeit mit Eltern. Verstärkte Forderungen 
nach einem Gesamtkonzept der Aus- und Weiterbildung, das theoretische Grundlagen, 
Forschungsergebnisse und Trainingsverfahren umfaßt, sind erst ansatzweise auf 
nationaler und internationaler Ebene erkennbar (Winton & DiVenere 1995; Bailey 
1996). 

Indikatoren einer qualitätsvollen Kooperation Eltern-Fachleute

Im Hinblick auf die zweite Fragestellung nach den Indikatoren einer qualitätsvollen 
Kooperation Eltern-Fachleute haben wir eine eigene umfangreiche Untersuchung in 
110 Frühfördereinrichtungen in Bayern durchgeführt. Wir befragten dabei 1099 Eltern 
mit Hilfe eines eigens entwickelten 26-seitigen Inventars u.a. darüber, welche Formen 
und Inhalte ihre Kooperation mit den Fachleuten hat, inwieweit sie diese Kooperation als 
positiv erleben und welche Erwartungen die Eltern an eine qualitätsvolle Kooperation 
mit der Frühförderung haben. Von grossem Interesse für uns war ferner die Erfassung 
von (Moderator)-Variablen, die möglicherweise den Kooperationsprozess beeinfl ussen 
(Peterander & Speck 1993). Die Ergebnisse unserer Studie ergänzen in wesentlichen 
Punkten die zuvor genannten Ziele und Aufgaben einer wirksamen Kooperation Eltern-
Fachleute, zu einem besseren Verständnis der Dynamik der Kooperation beitragen und 
helfen den Weg zur Realisierung einer qualitätsvollen Kooperation zu beschreiben. Es 
zeigte sich in der Studie, dass eine qualitätsvolle Kooperation entsteht, 
• wenn die Leistungen der Fachleute hohen professionellen Standards genügen, die 

auch den Erwartungen der Eltern an fachliches Handeln entsprechen; 
• wenn die Eltern über familienbezogene Einstellungen verfügen, die sie in besonderer 

Weise für eine aktive Zusammenarbeit mit der Frühförderung motiviert; 
• wenn das Familienklima positiv und die Interaktion und Kommunikation der Eltern 

mit ihrem Kind entwicklungsförderlich ist; 
• wenn ein dichter Informationsaustausch zwischen Frühförderern und Eltern 

vorhanden ist, und 
• wenn viele kindorientierte Gespräche und Beratungen stattfi nden. 

Diese Ergebnisse weisen darauf hin, in welch großem Umfang die Qualität des 
Kooperationsprozesses nicht nur von der Professionalität der Fachleute, sondern auch 
von externen Variablen wie z.B. dem Familienklima, den individuellen Kompetenzen der 
Eltern zur Interaktion mit ihrem Kind und ihren persönlichen Copingstrategien beeinfl usst 
wird. Nachfolgend sind einige Indikatoren zusammengefasst, die das Gelingen einer 
qualitätsvollen Kooperation Eltern-Fachleute wahrscheinlicher machen: 
• Für die meisten Eltern erweisen sich Gespräche mit Fachleuten und Modellernen 

während der Kindförderung als besonders hilfreiche Methoden des „Lernens“ 
für den Umgang mit ihrem Kind. Andere Formen des Lernens wie Rollenspiel, 
Videofeedback, Lehrfi lme etc. werden als weniger bedeutsam bewertet. 
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• Eine hohe Übereinstimmung zwischen Eltern und Fachleuten hinsichtlich der 
Ziele und Wege bei der Kindförderung unterstützen nachhaltig die Qualität des 
Kooperationsprozesses. Dieser Konsens erleichtert die Kommunikation. 

• Die Kindförderung im familiären Setting beeinfl usst den Kooperationsprozeß positiv. 
Eine partnerschaftliche Kommunikation wird in dieser Situation erleichtert und 
Lernprozesse der Eltern werden unterstützt.

• Bemühungen der Fachleute um die Einbeziehung der Väter wirken sich förderlich 
auf den Kooperationsprozeß mit den Müttern aus. Die Mütter fühlen sich dadurch in 
ihrer eigenen Mitarbeit gestärkt und unterstützt. 

• „Familienbezogene Einstellungen“ der Eltern fördern einen intensiven und positiven 
Kooperationsprozeß. Eltern müssen von der Wichtigkeit ihrer Mitarbeit bei der 
Frühförderung ihrer Kinder überzeugt sein. 

• Die Qualität der Partnerbeziehung und des Familienklimas erweisen sich als 
bedeutsam für den Kooperationsprozeß. Positive familiäre Bedingungen wirken sich 
förderlich auf Kommunikations- und Lernprozeße zwischen Eltern und Fachleuten 
aus. 

• Die psychische Befi ndlichkeit der Eltern beeinfl usst den Kooperationsprozeß 
nachhaltig. Eltern mit Problemen bei der Erziehung und Förderung ihres Kindes 
erleben sich oft als überlastet bzw. überfordert und können sich seltener auf einen 
konstruktiven Kooperationsprozeß einlassen.

• Entwicklungsförderliches Verhalten der Eltern im Umgang mit ihrem Kind steht 
in engem Zusammenhang mit einer intensiven und qualitätsvollen Kooperation 
zwischen Eltern und Fachleuten. Die Qualität der Eltern-Kind Interaktion und die 
Qualität der Kooperation Fachleute-Eltern scheinen sich reziprok zu bedingen.  

• Die Kontinuität der Kooperation mit einem bestimmten FrühförderIn ist zu sichern. 
Ständige Wechsel der Fachleute beeinträchtigen nach den Ergebnissen unserer 
Studie den Aufbau einer längerfristigen vertrauensvollen Zusammenarbeit 
(Peterander 2000).

Abschliessende Bemerkungen:
Die Bemühungen der Fachleute bei der Förderung beeinträchtigter Kinder sind stets 
auch auf die Schaffung einer positiven Eltern-Kind-Interaktion und der Stärkung der 
elterlichen Kompetenzen zur Gestaltung eines positiven familiären Zusammenlebens 
gerichtet. Weitgehend ungeklärt ist hingegen die Bedeutung dieser Variablen für den 
Prozeß der Kooperation Eltern-Fachleute. Wie die Ergebnisse unserer Studie jedoch 
zeigen, wäre mit Blick auf die Erarbeitung von Qualitätskriterien auch die Frage von 
Interesse, ob und wie diese „Familien-Variablen“ zum Gelingen der Kooperation 
beitragen. Zudem scheint es bedeutsam die Veränderung der Kooperationsdynamik 
über die Zeit hinweg zu untersuchen. Möglicherweise gibt es unterschiedliche Phasen 
der Kooperation, deren jeweilige Auswirkungen auf die Familien mit einem behinderten 
Kind wir heute noch nicht kennen. Notwendig sind zukünftig Prozeß- und Langzeitstudien 
zur Untersuchung von Kooperationsprozessen von Eltern und Fachleuten in der 
Frühförderung. Im Mittelpunkt dieser Bemühungen müsste die Entwicklung einer 
empirisch-fundierten Kooperationsdiagnostik stehen, die den Fachleuten in der Praxis 
Leitlinien für die systematische Gestaltung einer effektiven Kooperation mit den Eltern 
an die Hand gibt. Diese Forderung sollte auch den Maßstab für Weiterentwicklungen 
in einem bisher so erfolgreichen System wie dem der Frühförderung bilden. Immerhin 
haben über 90% der von uns befragten Mütter und Väter die Arbeit der Fachleute in der 
Frühförderung als sehr positiv bewertet: sie waren sehr zufrieden mit dem Erfolg der 
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Kindförderung wie auch mit den Fachkompetenzen der FrühförderInnen. 

* Die vorliegende Arbeit wurde vom Bayerischen Staatsministerium für Arbeit und 
Sozialordnung, Familie und Frauen, dem Bayerischen Staatministerium für Unterricht und 
Kultus und dem Bundesministerium für Bildung und Forschung gefördert. 
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Entwicklung des Sozial- und Leistungsverhaltens 
von Schülern mit geistiger Behinderung in 

Außenklassen

Dr. Erwin Breitenbach und Dr. Harald Ebert

Die Universität Würzburg begleitete in den Schuljahren 1997/ 1998 bis 1999/ 2000 
ein Kooperationsprojekt zwischen einer „ausgelagerten Klasse“ einer Schule zur 
individuellen Lebensbewältigung und zwei Klassen einer Montessorischule. 

Im Fachvortrag werden die konzeptionellen Grundgedanken erläutert und der Verlauf 
des Projektes während dieser ersten drei Jahre beschrieben.
Daran anschließend werden zwei Untersuchungen vorgestellt, die im Rahmen dieses 
Modellprojektes durchgeführt wurden. Es sollte der Frage nachgegangen werden, 
inwieweit die Kinder mit Behinderung in den Klassenunterricht der Montessorischule 
integriert werden konnten. Im zweiten Kooperationsjahr galt es herauszufi nden, wie 
das Arbeits- und Lernverhalten der Schüler mit Behinderung  während der Freiarbeit 
aussieht, in welchem Umfang sie das Lernangebot in der Freiarbeitszeit annehmen 
und nutzen und ob sie hierbei auch die nötige individuelle Förderung und Zuwendung 
der Pädagoginnen und Pädagogen erhalten. Darüber hinaus wurde erfasst, wie sich 
die Sozialkontakte der Kinder mit Behinderung zu ihren nichtbehinderten Mitschülern 
in einer gebundenen schulischen Situation gestalten. Gegen Ende des dritten 
Kooperationsjahres richtete sich das wissenschaftliche Interesse auf die Gestaltung 
der Sozialkontakte in ungebundenen Situationen. 

Veröffentlichungen zum Fachvortrag
Breitenbach, E., Ebert, H., Strassmeier, W.: Das Arbeits- und Sozialverhalten von 
Schülerinnen und Schülern mit sonderpädagogischem Förderbedarf in der Freiarbeit. 
Geistige Behinderung, 2001, Heft 1, 46-58
Breitenbach, E., Ebert, H., Strassmeier, W. , Wimmer, M.: Vertiefte Kooperation. Das 
Modell der Fördereinheit in der Regelschule. Zeitschrift für Heilpädagogik, 1999, Heft 
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„So bin ich. Das kann ich!“

Musiktherapie – eine Perspektive für
Menschen mit Down-Syndrom

Johanna Sobirey- Kliems

Ich habe sie genau vor Augen: Sebastian, Stefanie, Melanie, Ramona, Theresa... 
Kinder mit Down-Syndrom. Wir treffen uns jede Woche mindestens einmal. Unser zu 
Beginn der wöchentlichen Begegnungen gesungenes Lied endet mit der wichtigen 
Frage ‚Wie geht es dir?‘. Dann, nach der Instrumentalimprovisation, beschreiben die 
Kinder z.B., wie die Musik entstanden ist: Wer hat begonnen? Wer aufgehört? Wer ist 
wann ausgestiegen? Oder sie beschreiben sich gegenseitig ihre Bilder, die sie beim 
Hören der Musik gemalt haben. 

Unsere Gespräche sensibilisieren diese Kinder, die eigene Persönlichkeit, aber auch 
die der anderen Gruppenmitglieder stärker wahrzunehmen. Sie fördern die individuelle 
Kreativität des Einzelnen. Während der musikalischen Handlungen und dem feedback 
agieren sie spontan, ursprünglich, lustvoll, originell, ehrlich und kritisch. Verlassen sie 
dann den Musiktherapieraum, laufen sie Gefahr, zum „Objekt der Pädagogik“ zu werden.  
Verlassen sie  die Schule, droht ihnen, als geduldete Außenseiter der Gesellschaft zu 
gelten: als „Mongoloide“, „Andersartige“, als die Belächelten oder zu Bedauernden , als 
geistig Behinderte.

Der schulische Stundenplan entscheidet über das Tagespensum dieser Kinder, über 
ihre Lernzeiten, die Spielpausen, die Erholungsphasen und den „Feierabend“. Die 
Lehrer füllen all diese Zeiten mit einem pädagogischen Anliegen aus und schätzen 
den Tagesverlauf nach dem erreichten pädagogischen Ziel ein. Waren ihre Schützlinge 
auch „schön“ fl eißig? Ging es ihnen heute vielleicht nicht gut, waren sie schlecht drauf 
? Haben sie den Tag lustvoll gestaltet? 

Neben all den Kulturtechniken vermittelnden Fächern fehlt ihnen das Fach 
„Selbsterfahrung“! Was kann ich? Wo sind meine Grenzen? Was muß ich aushalten? 
Wo kann ich mich durchsetzen? Wer bin ich?
Für wen aber sind diese Fragen wichtig... Die Gesellschaft weiß doch, wer sie sind.
Für sie ist alles vorbereitet worden: der integrative  Kindergarten, die Grundschule oder 
die Schule für geistig Behinderte, die Behindertenwerkstatt. In all diesen Institutionen 
werden sie von hochspezialisierten Fachkräften schon erwartet. Aber welche Rolle 
spielt in diesen Institutionen die menschliche Begegnung? „Soziale Kompetenz“ ist 
Gegenstand  menschlicher Begegnung. Von den Kindern und Jugendlichen werden 
z.B. Kooperationsbereitschaft, Offenheit, Flexibilität und Anpassungsbereitschaft- 
bzw. fähigkeit verlangt. Damit verbunden ist auch die Erwartung an die Fähigkeit der 
Beziehungsgestaltung. Doch wann können sie genau diese Erfahrungen machen, ohne 
daß sie im Prozeß einer pädagogisch gut gemeinten Bewertung stehen?
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Musiktherapeutische Handlungsangebote schaffen eben diesen Raum für das 
Erleben, Erfahren und Probieren all der Dinge, die soziale Kompetenz ausmachen. 
Musiktherapie bahnt den Weg zur Beziehungsgestaltung. In diesem Zusammenhang 
werden die Kinder und Jugendlichen zu Handlungen angeregt, in denen sie gestaltend 
verschiedenste Beziehungsformen trainieren, wie das Verhältnis zum „ICH“, zum 
„ICH und DU“, zum „WIR“, aber auch zum „ICH und IHR“. In lustvoller spielerischer 
Atmosphäre werden damit jene Fähigkeiten (wieder)entdeckt, die für die Bewältigung 
des Lebens unverzichtbar sind.
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Ergotherapie bei Kindern mit Down-Syndrom

Gundula Meyer-Eppler, Ergotherapeutin

Ergotherapie muß vom Arzt verordnet werden und gilt als Heilmittel. Zum fachspezifi schen 
und medizinischen Wissen in der Ausbildung gehören auch sozialwissenschaftliche 
Grundlagen. Bei jedem Patienten werden daher nicht nur Symptome therapiert, sondern 
es wird immer das Kind als Ganzes gesehen, auch als Teil seines sozialen Umfeldes. 
Somit gehört es auch zu den Tätigkeiten eines Ergotherapeuten die Patienten, und 
vor allem bei Kindern auch deren Angehörige, zu beraten. Diese sehr umfangreiche 
ganzheitliche Sicht erfordert ein sehr differenziertes Behandlungsverfahren. Bei 
jeder Problematik steht ein anderes Verfahren im Vordergrund. Oft müssen mehrere 
Verfahren miteinander kombiniert werden.

Eine ausführliche Diagnostik steht am Anfang einer jeden Therapie. Es stehen den 
Ergotherapeuten eine Menge unterschiedlicher Testverfahren zu Verfügung ? die haben 
nur leider alle einen gemeinsamen Nachteil: Kinder mögen nicht getestet werden, egal 
wie spielerisch verpackt die Tests daher kommen. Es ist immer eine Konfrontation mit 
den eigenen Schwächen und Defi ziten, das eigene Versagen wird bloß gestellt. Gerade 
Kinder mit Down-Syndrom erlebe ich als sehr empfi ndlich in der Begegnung mit ihren 
eigenen Grenzen. Es ist möglich, mit gleichem ?Test-Ergebnis?, Kinder im freien Spiel 
zu beobachten. Somit dauert die Diagnostik etwas länger, die eigentliche Therapie 
verkürzt sich aber (dadurch daß man nicht erst wieder das Vertrauen des Kindes 
mühsam erarbeiten muß).

Hat man die Problematik des Kindes dann erfaßt, aber vor allem auch seine Stärken, 
kann man Therapieziele setzen und anstreben. Hier stehen den Ergotherapeuten 
eine Vielzahl von unterschiedlichsten Verfahren und Vorgehensweisen zu Verfügung. 
Von Handwerks-techniken wie Sägen und Ton-Arbeiten, gestalterischen Mitteln wie 
Malen und Basteln, bis hin zur Musik und Bewegung ist sehr viel möglich, je nach 
Alter und Therapieziel. Viele Ergotherapeuten haben zusätzliche Qualifi kationen 
in den verschiedensten Schwerpunkten wie z.B. Psychomotorik oder Sensorische 
Integration.

Die am häufi gsten auftretenden Behandlungsaufträge sind unter anderem Störungen in 
der Grobmotorik, Feinmotorik und Körperwahrnehmung, ein zu schlaffer Muskeltonus  
(u.a. Gesichtstonus, Zungentonus), Wahrnehmungsdefi zite, ein unsicheres 
Gleichgewicht und dadurch ein unsicheres Gangbild, schwache Konzentration und 
Merkfähigkeit, Schwierigkeiten im Umgang mit Grenzen und Konsequenzen, und 
andere Verhaltensauffälligkeiten.

Wichtig ist vor allem, das Kind immer als ganzes zu sehen; mit allen seinen Schwächen 
und Stärken, mit seinen Höhen und Tiefen, mit seinen guten und schlechten 
Eigenschaften. Dem Kind muß die Therapie Spaß machen, es muß sich wohl fühlen 
und gerne mitarbeiten. Sonst bringt der schönste Therapieplan nichts, man tut dem 
Kind nichts Gutes. Ein Kind, das widerwillig mitmacht, kann nicht lernen; ein Kind, 
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das sich unwohl fühlt, kann sich nicht konzentrieren; ein Kind, das unglücklich ist, 
wird nichts anderes spüren können als sein Unglück.  Wenn ein Kind aber gerne zur 
Therapie kommt, Freude daran hat und gut zu motivieren ist, dann ist vieles möglich an 
Bewegung und Veränderung.

Gundula Meyer-Eppler, Ergotherapeutin in eigener Praxis
Mutter von 4 Kindern, die Jüngste hat das Down-Syndrom
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Der „Neuro-Entwicklungsphysiologische Aufbau“ 
nach Pörnbacher (=NEPA)

Für Kinder mit Down-Syndrom ein umfassendes und bewährtes 
Therapiekonzept

Detchema Limbrock, Krankengymnastin Pörnbacher-Lehrtherapeutin

Sehr verehrte Damen und Herren,
bevor ich über den 

»
NEPA“ berichte, lassen Sie mich einige persönliche Worte über 

Kinder mit DS sagen.

Ich selbst habe ein Patenkind mit DS und viele Kinder mit diesem Krankheitsbild 
in Behandlung. Dass gerade diese Kinder eine ganz besonders liebenswerte und 
lichtvolle Energie mitbringen, habe ich in den vielen Jahren meiner Arbeit mit ihnen 
erleben dürfen.

Dennoch weiß ich, dass ihre Erziehung und Förderung auch große Belastungen mit sich 
bringt. In einer Gesellschaft, die sich immer mehr durch Macht- und Leistungsdenken 
von menschlichen Werten entfernt und in der betroffene Eltern viel zu wenig soziale 
Unterstützung für sich und ihre Kinder bekommen, sind sie großen Belastungen 
ausgesetzt. Endlose Arzt- und Therapietermine sowie die zeitintensive Betreuung und 
Förderung verlangen den Eltern ein hohes Maß an Geduld und Durchhaltevermögen 
ab.

Und so möchte ich Ihnen gerne eine Methode vorstellen, die es ermöglicht, diese 
Belastungen zu vermindern.

Ich bin Krankengymnastin und arbeite seit mehr als 30 Jahren mit Kindern mit 
Behinderung. Ich bin in verschiedensten Methoden ausgebildet (Vojta - Bobath - Castillo 
Morales - Sensorische Integrationstherapie) und habe diese intensiv ausgeübt.

Seit meiner Ausbildung 1991 bei Frau Pörnbacher arbeite und unterrichte ich 
ausschließlich in dieser Therapieform. Im Vergleich mit anderen Fördermethoden ist 
diese für mich und die Eltern die ange nehmere und dazu effi zientere Methode, um ein 
Kind zu fördern. Die Kinder können ihr Entwicklungspotential auf natürliche Art entfalten 
und mühelos ihre Funktionsabläufe freispielen. Die Erfolge stellen sich sofort sichtbar, 
d. h. neurogen defi nierbar ein. Sie sind nie spekulativ angelegt. Die Methode ist damit 
anschaulich und erleichtert den Alltag für die Kinder.

Traudl Pörnbacher, die Leiterin des NEPA Fortbildungs- und Therapiezentrums in 
München, arbeitete ehemals als Bobath-Therapeutin und Diplom-Logopädin. Sie hat 
drei gesunde und ein schwerbehindertes Pfl egekind ins Leben begleitet. Sie entwickelte 
dieses eigenständige Therapiekonzept. Der Aufbau geht von der Ganzheitlichkeit aus, 
da der Mensch ja immer ganzheitlich handelt.

97



Dies bedeutet:

1. Die Förderbehandlung wird durch den Aspekt der Ganzheitlichkeit in der Regel 
von nur einem Therapeuten ausgeführt. Somit entfallen Termine bei verschiedenen 
Fachtherapeuten.

2. Die Methode wirkt sehr intensiv auf Atmung und Vegetativum, d. h. die Kinder 
sind auffallend vital und gesundheitlich stabil. Krankheiten, vor allem Luftwegsinfekte 
und Verdauungsprobleme, reduzieren sich. Arzttermine werden seltener. Z. B. ist die 
Fixierung einer Tiefenatmung während der Lagerungszeit gesichert.

3. Die Entwicklungsschritte werden in der Behandlung über gezieltes Spielangebot und 
während der Nahrungsaufnahme aktiviert, sodass die Kinder zum „Spielen“ kommen. 
So bringt die Therapie den Kindern obendrein Spaß und der enorme Druck bei Eltern 
und ihren Kindern entfällt.
Der NEPA hält sich genau an die gesunde Entwicklung, nicht an die 

»
normale“ 

Entwicklung.

Denn leider ist in unserem Kulturkreis das „Normale“ sehr oft nicht mehr gesund. 
Physiologisch perfekte Aufrichtung und Nackendehnung, die sich bei einem gesunden 
Säugling ausschließlich aus der Bauchlage heraus entwickeln, sind die wichtigsten 
Grundlagen im NEPA und bilden die Basis für das Freispielen aller anderen 
Körperfunktionen.

Für die meisten Menschen ist die aufrechte Haltung nicht mehr selbstverständlich ins 
Körpergefühl integriert. Ein Grund dafür sind z. B. unsere Sitzmöbel, die geradezu 
in die Fehlhaltung führen. Die Konsequenzen für uns sogenannte „Gesunde“ sind 
Kopfschmerzen, Sehstörungen, Wirbelsäulenprobleme, Atem- und Verdauungsprobleme 
etc., alles woran der moderne Mensch eben so leidet.

Der Bereich der Kleinen Kopfgelenke (= der Übergang vom Hinterhaupt zum ersten 
und zweiten Halswirbel) ist das wichtigste sensorische Schaltzentrum des Körpers. 
Nur in der Nackendehnung und wenn die Kopfgelenke frei beweglich sind, können 
sich Aufrichtungsprozesse, Wahrnehmung, alle Gleichgewichtsreaktionen sowie die 
Mund- und Sinnesfunktionen optimal aufeinander abstimmen. Dies ist hinreichend 
wissenschaftlich festgehalten. Für ein Kind, welches in seiner Entwicklung verzögert 
ist, hat eine falsche Kopf-Nackenhaltung immer entscheidende Nachteile für die 
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Gesamtentwicklung. Die wichtigste Basis für alle Entwicklungsbereiche müssen gute 
Aufrichtung und Nackendehnung sein.
Auf diesen wissenschaftlich erwiesenen Erkenntnissen baut das NEPA-Konzept auf.

Zugrunde liegen drei therapeutische Lagerungselemente, die jeweils aus 
Bauchlageelementen heraus konzipiert sind. Durch natürliche Eigenorientierung 
bewegt sich das Kind darin ganz von selbst in eine physiologische Aufrichtung hinein.

Abduktionsschienung als Unterlagenelement

                   
                           

Bauchlagerung   spezielles Rollbrett

                                   

Rotations-Stuhl                 Rotationslagerung von oben gesehen     von der Seite gesehen

In der jeweiligen Lagerung bieten wir Spielmaterial oder Essen und Trinken so an, 
wie es genau dem jeweiligen Entwicklungsstand des Kindes entspricht. Auf diese 
Weise können alle Mund- und Sinnesfunktionen natürlich, spielerisch und ganzheitlich 
eingeübt werden.

Also: im Gegensatz zu anderen Methoden wird am Kind kaum manipuliert. Aufgrund der 
geführten Lagerung übt es seine eigenen Möglichkeiten ein, die von außen gelenkt nie 
so korrekt werden können, wie sie das Kind (das kindliche Gehirn) aus sich heraus zu 
aktivieren vermag. Vor allem wird dem Kind dafür seine Zeit gelassen, die es braucht.

Da jedes Kind seine Bewegungsmuster auf natürliche Weise ständig wiederholt, 
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werden diese qualitativ wertvolleren Programme dann im Gehirn als Erfahrung 
eingeschrieben. So können die neu erlernten physiologischen Möglichkeiten situativ 
auch in Alltagshandlungen übertragen werden.

Das klingt jetzt alles sehr einfach, und das ist es in der Tat auch für die Eltern, die 
von uns eine genaue anschauliche Anleitung bekommen. Aber hinter all diesen 
spielerischen Handlungen stehen Abläufe in der Gesamtkoordination des Kindes, die 
auf hochkomplizierten Gehirnleistungen beruhen.
 
Die Ausbildung zum Pörnbacher -Therapeuten ist enorm vielseitig und anspruchsvoll. 
Die Beschäftigung mit vielen Fachgebieten, die weder in der Fachausbildung noch in 
anderen Therapien vermittelt werden, ist unabdingbar. Eine Fördermethode, die den 
ganzen Menschen erfasst, erfordert die Integration aller Funktionsbereiche.

Ich möchte die wichtigsten Bereiche aufzählen, die im „NEPA“ in jedem Bewegungs- 
und Koordinationsablauf diagnostisch erfasst und behandelt werden:

• Aufrichtung und Körperwahrnehmung
• grobmotorische und feinmotorische Handlungen
• Atmung
• Gesamtverfassung: Vitalität, Verdauung, Zellstoffwechsel
• Mundmotorik - Nahrungsaufnahme
• Sprecherwerb
• Optische Orientierungsrefl exe, Aufbau der gesamten Sehentwicklung
• Akustische Orientierungsrefl exe, Horch- und Hörentwicklung
• Emotionale Erlebnisebenen
• Kognitive Entwicklung

Das Prinzip in dieser Therapie ist, dass die Kinder aus eigenem Antrieb heraus agieren. 
Dieser Antrieb wird aktiviert durch die therapeutischen Lagerungen. Das Kind wird 
motiviert und unterstützt durch unser Spiel- und Nahrungsangebot.

Außerhalb der Therapie wird die Lagerung vom Kind auch ohne unser Dabeisein 
benützt. Es spielt darauf alleine. Bei Ermüdung kann es den Kopf ablegen und sich 
ausruhen. Oder aber die Lagerung befi ndet sich dort, wo sich die Familie aufhält, z. B. 
in der Küche, und das Kind sieht beim Kochen zu. Es bewegt sich eventuell mit dem 
Rollbrett durch die Wohnung. Bei allem was es tut, bahnt es sich selbst in bessere 
Bewegungs- und Funktionsabläufe. Das heißt: es macht mit sich selbst Therapie, 
und zwar mühelos auf der Leistungsebene, die es selbst bestimmt, und ist dabei kein 
Befehlsempfänger!

Jedes Kind will alles selber machen. Sie kennen diesen Satz bestimmt gut: „selber“.
Dieses Konzept bietet viele Variationsmöglichkeiten. Die Lagerung und das 
therapeutische Angebot werden an die Art und Schwere der Behinderung und an 
die jeweilige Tagesverfassung angepasst. Da die therapeutischen Lagerungen in 
sich schon für eine Weiterentwicklung sorgen, reduzieren sich natürlicherweise die 
„Übungen“. Die Eltern führen in der Regel Kurzprogramme durch, die dem Kind helfen, 
ganz neue Abläufe zu lernen. Eines von 1000 Beispielen für die Sehentwicklung ist, 
Spielmaterial aus einem bestimmten Winkel in festgelegter Geschwindigkeit anzubieten, 

100



nach genauer Anleitung, um einen bestimmten Refl ex für die Sehentwicklung oder zur 
Anti-Schielbehandlung durchzuschalten.

Außerdem wird das Essen möglichst in der Lagerung gegeben, ebenso spielen die 
Eltern mit dem Kind in der Lagerung. Alltagshandlungen, die ohnedies stattfi nden und 
keinen zusätzlichen Zeitaufwand erfordern, werden spontan und mühelos eingebaut. 

Die Dauer der Lagerungen und der Übungen richten sich nach den Möglichkeiten, die 
im jeweiligen Familienalltag vorgegeben sind.

Kinder mit Behinderung kommen normalerweise nicht mit dem Ausmaß der 
Behinderung zur Welt, die sie im Laufe ihres Lebens entwickeln. Sie haben eine 
spezifi sche Hirnfunktionsstörung, und es liegt an der Handhabung, wie weit sich diese 
Primärschädigung manifestiert.

In der Regel potenzieren sich die Probleme mit den Jahren, sodass es zu 
Sekundärproblemen kommt, die eigentlich vermeidbar gewesen wären.

Bei Kindern mit DS liegt das primäre Problem in der Hypotonie. Durch die Hypotonie 
entwickelt sich spontan eine mangelhafte Körperaufrichtung. Dadurch kommt es 
zu Fehlhaltungen, die beispielsweise äußerlich besonders deutlich im Gesichts-
Mundbereich zu sehen sind.

Mit mangelhafter Aufrichtung kann sich auch die Rotation nicht genügend entwickeln, 
also die Fähigkeit, über die Körpermittellinie zu agieren. Bewegungsabläufe in Rotation 
sind sehr wichtig, da sich nur über die Rotation fein differenzierte Bewegungsfunktionen 
entwickeln können.

Wenn ein Kind mit Down-Syndrom verminderte Aufrichtung und Rotation entwickelt, 
so fällt diese Problematik hauptsächlich in den Bereich der Sekundärpathologie. Das 
betrifft nicht nur die Grobmotorik, sondern alle Entwicklungsbereiche, wie die der Fein- 
und Mundmotorik, der Seh- und Hörentwicklung etc., also in einer Kreisfunktion alle 
Leistungen. Das kann mehr oder weniger deutlich ausgeprägt sein, für den Laien kaum 
erkennbar, weil die Kinder laufen und springen und lustig sein können.

Bei genauerem Betrachten und Wissen kann man jedoch beobachten, dass sie 
beispielsweise nicht gut genug kauen können (Lieblingsspeise Spaghetti!). Auch kann 
man feststellen, dass die Fähigkeit zum dreidimensionalen Sehen sich nicht entwickelt. 
Die Kinder fi nden sich visuell durch Kompensation zurecht. Ebenso fallen die Probleme 
in der Aussprache in diesen Bereich.

Am deutlichsten erkennt man ein Kind mit Down-Syndrom ja meistens am vorstehenden 
Unterkiefer und an der hypotonen Zungenvorlage. Und genau dieses deutliche 
Sekundärproblem entsteht bei Frühbehandlung mit dem NEPA nicht! Ein ständig 
geöffneter Mund, eine Kieferfehlstellung und Mundatmung ziehen eine Vielzahl von 
Fehlentwicklungen und Belastungen nach sich. Es ist daher ungemein lohnend, diese 
nicht erst entstehen zu lassen.

Die Erfahrungen allgemein und speziell meine Erfahrungen zeigen, dass gerade 
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bei Kindern mit Down-Syndrom diese Sekundärproblematik, die diesen Kindern als 
spezifi sch zugeordnet wird, nicht in dem üblichen Maße oder überhaupt nicht entstehen 
muss.
Mit dem NEPA bringt die Förderung von Kindern mit Down-Syndrom eine hohe 
Erfolgsquote.

Durch das Erreichen stabiler Tonusverhältnisse verbessern sich die Nackenhaltung 
und die Beckenaufrichtung, also die gesamte Aufrichtequalität und die Fähigkeit zur 
Rotation. Dadurch wird Feindifferenzierung in allen Bewegungsabläufen, die Fähigkeit 
zu komplett verschalteten Sinnesfunktionen und eine exakte Kiefergelenksstellung 
ermöglicht. Damit ist die Basis für gesunde Mundfunktion und Artikulation geschaffen.

Eine tiefergelegte Atmung hat mehr Gesundheit, Konzentrations- und Leistungsfähigkeit 
zur Folge. Auch im Hinblick auf den Schul-, Berufs- oder Werkstättenalltag ist 
Feindifferenzierung durch die Entwicklung rotatorischer Bewegungen immens 
wichtig. Denn nur dann ist die Basis beispielsweise für eine sichere graphomotorische 
Strichführung für den Schulalltag und für kraftdosiertes Greifen für die Berufsarbeit 
möglich.

Der NEPA kann von Geburt an, aber auch bei Menschen jeden Alters angewendet 
werden, jedoch greift wie jede Methode am besten im Säuglings- und Kleinkindalter. 
Die Anwendung ist jedoch ebenso im Jugendlichen- und Erwachsenenbereich äußerst 
effektiv.

Frau Pörnbacher hat ihre Methode ursprünglich für Kinder mit Behinderung und 
Entwicklungsverzögerung kreiert. Auch bei Menschen mit leichten Problemen, wie 
Haltungsschäden und orthopädischen Erkrankungen ist diese Therapie erfolgreich. Die 
Zielsetzungen hierfür werden dem Entwicklungsalter entsprechend differenziert und 
angepasst.

Zusammenfassende Aussage:

Im NEPA liegt die fachliche Förderung und Anleitung der Eltern in der Hand eines 
ausgebildeten Therapeuten, aus dem Bereich der Krankengymnastik, Ergotherapie, 
Logopädie oder der Frühförderung.

Die vielen Therapietermine bei verschiedenen Therapeuten reduzieren sich dadurch 
erheblich.

Die Mutter oder die Bezugsperson wird für zusätzlich spezielle Hilfen genau angeleitet. 
Sie wird darin unterstützt, diese Hilfen gezielt in das Tagesgeschehen einzubauen.

Das Ziel ist es, dem Kind zu helfen, dass es seine Möglichkeiten im spontanen Tun 
selbst „freispielen“ kann.

Dem Konzept liegt eine spezifi sch wirkende Aktivierung durch ein Lagerungskonzept 
zugrunde, das automatisch eine genetisch vorgegebene Aufrichtungsaktivität 
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provoziert.

Die Entwicklung aller Funktionen wird dort gelenkt und gefördert, wo sie in der idealen 
Entwicklung auch stattfi ndet, in zusammenhängenden Gesamtprogrammen.

Die Basis für jede Handlung ist ein einfacher und liebevoller Umgang mit dem Kind 
ohne therapeutisch akzentuiertem Aufforderungscharakter.

Das NEPA-Konzept wird durch die deutlich sichtbaren Erfolge zunehmend mehr bei 
Kindern mit DS angewendet.
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Die Lekotek-Methode- spielend für`s Leben lernen

Claudia Collerado-Mannsfeld

Kinder haben uns viel voraus - Sie spielen - von früh bis spät, alleine oder mit anderen, 
drinnen oder draußen. Auf dem Weg ins Erwachsen werden verlieren viele Menschen 
oft den Kontakt zu Ihrem spielendem Ich, zu Ihrer Intuition, zu Ihren Sinnen und der 
Tatsache, dass Spielen auch erfahren, sich entwickeln und lernen ist. Anhand einiger 
Spiel- und Therapiematerialien und praktischer Beispiele wollen wir verdeutlichen 
das Spielen für Kinder und Erwachsene gleichermaßen wichtig ist und uns verbindet. 
Im gemeinsamen Spiel können wir lernen die Welt zu begreifen, Zusammenhänge 
erkunden und experimentierend unseren eigenen, persönlichen Weg suchen. Spielend 
können wir uns frei begegnen, ohne Zwang neue Dinge ausprobieren, Ängste abbauen, 
Rollen tauschen, Erfahren, Fühlen, zu unseren Sinnen zurückfi nden und ohne es 
bewusst wahrzunehmen Lernen wir dabei für`s Leben. In Freude Erfahrenes festigt, 
gibt Halt und Selbstvertrauen, stärkt und ermutigt uns weiterzulernen. Überfordern 
wir jedoch mit den falschen Materialien führt dies zu Verweigerung, Frustration und 
Blockierung. Wir verschließen uns und sind nicht mehr offen für Neues. Um dies 
zu verhindern möchten wir zeigen wie Spiel- und Therapiematerialien eingesetzt, 
umfunktioniert und abgewandelt werden können um den spielenden Menschen zu 
ermutigen weiterzumachen und nicht aufzugeben. Gemeinsam Erfahren wie viel Spaß 
es machen kann einander spielend zu begegnen und miteinander zu lernen.
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Das Konzept ,,MEMORY“

Jens Mengeler
Institut für ganzheitliche Lernförderung und Diagnostik
Kölnstr. 48
53909 Zülpich
Tel.: 02252 – 95 17 90
Fax: 02252 – 95 17 91

In den zwölf Jahren unseres Bestehens traten immer wieder Eltern von Kindern mit 
dem Down-Syndrom an uns heran um ihre Kinder  testen zu lassen. Interessant war, 
dass keines dieser Kinder von seinem Potential her gesehen überfordert war. Vielmehr 
waren die meisten Kinder in ihrer jeweiligen schulischen aber auch alltäglichen Situation 
unterfordert. Dies bezog sich sowohl auf die Nutzung ihrer aktuellen kognitiven 
Fähigkeiten als auch auf das Potential der Weiterentwicklung der Werkzeuge des 
Denkens. Eine zweite Beobachtung  war, dass diese Kinder ihre Familien enorm gut im 
Griff hatten. Eine häufi ge Ursache hierfür war die Unsicherheit der Eltern darüber, was 
sie ihren Kindern zutrauen können. Auf der Grundlage dieser Erfahrungen mit Eltern 
von Kinder mit Down-Syndrom, entwickelten wir ein Seminar, in dem wir Eltern dazu 
befähigen, gezielter hinzuschauen was sie ihren Kindern abverlangen können und wie 
sie deren kognitive Struktur im Alltag fördern können. Dieses Seminar orientiert sich an 
der Art des Arbeitens, die im Institut in allen Altersstufen durchgeführt wird.

Im Institut MEMORY arbeiten unterschiedlichste Fachkräfte – Psychologen, 
Heilpädagogen, Sonderpädagogen, Diplompädagogen, Erzieherinnen – an Fragen wie 
z. B.:

- Wie lernen Menschen?
- Welches sind die grundlegenden Prozesse des Lernens?
- Wie fördert Lernen die Identität und das Selbstvertrauen von Menschen?

In Zusammenarbeit dieser verschiedenen Disziplinen und in der langjährigen 
Beschäftigung mit dieser Problematik entstand ein Förderkonzept, welches in 
verschiedenen Bereichen einsetzbar ist.
Im Wesentlichen beruht dieses Konzept auf den Forschungen und praktischen 
Erfahrungen des Psychologen Dr. Reuven Feuerstein.

Feuerstein studierte in Genf bei Jean Piaget, André Rey, Bärbel Inhälder und Margaret 
Loosli-Uster. Der Einfl uss der Genfer Schule auf die Arbeit Feuersteins ist nicht 
übersehbar. Piaget und seine Mitarbeiter untersuchten die Voraussetzungen und 
psychologischen Prozesse, die mit dem Erkennen der Wirklichkeit verbunden sind. 
Nicht unwesentlich für die Arbeiten Feuersteins war auch der Ansatz des Psychologen 
Wygotzki.

Piaget und Wygotzki teilten die Auffassung, dass sich das Erkenntnisvermögen in der 
aktiven Auseinandersetzung des Menschen mit seiner Umwelt entwickelt.
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In Israel beschäftigte sich Feuerstein intensiv mit Kindern, denen es die Umwelt nicht 
erlaubt hatte, kreative und effektive ,,Informationssucher und –nutzer“ zu werden.
In der Diagnostik erkannte er, dass diese Kinder und Jugendlichen schwerwiegende 
kognitive Defi zite in folgenden Bereichen hatten:

- Impulsivität
- Unfähigkeit zum Vergleich zwischen verschiedenen Objekten und 

Ereignissen
- Schwierigkeiten bei der räumlichen Orientierung
- Unfähigkeit zu planvollem Verhalten
- Unfähigkeit, Ursache und Wirkung miteinander zu verbinden

Feuerstein erarbeitete ein Förderprogramm, welches wir im Institut MEMORY weiter 
entwickelt und in weiten Bereichen erneuert haben.

Feuersteins Methodik zur Förderung geistiger Fähigkeiten wird heute in 25 Staaten 
und allen Erdteilen praktiziert. Inzwischen haben sich weltweit mehr als tausend 
Forschungsprojekte mit der Arbeit Feuersteins auseinander gesetzt. Interessant ist, dass 
dieses Konzept in allen Alters- und Begabungsgruppen und unter unterschiedlichsten 
Rahmenbedingungen Anwendung fi ndet.

Seit mehreren Jahren gibt es diese Materialien auch schon für Kinder im 
Kindergartenalter.
Hinter diesem Konzept verbirgt sich ein Modell von Intelligenz. Intelligenz wird nicht als 
statische Struktur, sondern als ein offenes, dynamisches System gesehen, welches 
sich während des ganzen Lebens weiter entwickeln kann. Um dieses Bild von Intelligenz 
verstehen zu können, muss man darauf hinweisen, dass es sich hierbei – wie in allen 
Theorien der Intelligenzforschung – um ein Modell handelt. Wir gehen von dem Ansatz 
aus, dass Intelligenz die Summe der Anlagen und Möglichkeiten ist, die Menschen mit 
auf die Welt bringen – und keinesfalls das, was heute mit Intelligenztests getestet wird. 
Die kognitive Struktur unter Einbeziehung der emotionalen Fähigkeiten ist dann das 
Werkzeug, welches die Intelligenz nutzbar macht. Diese Werkzeuge sind – und hier 
setzt die MEMORY-Förderung an – ein Leben lang veränderbar.

Die Fördermaterialien bestehen u.a. aus Übungseinheiten, die den Aufgaben der 
traditionellen - sogenannten sprachfreien - Intelligenztests entsprechen oder ähneln. 
Um die Aufgaben lösen zu können ist wenig sprachliches Verständnis notwendig und 
ebenso wenig fachliches Vorwissen. Ohne auf fachliche oder sprachliche Blockierungen 
Rücksicht nehmen zu müssen, können dem Klienten individuelle Lernpotentiale und 
Lernstrategien bewusst gemacht werden. Es geht also nicht um Veränderungen wie z. 
B. die, wenn ein Kind eine neue mathematische Operation - etwa die Subtraktion - lernt, 
sondern um Veränderungen der kognitiven Struktur, womit sich die Art des Umgangs 
mit bestimmten Quellen der Information wandelt. Nach einer Veränderung der 
kognitiven Struktur ändert sich die Richtung der zukünftigen intellektuellen Entwicklung. 
Die intellektuelle Entwicklungsfähigkeit des Menschen ist nach Auffassung Feuersteins 
um so größer, je schlechter die sozialen Bedingungen des betroffenen Individuums in 
seinem bisherigen Leben waren.

Nach Feuerstein gliedert sich die kognitive Struktur in die Bereiche:
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- Motivation
- Erfahrung
- Grundfertigkeiten
- Begriffe

Im Sinne von Piaget könnte man formulieren, dass die kognitive Struktur die Wirklichkeit 
konstruiert, indem sie sich selbst konstruiert. Kognitive Struktur und Wirklichkeit sind 
durch vielschichtige Wechselwirkungen miteinander verbunden. Die kognitive Struktur 
kann sich durch unmittelbare und vermittelte Lernerfahrung verändern. Die unmittelbare 
Lernerfahrung beginnt im Grunde bereits im Mutterleib. Das Kind interagiert mit seiner 
Umwelt, sammelt Erfahrungen und diese Erfahrungen verändern seine kognitive 
Struktur und damit auch seine Art des Umgangs mit der Umwelt.
Bei der vermittelten Lernerfahrung steuert ein Mediator den Prozess des Lernens. 
Typische Mediatoren sind Eltern, Geschwister, Lehrer.

Die Absichten des Vermittlers bestimmen die Auswahl der Umweltausschnitte bzw. 
Reize, mit denen er ein Kind konfrontiert und somit beeinfl usst er in entscheidendem 
Maße die Entwicklung der kognitiven Struktur des Kindes. Die Ursache verzögerter und 
defi zitärer geistiger Entwicklung liegt im Wesentlichen in einem Mangel an vermittelter 
Lernerfahrung. Je früher das Kind vermittelte Lernerfahrung sammelt, desto leichter 
kann es auch im direkten Umgang mit der Umwelt lernen. Ein guter Vermittler (Mediator) 
muss folgende Aufgaben erfüllen:

Er muss:

- dem Lernenden planvoll und mit Bedacht ausgewählte Stimuli bieten
- die jeweilige Lernerfahrung mit anderen verwandten Erfahrungen verbinden
- dem Lernenden eine bezeichnende Bedeutung geben

- offen sein für die wechselnde Beziehung zwischen Lehrer und Lernendem
- die Überzeugung zu erkennen geben, dass sich der Lernende verändern und 

verbessern wird
- auf Verhaltensweisen verzichten, die Unabhängigkeit hemmen und 

Selbststeuerung behindern

Der Mensch ist auf vermitteltes Lernen angewiesen, um zu einem aktiven ,,Informations-
erzeuger“ zu werden. Ohne vermitteltes Lernen bleibt der Mensch ein passiver Rezipient 
chaotischer Informationen. Dem Menschen muss bekannt sein, dass das Bewusstsein 
und die Entwicklung einer bedeutsamen Innenwelt eine selbstbestimmte Motivation 
zum Lernen und Behalten hervorbringt.

Er muss lernen, das eigene Lernverhalten durch Mitdenken (Nachdenken über das 
Denken) zu kontrollieren. Er muss sich seiner eigenen Fähigkeiten bewusst sein, um 
Schwierigkeiten bewältigen zu können. Letztendlich muss er Eigeninitiativen beim 
Suchen, Anstreben und Erreichen von Zielen auf systematischer Grundlage entwickeln. 
Er muss sich seiner Einzigartigkeit bewusst sein und in der Kommunikation mit anderen 
adäquat agieren können. Er muss sich den Herausforderungen der Zukunft stellen und 
den Nutzen eines lebenslangen persönlichen Wandels als eigenen Vorteil erkennen.
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Am Anfang einer Förderung steht immer ein Lernpotential-Test, der dem Kind und dem 
Mediator Potentiale und Möglichkeiten der Förderung aufzeigt. Die Förderung kann auf 
unterschiedliche Art und Weise angelegt sein: Sowohl in der Kleingruppe mit bis zu 
fünf Kindern als auch in der Einzelförderung kann das Kind gezielt in Sondersituationen 
kognitive Förderung erfahren.
Aber z. B. auch im Heimbereich kann im täglichen Ablauf durch die Erzieherinnen 
diese Methode immer wieder angewandt und so kognitive Strukturen bewusst gemacht 
werden.

Jede Förderstunde oder Auseinandersetzung mit dem Kind ist gleichsam wieder eine 
fortlaufende Diagnostik, die Erreichtes sichtbar macht und weitere Potentiale offenbart. 
Viele andere Fördermöglichkeiten oder auch Therapieformen können auf der kognitiven 
Förderung aufbauen und Ziele leichter und sinnvoller erreicht werden.

Zusammenfassend kann man sagen, dass die Schwerpunkte des Konzepts

a) in der Standortbestimmung bei Lern- und Leistungsfragen liegen:
- Erstellen von Lern- und Leistungsprofi len
- Analyse von Neigungs- und Fähigkeitspotentialen
- Erfassung von Lernpotentialen

b) in der Beratung/Förderung bei persönlichen Lernschwierigkeiten bestehen:
- Vermittlung von Arbeitstechniken und Entwicklung von Lernmotivation
- Lerntraining und Entwicklung grundlegender Denk- und Lernprozesse
- Stärkung des Selbstbewusstseins, Entwicklung der Identität, Förderung sozialer 

Kompetenz
- Unterstützung von Eltern und Zusammenarbeit mit weiteren Bezugspersonen
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Logopädie -
Spracherwerb und seine möglichen Störungen bei 
Kindern mit Down-Syndrom und Therapieansätze

Astrid Fröhling
Logopädin, ZaPP
Zentrum für angewandte Patholinguistik Potsdam
Gutenbergstr.67
14467 Potsdam

Sprachstörungen sind die mit am häufi gsten beschriebenen Symptome bei Kindern und 
Erwachsenen mit Down-Syndrom.
Aus Sicht der Logopädie wird in diesem Seminar ein Überblick über die 
Sprachentwicklung zu bestimmten Zeitpunkten im Entwicklungsprozess, von der 
Geburt bis zum Schulalter, gegeben. Hierbei sollen besonders die „Meilensteine“ des 
Spracherwerbs aufgezeigt werden.
Da Sprachentwicklung nicht mit dem ersten Wort beginnt, soll gerade der Phase der 
frühen Sprachwahrnehmung und der non-verbalen Kommunikationsstrategien, die als 
Vorläuferfähigkeiten gelten, Rechnung getragen werden.

Im weiteren sollen die wichtigsten Sprachstörungen dargestellt und erklärt werden. 

Die sprachliche Entwicklung bei Kindern mit Down-Syndrom zeigt schon beim 
Zeitpunkt des ersten Wortes meist eine massive Verzögerung, zwei Jahre später ist 
keine Ausnahme. Im weiteren Verlauf wird das spezielle Problem in der expressiven 
Modalität deutlich. Die Kinder bleiben im grammatischen Bereich zurück, dies zeigt sich 
in der Äußerungslänge  und in der grammatischen Komplexität ihrer Sätze. 
Ein weiteres spezielles Problem können orofaziale Dysfunktionen mit hypotonem 
Erscheinungsbild im Gesichts-, Mund- und Rachenbereich sein, was auch zu deutlichen 
Lautbildungsstörungen führen kann. 

Seit einigen Jahren fi ndet die frühe Behandlungsmethode der orofazialen 
Regulationstherapie von Castillo-Morales bei Kindern mit  Down-Syndrom immer mehr 
Verbreitung.
Dieser Therapieansatz soll neben weiteren Ansätzen einen Einblick in die Arbeit der 
Logopädin ermöglichen.

Trotzdem das Down-Syndrom eine medizinisch leicht zu diagnostizierende 
Gruppe darstellt, zeigt sich ein sehr heterogenes Störungsbild, auch bei der 
Sprachentwicklung.
Hierfür ist eine spezifi sche individuelle Diagnostik und daraus abgeleitete Förderung 
und Therapie erforderlich.
Diesem Weg wollen wir uns aus logopädischer Sicht mit Fallbeispielen nähern.
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Vom Defekt zur Vielfalt

Ein Beitrag der Humangenetik zu gesellschaftlichen 
Wandlungsprozessen

Prof. Dr. Sabine Stengel-Rutkowski
Medizinische Genetik
Ludwig-Maximilians-Universität München

Zusammenfassung

Der Beitrag beschäftigt sich mit gesellschaftlichen Implikationen der heutigen 
Humangenetik. Ein Nachdenken über ihre multidisziplinären Wurzeln führt zur Kritik 
an ihren medizinischen Denkbildern. Sie enthalten Unterscheidungen (gesund = gut; 
krank = schlecht), die zu eugenischem Denken führen. Hiervon sollte sich die Fachwelt 
durch Verwendung einer wertneutralen Sprache distanzieren. 

Im interdisziplinären Diskurs mit der Psychologie, Soziologie und Pädagogik 
werden praktische und wissenschaftliche Denkanstöße gegeben, die zu einer 
verbesserten Akzeptanz von Menschen mit Genveränderungen führen und deren 
Integration in die soziale Gemeinschaft erleichtern. Sie können zu gesellschaftlichen 
Wandlungsprozessen beitragen, die einer Einschränkung der menschlichen 
Lebensvielfalt entgegen wirken.

Wie kann die heutige Humangenetik zu gesellschaftlichen Wandlungsprozessen 
beitragen? Wie beeinfl ussen ihre Denkbilder soziale Verhältnisse? Welche 
wissenschaftlichen und praktischen Denkanstöße kann sie geben? Wie kann sie sich 
auf andere Fachdisziplinen zu bewegen? Bevor wir uns diesen Fragen stellen, müssen 
wir überlegen, was Humangenetik eigentlich ist, wie sie sich heute defi niert. 

Historischer Rückblick
Humangenetik ist eine relativ junge Disziplin. Eugenik und Rassenhygiene waren 
ihre Vorläufer in der ersten Hälfte des 20. Jahrhunderts. In Deutschland wurde 
die damalige biowissenschaftliche Forschung von international anerkannten 
Spitzenforschern betrieben und bis zum Zusammenbruch des nationalsozialistischen 
Herrschaftssystems von den renommiertesten Forschungsorganisationen des 
Landes unterstützt (URBAN, Süddeutsche Zeitung, 2000). Ihre Ergebnisse fanden 
sozialstaatlich-regulative Anwendung in Form von Zwangssterilisation, Euthanasie 
und Züchtungsprogrammen. Die damalige Forscherelite entwarf ein Gesetz zur 
Verhütung erbkranken Nachwuchses, das 1934 in Kraft trat, und gewann durch ihre 
utilitaristische Kooperation mit dem Regime Macht über Leben und Tod von Menschen 
in Konzentrationslagern (PEITSCH/STENGEL-RUTKOWSKI 1995).
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Nach 1945 folgte in Deutschland zunächst einmal eine Pause im Hinblick auf 
Genetik, Menschen und Gesellschaft. Ehemalige Forscher stellten sich gegenseitig 
„Persilscheine“ aus - einige von ihnen wurden als Institutsdirektoren wieder Lehrer 
der akademischen Jugend. In der Bevölkerung wurde viel geschwiegen, wenig 
refl ektiert. Man war mit dem Wiederaufbau beschäftigt. 1953 wurde in England 
die DNS Doppelhelix, 1959 in Frankreich die Trisomie 21 entdeckt, die erste 
Chromosomenveränderung beim Menschen. 

Zu Beginn der sechziger Jahre wurden in zahlreichen Forschungs- und Kliniklabors die 
Methoden zur Durchführung von Chromosomenuntersuchungen weltweit etabliert, zu 
Beginn der siebziger Jahre die ersten Beratungsstellen für Menschen mit „genetischen 
Erkrankungen“ eingerichtet. Die Forschungsförderung beschäftigte sich mit der 
„Pränatalen Diagnostik genetisch bedingter Defekte nach Amniozentese“ - so der 
Titel eines deutschen Gemeinschaftsprojekts. An fast allen Universitäten entstanden 
Pränatale Diagnostikgruppen. 

Zu Beginn der achziger Jahre entdeckten Forscher in Schweden und England, 
dass sich die menschlichen Chromosomen durch feine Bandenmuster paarweise 
identifi zieren lassen. Dies führte zum Nachweis von Chromosomenveränderungen 
bei Kindern mit „multiplen congenitalen Anomalien (MCA) und mentaler Retardierung 
(MR)“. Wissenschaftsjournale, Lehrbücher und Datenbanken füllten sich mit 
neuem Spezialwissen über diese „chromosomalen Dysmorphiesyndrome (MCA/
MR-Syndrome)“, das den Kindern wenig nutzte und sie eher stigmatisierte. Ihre 
Chromosomenveränderungen galten als „pathologisch“, d.h. krankhaft. Man 
sprach auch von „Aberrationen“, d.h. in die Irre gegangenen Chromosomen und 
Chromosomensegmenten.

Teilweise fand man bei den Eltern dieser Kinder oder anderen, unauffälligen Personen 
„balanzierte Strukturaberrationen“, d.h. Umbauten der Chromosomenstruktur ohne 
Verlust oder Zugewinn von Gensequenzen. Sie wurden über ihr „Risiko“ im Fall einer 
Schwangerschaft informiert, bekamen Pränataldiagnostik angeboten und hatten die 
Wahlmöglichkeit einer „Interruptio“, d.h. Schwangerschaftsunterbrechung, wenn der 
Befund „positiv“ war. Der Euphemismus dieser Diktion wurde wahrgenommen und das 
Wort „Interruptio“ durch „Abruptio“ ersetzt, d.h. Schwangerschaftsabbruch - Tötung 
des Ungeborenen. 

Selbstverständlich konnten Eltern sich auch dafür entscheiden, ihre Schwangerschaft 
nach Pränataldiagnostik eines „positiven“ Befundes fortzusetzen. Aber wer will 
schon ein fehlgebildetes, erblich krankes, behindertes Kind zur Welt bringen, dessen 
Chromosomen „in die Irre gegangen sind“, das wegen eines „Gendefekts“ oder einer 
„Erbkrankheit“ nicht oder nur mit Einschränkungen zur Teilnahme am normalen sozialen 
Leben befähigt sein wird, eine Schule für „Geistigbehinderte“ besuchen muss und keine 
bzw. nur eine geringe Selbständigkeit erlangen kann? Welche Zukunftsperspektive 
hat ein Kind, dem dadurch der Eintritt in die Gesellschaft erschwert ist bzw. verwehrt 
bleibt? Wer wird sich um es kümmern, wenn seine Eltern nicht mehr leben? Ist ein 
Schwangerschaftsabbruch nicht die humanere Lösung? Dies waren Überlegungen 
vieler Eltern im Entscheidungskonfl ikt. Trotz des Gebots „Du sollt nicht töten!“ wurden 
die meisten dieser Schwangerschaften abgebrochen. 

Im Zusammenhang mit der zunehmenden Akzeptanz der Pränataldiagnostik in der 
Bevölkerung sah sich die neue Humangenetik dem Vorwurf ausgesetzt, dass ihre 
Untersuchungen bei Nachweis einer Genveränderung wieder zu Tötungen führten. 
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Sie antwortete mit dem Hinweis auf den Unterschied zu den früheren Eugenik- und 
Euthanasieprogrammen: dem Fehlen eines gesellschaftlichen Zwangs und der 
Entscheidungsfreiheit der Eltern.

Ende der achziger Jahre gelang es, die Pränataldiagnostik durch Untersuchungen 
an Chorionzotten vom zweiten in das erste Schwangerschaftsdrittel vorzuverlegen. 
Gleichzeitig begann der Siegeszug der Molekulargenetik. Hierdurch erweiterte 
sich das Spektrum der diagnostizierbaren „Defekte“ und „Erbkrankheiten“. Die 
Pränataldiagnostik wurde zu einem festen Bestandteil der Schwangerschaftsvorsor
ge. Immer mehr betroffenen Elternpaaren konnte damit „geholfen“ werden. Die Hilfe 
bestand in der Regel im Schwangerschaftsabbruch - der Tötung des Ungeborenen.

Humangenetik heute
Hier müssen wir innehalten und feststellen, dass sich in den zurückliegenden 30 Jahren 
der gesellschaftliche Kontext geändert hat, in dem humangenetische Pränataldiagnostik 
durchgeführt wird. Die anfangs noch vorhandene kritische Distanz von Ärzten und 
Laien gegenüber der Tötung ungeborener Kinder wegen einer nachgewiesenen 
Genveränderung ist vielfach im Schwinden. Sie macht einem stillschweigenden 
Konsens Platz, dass man „diese Kinder“ doch nicht haben will. Mütter, die Kinder 
mit Genveränderungen zur Welt bringen, sehen sich heute nicht selten der Frage 
ausgesetzt: „Warum das? Man kann es doch verhindern!“ Sie scheinen sich für die 
Geburt ihres Kindes rechtfertigen zu müssen. Dieser kollektive Bewusstseinswandel 
schränkt die elterliche Entscheidungsfreiheit im Schwangerschaftskonfl ikt ein. Die 
Pränataldiagnostik ist in Gefahr, zum Instrument einer gesellschaftlich erwünschten, 
negativen Eugenik zu werden. 
Wie können wir auf diese Entwicklung reagieren, wie diesen möglichen Missbrauch 
von Wissenschaftsfortschritten verhindern? Meine Antwort: Die heutige Humangenetik 
muss sich davon distanzieren, als Wissenschaft von den „Gendefekten“ der Menschen 
und ihrer Verhinderung verstanden zu werden, und sich als Wissenschaft von der 
„genetisch bedingten Vielfalt“ der Menschen defi nieren (DEUTSCHE GESELLSCHAFT 
FÜR HUMANGENETIK). 

Vom Defekt zur Vielfalt! In meinem Beitrag möchte ich durch eine Refl exion über 
Grundlagen und interdisziplinäre Aspekte der Humangenetik Denkanstöße geben, die 
zu einem neuen Konzept für die praktische und wissenschaftliche Arbeit auf diesem 
Gebiet führen. Sie können gesellschaftliche Wandlungsprozesse einleiten und eine 
neue Eugenik verhindern. 
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Grundlagen und interdisziplinäre Aspekte der Humangenetik

Biologie 
Die wichtigste Grundlage der heutigen, anwendungsorientierten Humangenetik 
ist die Diagnostik von Genveränderungen mit den Methoden der Zytogenetik und 
Molekulargenetik. Sie hat ihre Wurzeln in der Biologie, der Wissenschaft von 
den Prinzipien des Lebens. Biologische Denkbilder enthalten keine Wertungen. 
Unveränderte Gene einer Population werden „Wildtyp” genannt, veränderte Gene 
„Mutationen”. Der Wildtyp ist häufi g, Mutationen sind selten. Eine Kategorisierung 
dieser Unterschiede in „richtig“ oder „falsch“ fi ndet in der Biologie nicht statt. 
Mutationen sind vielmehr Garanten der Lebensvielfalt. Begriffe wie „Gen-Defekte“ 
oder „Chromosomen-Aberrationen“ haben keine biologischen Wurzeln.

Darwinismus
Auch der Biologe CHARLES DARWIN wertete nicht, als er 1859 aufgrund seiner 
Naturbeobachtungen die Theorie formulierte, dass die Tier- und Pfl anzenwelt durch 
Evolution entstand, deren Ursache eine von der Natur vorgenommene Selektion 
ist. Er folgerte, dass die am meisten an ihre Umwelt angepassten Lebewesen in 
dem aufgrund von Nahrungs- und Platzmangel notwendigen Lebenskampf (struggle 
of life) die größten Überlebens- und Fortpfl anzungschancen haben. Als er seine 
Theorie nach langem Zögern zwölf Jahre später auf den Menschen übertrug, löste 
er damit ungewollt eine Revolution in allen Bereichen der Wissenschaft aus. Die auf 
den Menschen angewandte biologische Evolutionstheorie zerstörte das traditionelle 
Weltbild, indem sie ihn seiner Sonderstellung in der Natur beraubte und Gott als 
Schöpfer entthronte. Sie wurde zur Grundlage eines neuen, naturwissenschaftlich 
orientierten Weltbildes.

Sozialdarwinismus 
Bereits 1852 hatte der englische Soziologe und Ethiker HERBERT SPENCER vom 
Überleben der Meist-Angepassten (survival of the fi ttest) gesprochen. Er bezog sich 
dabei auf den wirtschaftlichen Konkurrenzkampf in einer Gesellschaft, die sich im 
Zuge der Industrialisierung mit grossen sozialen Problemen konfrontiert sah. Mit Hilfe 
von DARWINs Theorie glaubte er, diesen Gedanken auch ethisch rechtfertigen zu 
können. Indem er das Evolutions- und Selektionsprinzip als erster auf gesellschaftliche 
Vorgänge übertrug, wurde SPENCER zum Begründer des Sozialdarwinismus. Dabei 
unterschied er nicht zwischen wirtschaftlicher Konkurrenz und biologischem Überleben, 
sondern setzte soziale und biologische Tüchtigkeit gleich. 

Wertungen
Dieser folgenschwere Irrtum führte zu einer Biologisierung sozialer Unterschiede. Er 
lieferte pseudowissenschaftliche Begründungen für Bewertungsmaßstäbe in einer 
Gesellschaft, in der sich vor dem Hintergrund einer ökonomischen Betrachtungsweise 
des Individuums die soziale Frage zu einer Wertfrage verschärft hatte: Ein Teil 
der Bevölkerung wurde als hochwertig, ein anderer als minderwertig angesehen. 
Man nahm wahr, dass sich in sozial unterprivilegierten und damit als biologisch 
minderwertig erachteten Familien eine höhere Geburtenrate manifestierte als in sozial 
privilegierten und damit als biologisch hochwertig erachteten Familien. Dies hatte eine 
Degenerationsfurcht zur Folge, die an der Wende zum zwanzigsten Jahrhundert die 
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ganze europäische Kultur betraf.

Medizin 
Nach den Katastrophen der beiden Weltkriege wurde humangenetisches Denken 
und Handeln in der zweiten Hälfte des zwanzigsten Jahrhunderts primär im Bereich 
der Medizin angesiedelt. Dies führte dazu, dass wir uns heute mit den Folgen einer 
Medikalisierung biologischer Unterschiede befassen müssen. Laut Defi nition der 
DEUTSCHEN BUNDESÄRZTEKAMMER im Rahmen der Weiterbildungsordnung 
bezieht sich humangenetisch-ärztliches Handeln auf Gen-veränderungen, die zu 
Erkrankungen führen. Menschen mit Genveränderungen sind Patienten (Abb. 1).  

Humangenetisch-ärztliches Handeln
• Erkennung genetisch bedingter Erkrankungen des Menschen 

• ihre Diagnostik mittels klinischer, zytogenetischer, biochemischer und molekulargenetischer 
Methoden, sowohl pränatal als auch postnatal

• Beratung der Patienten und ihrer Familien im Hinblick auf verfügbare Optionen im Falle einer 
bestehenden oder zukünftigen Schwangerschaft unter Berücksichtigung psychologischer 
und ethischer Gesichtspunkte

• Beratung und Unterstützung der in der Vorsorge und Krankenbehandlung tätigen Ärzte bei 
der Erkennung und Behandlung von genetisch bedingten Krankheiten

Abb. 1: Defi nition der deutschen Bundesärztekammer für das Gebiet 
Humangenetik im Rahmen der Weiterbildungsordnung

Die Medizin ist die Wissenschaft von den Ursachen der Krankheiten und ihrer 
Behandlung. Sie hat den Auftrag zu heilen und verlorene Gesundheit wieder 
herzustellen. Zu ihrem Selbstverständnis gehören die Wertunterscheidungen gesund 
(gut) und krank (schlecht). Das Häufi ge gilt als gesund, normal, richtig und gut, das 
Seltene als krank, abweichend, fehlerhaft und schlecht. 

Die unrefl ektierte Übernahme dieser medizinischen Denkbilder in die heutige 
Humangenetik führte zu den bereits erwähnten Wertungen biologischer Unterschiede: 
Genveränderungen werden als pathologisch, defekt und abnorm bezeichnet, 
Menschen mit Genveränderungen als krank, fehlerhaft gebildet und behindert. Diese 
Begriffe haben sich in den Köpfen von Fachleuten und Laien festgesetzt und prägen 
den allgemeinen Sprachgebrauch. Dass solche Sichtweisen die Entscheidungsfreiheit 
der Eltern im Schwangerschaftskonfl ikt beeinträchtigen und darüberhinaus - wie wir 
sehen werden - auch die Entwicklung der Kinder mit Genveränderungen einschränken, 
blieb lange Zeit unbeachtet. 

Aus biologisch-anthropologischer Sicht sind Genveränderungen weder Krankheiten 
noch Krankheitsursachen, sondern Ursachen für unterschiedliche Konstitutionen, 
mit denen Menschen geboren werden können. Auch wenn hierdurch Gesundheit 
und Wohlbefi nden in einzelnen Fällen eingeschränkt sind, sollte das Begriffspaar 
„erbgesund - erbkrank“ gedanklich gestrichen werden. Es gehört einer vergangenen 
Epoche an. 
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Pränatale Manifestationen 
Zahlreiche Genveränderungen prägen die Individualität einer Person bereits während 
der Embryonalentwicklung. Dieser Prozess ist nicht umkehrbar. Für Kinder mit 
genetischen Syndromen ist es normal, sich nach ihrem individuellen Genprogramm 
zu entwickeln. Ihre Normalität als krank, fehlerhaft oder behindert anzusehen, ist 
diskriminierend und politisch nicht korrekt. Eine Gesellschaft, die unterschiedliche 
biologische Normen als gleichwertig anerkennt, sollte darauf vorbereitet sein und 
dazu beitragen, dass sich der Geist eines Kindes entwickeln kann, auch wenn 
seine körperliche Konstitution anders ist als gewohnt und erwartet. Es geht um die 
gesellschaftliche Akzeptanz, Gleichberechtigung und Wertschätzung von menschlicher 
Vielfalt. 

Abb. 2: Der vierjährige Marco mit Pallister-Killian-Syndrom                                                                      
   in Interaktion mit der Montessoritherapeutin (siehe Text)

Betrachten wir z.B. den vierjährigen Marco aus Italien (Abb. 2). Er hat ein Pallister-
Killian-Syndrom, d.h. der kurze Arm eines Chromosoms 12 ist in einem Teil seiner 
Körperzellen viermal vorhanden (Tetrasomie 12p Mosaik). Aufgrund einer schweren 
Muskelhypotonie ist seine Motorik stark eingeschränkt. Er kann nicht sprechen und nur 
wenig selbst tun. Daher wird auch nur wenig von ihm erwartet. Sein Lebensalltag ist für 
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ihn wahrscheinlich ziemlich langweilig. Was bleibt ihm anderes übrig, als Stereotypien zu 
entwickeln, mit denen er sich Reize verschafft? Wir unterstützen die Eltern dabei, seine 
geistigen Fähigkeiten wahrzunehmen, Erwartungen in sein Entwicklungspotenzial zu 
setzen und mit ihm in einen Dialog einzutreten. Es gilt, sein Interesse für Gegenstände 
und Situationen des täglichen Lebens zu wecken, ihm Begriffe und Zusammenhänge 
zu erklären und ihn zu sinnvoller Eigenaktivität anzuregen. Die ausgewählten Bilder 
dieser analysierten Videosequenz zeigen beispielhaft, wie er mit therapeutischer 
Assistenz seine Scheu überwindet einen Gegenstand zu ergreifen, ihn in einer 
Hand festhält, mehrfach die ihm hierfür angebotene deutsche Bezeichnung „ein Ast” 
wiederholt, ihn in die andere Hand wechselt und mit Unterstützung auf den Tisch 
zurücklegt. 

Medizinische Interventionen können bei Kindern mit genetischen Syndromen 
notwendig sein, wenn Anpassungsprobleme zu beheben, Fehlbildungen zu korrigieren 
oder Krankheiten zu behandeln sind. Sie können jedoch ihre genetische Konstitution 
nicht heilen und tragen nur selten dazu bei, dass sich ihr Geist entwickelt. Hierfür ist in 
der Regel eine psychologisch-pädagogische Unterstützung der Eltern erforderlich. Ich 
werde darauf zurückkommen.

Postnatale Manifestationen
Andere Genveränderungen manifestieren sich erst nach der Geburt. Auch hier kann man 
den Krankheitsbegriff hinterfragen. Der zähe Schleim bei Kindern mit Mukoviszidose, 
der Zerfall von Muskelzellen bei Jungen mit Muskeldystrophie Duchenne, der 
vorzeitige Untergang von Nervenzellen bei Erwachsenen mit Chorea Huntington - dies 
alles sind Folgen eines ererbten Genprogramms und für die Kinder, Jugendlichen und 
Erwachsenen, die diese Gene tragen, normal. Sie leben damit, so gut und so lange es 
eben geht. Die Medizin kann auch diese Konstitutionen nicht heilen, sondern lediglich 
versuchen, Symptomen vorzubeugen, sie abzuschwächen, erträglicher zu machen 
und dadurch zu einer Verbesserung der Lebensqualität beitragen.

Lebenswert
Die medizinische Zielsetzung, Gesundheit zu bewahren, krankmachende Faktoren zu 
eliminieren und Krankheiten zu heilen, bezieht sich immer auch auf Menschen aus 
Randgruppen: Fremde, sozial Schwache, Abhängige von Drogen, unheilbar Kranke 
und Menschen mit Genveränderungen. Während diese Lebenswirklichkeiten noch vor 
wenigen Jahrzehnten in großen Teilen der europäischen Bevölkerung als unwert bzw. 
minderwertig galten, ist der Wert eines jeden Menschenlebens heute unbestritten. 
„Jedes Leben ist es wert, gelebt zu werden”. Dieser von der Selbsthilfegruppe 
Fanconi-Anämie gewählte Leitsatz bezieht sich auf die gesamte Medizin. Er schließt 
das humangenetisch-ärztliche Denken und Handeln mit ein.

Prävention
Aus dieser Sicht ist es nicht hilfreich, die Lebenswirklichkeit von Menschen mit 
Genveränderungen zu pathologisieren. Um gesellschaftliche Wandlungsprozesse 
einzuleiten, die eine neue Eugenik verhindern, sollte vielmehr das Augenmerk von 
der Prävention des Auftretens auf die Prävention nachteiliger Auswirkungen von 
Genveränderungen durch Umweltmodifi kationen gelenkt werden. Dies ist keine 
ausschließlich medizinisch-humangenetische, sondern eine gesamtgesellschaftliche 
Aufgabe. 
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Mathematische Statistik 
Auch die mathematische Statistik trägt mit ihren Methoden zur heutigen Humangenetik 
bei und kann den gesellschaftlichen Wandlungsprozess sprachethisch mit 
beeinfl ussen.

Normen
Sie schafft Grundlagen zur Defi nition von Normen und liefert Kriterien zur Unterscheidung 
des Häufi gen vom Seltenen. Die für das Kriterium „selten“ von Fachleuten und Laien 
im Zusammenhang mit der heutigen Humangenetik vielfach verwendeten Adjektive 
„abnorm“, „pathologisch“, „defekt“, etc. gehen über die mathematisch-statistische 
Aussage hinaus und sollten gestrichen werden. Aus biologisch-anthropologischer 
Sicht ist auch das Seltene normal.

Wahrscheinlichkeiten 
Die mit Methoden der mathematischen Statistik ermittelten Wahrscheinlichkeiten 
für das Auftreten einer Genveränderung sind neben der biologischen Diagnostik 
eine wichtige Grundlage der heutigen humangenetischen Beratung. Das Ergebnis 
solcher Berechnungen als „Risiko“ zu bezeichnen, ist jedoch nicht wertneutral. Im 
Gegensatz zu Chancen will man Risiken nach Möglichkeit vermeiden. Wie sollen 
Eltern sich frei entscheiden, wenn ihnen über die Sprache Wertungen und indirekte 
Handlungsanweisungen vermittelt werden? Es scheint dringend geboten, dass sich 
Ärztinnen und Ärzte im humangenetischen Beratungsgespräch vom Risikobegriff 
distanzieren und die statistisch korrekte Bezeichnung „Wahrscheinlichkeit“ 
verwenden. 

Anthropologie
Nun zur Anthropologie, der Wissenschaft von der körperlichen und geistigen Natur des 
Menschen. Sie ist eng mit der Humangenetik verknüpft.

Biologische Anthropologie 
Die biologische Anthropologie erfasst und analysiert Phänotypen anhand von 
Merkmalskombinationen. Aufgrund genetisch bedingter Ähnlichkeiten von Menschen 
bzw. Menschengruppen defi niert sie Konstitutionen, ohne diese zu werten. Zu Beginn 
des zwanzigsten Jahrhunderts haben ihre Methoden allerdings zu einer Stigmatisierung 
gesellschaftlich unerwünschter Bevölkerungsgruppen beigetragen. Dies darf sich 
nicht wiederholen. Die heutige Humangenetik muss ihre Ziele im gesellschaftlichen 
Kontext refl ektieren und auf ihre Sprache achten. So enthält beispielsweise der bereits 
erwähnte, in der anthropologischen Syndromologie gebräuchliche ‚Dysmorphie‘-Begriff 
für seltene Körpermerkmale bei Kindern mit Genveränderungen durch die Vorsilbe 
„dys” eine negative Wertung. Er sollte gestrichen und durch die anthropologisch 
korrekte Bezeichnung „seltenes Merkmal“ ersetzt werden.
 
Pädagogische Anthropologie 
Die pädagogische Anthropologie befasst sich mit der Bestimmung und dem 
Selbstverständnis der Menschen unter dem Zentralaspekt der Erziehung. Dieses für 
die Elternberatung nach einer Syndromdiagnose wichtige Spezialgebiet wird von der 
heutigen Humangenetik noch wenig beachtet. Untersuchungen über den Entwicklungs- 
und Verhaltensphänotyp von Kindern mit Genveränderungen fi nden überwiegend 
in der Kinder- und Jugendpsychiatrie statt. Sie stützen sich auf Testmethoden 
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der Entwicklungspsychologie. So kommt es, dass auch die humangenetische 
Syndromologie heute noch weitgehend durch Denkbilder von Deviation, Krankheit und 
Abnormalität geprägt wird. Dabei bleibt der normalisierende Einfl uss einer adaptierten 
Erziehung im normalen sozialen Umfeld weitgehend unberücksichtigt. 
Das Nachdenken über die multidisziplinären Wurzeln der Humangenetik führt zu 
dem Schluss, dass sie sich von ihren medizinischen Denkbildern lösen und durch 
Verwendung einer wertneutralen Sprache von eugenischen Tendenzen in der 
Gesellschaft distanzieren sollte, zu der sie in der Vergangenheit beigetragen hat, ohne 
dies zu refl ektieren. Sprache verrät Gedanken. Veränderungen beginnen im Kopf. Eine 
veränderte Sprache kann Denkanstöße geben und Wandlungsprozesse einleiten. Es 
geht um die gesellschaftliche Akzeptanz von Vielfalt als anti-eugenisches Prinzip.

Die im Folgenden erörterten psychologischen, soziologischen und pädagogischen 
Aspekte der Humangenetik sollen praktische und wissenschaftliche Denkanstöße 
geben, die zu einer verbesserten gesellschaftlichen Akzeptanz von Menschen 
mit seltenen genetischen Konstitutionen führen und ihre Integration in die soziale 
Gemeinschaft erleichtern.
 
Psychologie
Die Psychologie ist die Wissenschaft von Formen und Gesetzmäßigkeit des 
menschlichen Verhaltens und Erlebens. Sie tangiert die heutige Humangenetik auf 
verschiedenen Ebenen.

Genetische Beratung
Der häufi gste Berührungspunkt ist das genetische Beratungsgespräch. Es soll 
empathisch und nicht direktiv sein. Dieser Grundsatz ist allgemein anerkannt und in Form 
von psychologischen Supervisionen fester Bestandteil der heutigen humangenetisch-
ärztlichen Weiterbildungsordnung (DEUTSCHE BUNDESÄRZTEKAMMER). 

Diagnosemitteilung
Ein anderer, bisher wenig beachteter Punkt betrifft die tiefenpsychologischen 
Auswirkungen der Diagnosemitteilung. Es handelt sich um den akuten seelischen 
Absturz, den Eltern erleiden, wenn sie von einer Genveränderung ihres Kindes 
erfahren, die dessen Lebenswirklichkeit gegenüber ihren Erwartungen radikal 
ändert (Abb. 3). Dieser Absturz wird durch den plötzlichen Verlust ihrer imaginierten 
Wunschkinder verursacht, die während der Schwangerschaft in ihrer Vorstellung gelebt 
haben, dort geliebt wurden und keine Genveränderung hatten. Er ist dem plötzlichen 
Verlust eines geliebten Menschen durch den Tod vergleichbar. Sämtliche Stadien eines 
Todeserlebnisses werden durchlaufen: Verleugnung, Wut, Ohnmacht, Depression und 
Trauer. Die Eltern benötigen tiefenpsychologische Interventionen, um diese Ursache 
ihrer durchwegs negativen Gefühle verstehen, annehmen und überwinden zu können. 
Als Bewältigungsstrategie wird Trauerarbeit angeboten. 

Trauerarbeit muss auch initiiert und geleistet werden, wenn Erwachsene von 
einer Veränderung in ihrem eigenen Erbgut erfahren, die Auswirkungen auf ihren 
Kinderwunsch hat. 

Professionalität im Umgang mit diesen schwerwiegenden seelischen Verletzungen 
bei der prä- und postnatalen Diagnosemitteilung ist eine Voraussetzung dafür, dass 
die Ratsuchenden kompetente, selbst verantwortete Entscheidungen treffen. Nach 
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Abschluss der Trauerarbeit kann eine neue Normalität in der Familie erreicht werden, 
in der das geborene Kind mit seiner Genveränderung wirklich akzeptiert ist. Dies 
hat positive Auswirkungen nicht nur auf seine Entwicklung, sondern auch auf die 
Partnerschaft seiner Eltern und die Situation seiner Geschwister und stabilisiert die 
Familiengesundheit. 

normal normalTrauerarbeit

Diagnose Akzeptanz

V

M

Kind

tiefenpsychologische
Interventionen

frühpädagogische
Interventionen

V

M

Abb. 3: Bewältigungsstrategie für den plötzlichen Verlust der von den Eltern                           
 imaginierten Wunschkinder nach einer genetischen Diagnose

Gegebenenfalls können im Rahmen der weiteren Familienplanung neue Wunschkinder 
imaginiert werden, die nicht mehr von den negativen Vorerfahrungen berührt werden. 

Entwicklungspsychologie 
Ein weiterer Berührungspunkt ist die bereits erwähnte Entwicklungspsychologie. Sie 
ist ein potenzieller Kandidat für den interdisziplinären Diskurs mit einer pädagogischen 
Anthropologie und Humangenetik. Gegenwärtig stellt sich hier jedoch ein 
wissenschaftliches, ethisches und gesellschaftliches Problem: Die testpsychologische 
Kategorisierung von Menschen in „Normale“ und „Behinderte“. Ihre Zuordnung 
zu einer dieser Gruppen in der frühen Kindheit kann sich im Hinblick auf die 
Erwachsenenperspektive eines Menschen dramatisch auswirken, nämlich dann, wenn 
mit der Diagnose „behindert” eine normale schulische Integration verhindert wird. Dies 
wird in der Regel mit dem Intelligenzquotienten begründet, der allerdings als Maß für 
die menschliche Intelligenz zu hinterfragen ist (KAIL/PELLEGRINO 1989). Dies gilt 
insbesondere für Menschen mit genetisch unterschiedlichen Ausgangssituationen 
(STENGEL-RUTKOWSKI 1993/1998a).

Verschiedene Normen
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Kinder mit Genveränderungen entwickeln sich - wie bereits erwähnt - nach ihren 
eigenen Normen, die sich von Kindern ohne diese Genveränderungen mehr oder 
weniger unterscheiden. Messungen ihrer Intelligenz mit Hilfe von Normen, die anhand 
der Beobachtung von Kindern ohne solche Genveränderungen defi niert wurden, 
erscheinen weder naturwissenschaftlich korrekt noch ethisch akzeptabel. Ihre 
Verwendung als Maß für Menschen mit anderen Voraussetzungen begründet einen 
Defektblickwinkel (BOBAN/HINZ 1993). Er führt in der Regel zu einer Unterschätzung 
ihres Entwicklungspotenzials. Der Aufbau von Selbstbewusstsein und Selbstakzeptanz 
wird dadurch empfi ndlich gestört. So geht eine wichtige Voraussetzung für das im 
Erwachsenenalter notwendige Wechselspiel zwischen Autonomie und Bezogenheit 
verloren. 

Abschied vom IQ
Aus humangenetischer Sicht spricht viel dafür, den von dem amerikanischen 
Entwicklungspsychologen GARDNER 1985/1994 formulierten Abschied vom IQ zu 
fordern und seine Theorie der vielfachen Intelligenzen zu berücksichtigen (Abb. 4). 

Intelligenztyp Charakterisierung

linguistisch Sensitivität für Sprache, die es erlaubt, genau das richtige 
Wort bzw. die richtige Redewendung zu wählen und neue 
Wortbedeutungen leicht zu erfassen

musikalisch Sensitivität für Töne und Klänge, die es erlaubt, musikalische 
Strukturen zu entdecken und zu produzieren

logisch-
mathematisch

Fähigkeit zu abstraktem Denken und Umgang mit Symbolen

räumlich Fähigkeit, Objektbeziehungen wahrzunehmen, visuelle 
Wahrnehmungen mental zu transformieren und visuelle Bilder 
aus dem Gedächtnis wiederherzustellen

körperlich-
kinästhetisch

Fähigkeit, Ideen in Bewegung darzustellen (charakteristisch 
für große Tänzer und Mimen)

personal Fähigkeit, Zugang zu den eigenen Gefühlen zu gewinnen und 
die Motive anderer zu verstehen
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sozial Fähigkeit, die Motive, Gefühle und Verhaltensweisen anderer 
zu verstehen

Abb. 4: Die Idee der vielfachen Intelligenzen von Howard GARDNER 1985/1994 (nach COLE, M./
COLE, S.R. 1993)

GARDNER schreibt im Eingangskapitel seines Buches: „Wenn wir den Gesamtkomplex 
der menschlichen Kognition erfassen wollen, müssen wir meiner Meinung nach ein 
weit größeres Arsenal an Kompetenzen als gewohnt in Betracht ziehen. Und wir 
dürfen uns den Möglichkeiten nicht verschließen, dass viele, oder sogar die meisten 
dieser Kompetenzen nicht mit jenen Standardmethoden messbar sind, die vorwiegend 
auf eine Mischung logischer und linguistischer Fähigkeiten zugeschnitten sind.” 

Angesichts der Vielfalt menschlicher Begabungen ist die testpsychologische 
Fokussierung auf logisch-mathematisch-abstrakte Fähigkeiten, die heute bei der 
Messung und Bewertung der Intelligenz von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen 
erfolgt, als Verarmung anzusehen. Die höchst unterschiedlichen Fähigkeiten von 
Menschen mit Genveränderungen lassen sich auf diesem Weg nicht hinreichend 
erkennen. 

Erbe und Umwelt
Die Humangenetik muss auch daran erinnern, dass die dem Handeln eines Kindes 
zugrundeliegende Intelligenz nur im Kontext der Interaktion von Erbe und Umwelt 
beurteilt werden kann. Der Intelligenzquotient misst ja nicht das vorhandene Potential 
sondern das, was unter den jeweils gegebenen Umweltbedingungen daraus geworden 
ist. Diesen Aspekt berücksichtigt beispielsweise der Entwicklungspsychologe 
STERNBERG 1984, indem er Intelligenz - ganz darwinistisch - als „zielgerichtete 
Anpassung an die für das Leben eines Individuums relevante Außenwelt durch 
Formung und selektive Integration“ defi niert.

Entwicklungsberatung
Diese zielgerichtete Anpassung erfolgt mit Hilfe der Erfahrungen, die ein Kind auf der 
Grundlage seiner Erziehung in Elternhaus, Kindergarten und Schule machen kann. Sie 
setzt keine einheitliche genetische Norm voraus. Verläuft seine Entwicklung anders 
als gewohnt und erwartet, so gilt es, die Erziehungskompetenz der verantwortlichen 
Erwachsenen durch eine geeignete Integrationspädagogik so zu unterstützen, dass es 
die notwendigen Erfahrungen in seiner relevanten Außenwelt machen kann. 
Betrachten wir z.B. den zweijährigen Thomas (Abb. 5). Er hat ein Prader-Willi-Syndrom, 
d.h. er besitzt nur die mütterliche, nicht auch die väterliche Kopie einer bestimmte 
Gensequenz von Chromosom 15. Wegen seiner konstitutionellen Muskelhypotonie, die 
sich nach der Erfahrung bald von selbst verlieren wird, ist es für ihn normal, in diesem 
Alter weder zu krabbeln noch zu laufen und wenig zu sprechen. Er kann jedoch Sprache 
verstehen, kann zeigen wofür er sich interessiert, ein anspruchsvolles Spielmaterial 
wählen und es mit Assistenz zum Tisch bringen. Er befolgt die Aufforderung, die leeren 
Flaschen hinter das Tablett zu stellen, probiert den Schraubverschluss einer Flasche 
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aus, die soeben geöffnet wurde, schüttet mit Assistenz Wasser aus der Kanne in den 
Trichter und beobachtet lächelnd, wie es hinein fl ießt.

Wir ermutigen die Eltern nach der Diagnosemitteilung im humangenetischen 
Beratungsgespräch, sich vom Defektdenken zu lösen und ihren Blick auf die 
Fähigkeiten und Bedürfnisse ihres Kindes zu lenken (STENGEL-RUTKOWSKI 
1998b). Der Aspekt von „Behinderung“ wird dabei gestrichen und durch das Wissen 
um die Vielfalt genetischer Entwicklungsnormen ersetzt. Auf ihren Wunsch hin können 
frühpädagogische Interventionen veranlasst werden, die zur Wiedergewinnung 
ihrer nach dem Schock der Diagnose in der Regel verloren gegangenen bzw. 
verunsicherten normalen, intuitiven Erziehungskompetenz beitragen (Abb. 3). So lässt 
sich eine Stigmatisierung der Kinder von Anfang an verhindern und der Weg zu ihrer 
gesellschaftlichen Akzeptanz vorbereiten.

Abb. 5: Der zweijährigen Thomas mit Prader-Willi-Syndrom                                                                    
                        in Interaktion mit der Montessoritherapeutin (siehe Text)

Subjektorientierung - Hermeneutik 
Die qualitative humanwissenschaftliche Forschung fordert eine stärkere Subjekt-
orientierung als die quantitative naturwissenschaftliche Forschung. Sie betont die 
Deskription und Interpretation als methodisches Vorgehen, das vom Einzelfall 
ausgeht und durch Generalisierung zu einem Verallgemeinerungsprozess führt. Eine 
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wichtige Grundlage ist die Hermeneutik, die Kunstlehre des Verstehens und Deutens. 
Sie berücksichtigt, dass alles vom Menschen Hervorgebrachte mit subjektiven 
Bedeutungen, mit Sinn verbunden ist. Eine Analyse der äußeren Charakteristika führt 
nicht weiter, wenn dieser subjektive Sinn nicht interpretativ herauskristallisiert wird. 

Vorverständnis  - Erwartungen
Geht man davon aus, dass humanwissenschaftliche Forschungsgegenstände immer 
gedeutet, interpretiert werden müssen, so heisst das auch, dass diese Deutungen 
nie voraussetzungslos möglich sind. Das eigene Vorverständnis beeinfl usst die 
Interpretation. Dieser Grundsatz der Hermeneutik gilt für die Forschungssubjekte 
ebenso wie für den Forschungsprozess selbst. So kann die gleiche, objektiv 

Soziologie
Wir kommen zum interdisziplinären Diskurs mit der Soziologie, speziell mit den 
Methoden der qualitativen Sozialforschung. Sie lassen sich im Rahmen einer 
pädagogischen Anthropologie und Humangenetik zur Analyse der Fähigkeiten und 
Bedürfnisse von Kindern mit unterschiedlichen Entwicklungsnormen heranziehen.
Philipp MAYRING 1990/1999 schreibt über die Notwendigkeit qualitativen Denkens 
in der wissenschaftlichen Erkenntnisgewinnung: „Das rein quantitative Denken ist 
brüchig geworden, ein Denken, das sich den Menschen und Dingen nähert, indem es 
sie testet und vermisst, mit ihnen experimentiert und ihre statistische Repräsentanz 
überprüft, ohne vorher den Gegenstand verstanden, seine Qualität erfasst zu 
haben“. Er verweist auf ARISTOTELES als den Urvater des qualitativen Denkens, 
der bei der Erforschung des Menschen auch sein Werden und Gewordensein, seine 
Entwicklung und Geschichte berücksichtigt, ihn auch durch seine Intentionen, Ziele 
und Zwecke verstehen will und neben dem deduktiven auch ein induktives Vorgehen 
erlaubt, woraus sich eine Grundlage für sinnvolle Einzelfallanalysen ergibt. Nachdem 
die Vernachlässigung qualitativen Denkens in vielen Wissenschaftsbereichen zu 
verzerrten, unbrauchbaren Ergebnissen geführt hat, scheint sich in den letzten Jahren 
nicht nur in der Soziologie, sondern auch in anderen humanwissenschaftlichen 
Disziplinen einschließlich der Medizin und Pädagogik ein Trend zu qualitativen 
Erkenntnismethoden durchzusetzen. MAYRING spricht von einer qualitativen Wende. 
beobachtbare Handlung für unterschiedliche Akteure und Beobachter völlig 
unterschiedliche Bedeutungen haben. 

Hierfür ein Beispiel: Die Wahrnehmung der Fähigkeiten und Bedürfnisse eines Kindes 
mit Genveränderung während seiner pädagogisch unterstützten Spielarbeit kann 
für einen Beobachter erfreulich, für einen anderen tragisch sein. Der eine freut sich 
über das, was das Kind kann und nutzt seine Wahrnehmungen als Grundlage für 
die erzieherische Herausforderung seiner mit Neugier erwarteten Entwicklung. Der 
andere ist traurig über das, was das Kind nicht kann, nutzt seine Wahrnehmungen als 
Bestätigung für eine erwartete Behinderung und setzt nur geringe Erwartungen in sein 
Entwicklungspotenzial. Im ersten Fall sieht sich das Kind mit Erwartungen konfrontiert, 
die es erfüllen kann. Es fühlt sich verstanden, wird motiviert, öffnet sich seiner Umwelt, 
macht die Erfahrung, befähigt und - so, wie es ist - gut zu sein, und zeigt dies auch. 
Im zweiten Fall sieht sich das Kind zunächst mit Erwartungen konfrontiert, die es nicht 
erfüllen kann: Es kann nicht so sein wie andere Kinder, fühlt sich missverstanden, 
wird demotiviert, zieht sich zurück, macht die Erfahrung, behindert anstatt befähigt zu 
sein, und zeigt dies auch. So erfüllt es schließlich ebenfalls die Erwartungen seines 
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Beobachters.

Das Beispiel zeigt, wie das Vorverständnis zu Erwartungen führen kann, die ein Kind 
- unabhängig von seinem Potenzial - befähigen oder behindern. In der Vergangenheit 
haben sowohl Laien als auch Fachleute solche sekundären Behinderungen von 
Kindern mit Genveränderungen, die auf negativen Erwartungen ihrer Umwelt 
beruhten, zumeist unrefl ektiert auf das Erbgut projeziert. Die heutige Anthropologie 
und Humangenetik muss diesen Umwelteinfl uss auf ihr Vermögen bzw. Unvermögen 
genauer betrachten und kritischer hinterfragen.

Hermeneutische Spirale
Für ein interpretativ orientiertes, praktisches und wissenschaftliches Vorgehen ist das 
Vorverständnis des Beobachters zu Beginn einer Analyse offenzulegen, am Gegenstand 
weiter zu entwickeln und so sein Einfl uss überprüfbar zu machen. Das Denkmodell der 
hermeneutischen Spirale (Abb. 6) stellt für viele humanwissenschaftliche Fragen eine 
notwendige Alternative bzw. Ergänzung zu dem naturwissenschaftlich verkürzten, nur 
scheinbar wertfreien Vorgehen dar. Denn auch ohne Explikation des Vorverständnisses 
prägt der Standpunkt des Forschers den gesamten Forschungsprozess (MAYRING).

Abb. 6: Das Denkmodell der hermeneutischen Spirale: Abhängigkeit der Reaktionsmöglichkeiten eines 
Kindes (K) vom Vorverständnis seines Beobachters (B) und deren Veränderungen durch das sich 
ändernde Wissen von Kind (K

1
, K

2
,...) und Beobachter (B

1
, B

2
,...) im Verlauf des Forschungsprozesses 

Die in Abb. 6 skizzierte Abhängigkeit der Reaktionen eines Forschungssubjekts vom 
Vorverständnis seiner Beobachter soll am Beispiel des Rett-Syndroms verdeutlicht 
werden. Dabei beziehe ich mich auf Erfahrungen, die wir kürzlich während eines 
Workshops in München machen konnten (ANDERLIK/STENGEL-RUTKOWSKI 2001): 
Eltern beobachteten ihre Kinder zusammen mit Fachleuten während einer jeweils etwa 
einstündigen, dialogischen Interaktion mit der Montessoritherapeutin. Deren Ziel war 
es, ihre Entwicklungspotenziale sichtbar zu machen, indem sie die Mädchen im Spiel 
an der Obergrenze ihrer Leistungsnorm forderte.

Das Vorverständnis der Eltern über ihre Kinder war von eigenen Erfahrungen geprägt, 
die weitgehend mit dem heutigen Lehrbuchwissen übereinstimmten. Es lautete in etwa: 
Die Mädchen haben ein defektes Gen, das zu einem defekten Körper und zu einem 
defekten Geist führt. Man kann nichts dagegen tun. Unser Vorverständnis war durch 
vorangegangene Erfahrungen von Kindern mit verschiedenen Genveränderungen, 
davon einem Kind mit Rett-Syndrom geprägt (STENGEL-RUTKOWSKI/ANDERLIK 
2001). Es lautete: Die Mädchen versuchen, ihren Geist in einem Körper zu verwirklichen, 
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dessen Grob- und Feinmotorik sie aufgrund ihrer Genveränderung zunehmend 
weniger zu kontrollieren vermögen. Sie reagieren auf sprachliche Zuwendung und 
können nonverbal kommunizieren. Anhand von Spiel- oder Arbeitsmaterialien, die 

 

Abb. 7: Die vierjährige Beate mit Rett-Syndrom in Interaktion                                                                  
          mit der Montessoritherapeutin (siehe Text)
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Abb. 7 (Fortsetzung)

ihr Interesse erregen, können sie sich auf dialogische Interaktionen einlassen. Dabei 
zeigen sie, dass sie selbst handeln möchten, wofür sie motorische Unterstützung 
benötigen. Auf diese Weise können interaktive Lernprozesse angestossen werden.

Betrachten wir die vierjährige Beate (Abb. 7), bei der ein Rett-Syndrom diagnostiziert 
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wurde. Sie kann ihre Motorik nicht mehr vollständig kontrollieren und nicht sprechen. 
Beim Gehen streckt sie die Arme aus, um sich zu stabilisieren.Lächelnd nähert sie 
sich ihrer Mutter, bittet sie durch Blickkontakt und Mimik, mit ihr zum Tisch zu kommen 
und erreicht dies auch. Erfreut beobachtet sie die Präsentation einer Schüttübung, 
betrachtet die Linsen in der Dose und hört auf die unterschiedlichen Geräusche, 
deren Qualitäten ihr benannt werden. Sie kommuniziert darüber mit der Therapeutin 
durch Kopfzuwendung und Blickkontakt, führt die Hand zum Mund und macht leise, 
knarzende Geräusche. Gefragt, ob sie selber hinlangen möchte, hebt sie die Hand, 
greift nach der Dose und blickt glücklich lächelnd ins Publikum. Als ihr die volle Dose 
in die Hand gegeben wird, richtet sie sich stolz auf, lautiert „Ha!“, schüttet die Linsen 
unter Handführung und beobachtet, wie sie ins Glas rinnen. Sie hält einen Becher 
mit Unterstützung am Henkel, horcht auf das Wort „leise“, mit dem die Therapeutin 
das entstehende Geräusch benennt, antwortet ihr mit einer zärtlichen Geste der 
Zuneigung, blickt sie an und versucht mit ihr zu sprechen. Selbstbewusst hält sie eine 
Dose ohne Henkel beim gemeinsamen Schütten mit einer Hand fest. Eine andere 
Dose manipuliert sie alleine, während die Therapeutin ihre Hand zurückzieht.

Nach der gemeinsamen Beobachtung von drei Mädchen mit Rett-Syndrom und den 
anschließenden Interpretationen und Diskussionen im Rahmen dieses Workshops 
begann sich das Vorverständnis der Eltern zu ändern, während unseres sich festigte 
bzw. weiterentwickelte.

Wir sahen ihre geistige und emotionale Präsenz, ihre non-verbalen dialogischen 
Fähigkeiten, ihre Möglichkeiten, sich auf Spielangebote einzulassen, dabei ihre 
verfügbaren motorischen Fähigkeiten alleine oder mit Unterstützung einzusetzen 
und zu lernen. Wir erkannten die Notwendigkeit einer veränderten Umweltantwort 
auf dieDiagnose „Rett-Syndrom“. Es gilt, einer drohenden kognitiven Deprivation 
und sozialen Isolation vorzubeugen. Die Eltern verstanden, dass „Geistige 
Behinderung“ kein angeborener Zustand ist, sondern ein Prozess (BOBAN/ HINZ 
1993): Man ist nicht geistig behindert, aber man kann es werden, wenn die Umwelt 
dies erwartet, ihre interaktiven Angebote einschränkt und ihre Unterstützung auf 
Betreuung und Versorgung reduziert.  Das Beispiel zeigt, wie überprüfbare, subjektive 
Interpretationen zu veränderten Sichtweisen führen und die Lebenswirklichkeit 
von Kindern mit Genveränderungen beeinfl ussen können. Nach dem Prinzip der 
hermeneutischen Spirale kann die Erwartungshaltung der Umwelt sowohl positive als 
auch negative sich selbst erfüllende Prophezeiungen zur Folge haben. Daher sollten 
für eine optimale Erziehung und Entwicklungsförderung möglichst hohe Erwartungen 
in die Potenziale der Kinder gesetzt werden. Sie lassen sich durch eine sensible, 
ganzheitliche Beobachtung in einer natürlichen, offenen, freien, für sie vorbereiteten 
Umgebung von ihnen selbst ableiten. Dadurch werden sowohl Überforderungen als 
auch Unterforderungen vermieden. 

Pädagogik
Dies führt zur Pädagogik, der letzten Station auf unserem Streifzugs zu den 
interdisziplinären Aspekten der heutigen Humangenetik. Zusammen mit führenden 
Integrationspädagogen und Intergrationspädagoginnen (PREUSS-LAUSITZ 1993; 
PRENGEL 1993/1995/1999; KATZEN-BACH 2000, RATZKI 2001) machen wir uns auf 
die Suche nach einer Pädagogik der Vielfalt, welche die Kinder nicht lässt, wie sie sind 
(FEUERSTEIN 1988/1997), sondern ihre individuellen Erziehungsbedürfnisse unter 
Berücksichtigung ihrer konstitutionellen Unterschiede erfüllt. Es gilt, sie für ein Leben 
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in der für sie relevanten Außenwelt fi t zu machen und letztere durch ihr Anderssein 
auf eine Akzeptanz von Vielfalt vorzubereiten. Dies ist nicht allein eine Verantwortung 
einzelner Erwachsener für einzelne Kinder sondern eine Verantwortung der ganzen 
Gesellschaft für die nachfolgende Generation.

Montessoripädagogik - Montessoritherapie
Die vorangegangenen Fallbeispielen (Abb. 2, 5, 7) zeigen Ausschnitte aus einer 
langjährigen Zusammenarbeit zwischen Humangenetik und Montessoripädagogik 
bzw. Montessoritherapie. Sie wurde von Lore ANDERLIK (1996) auf der Grundlage 
der Philosophie und Pädagogik von Maria MONTESSORI (AMI 2000) aus ihrer Arbeit 
für Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit besonderen Bedürfnissen entwickelt. Der 
Therapiebegriff wird hierbei entsprechend seiner ursprünglichen Wortbedeutung als 
ein „Dienend zur Verfügung Stehen“ im Sinne von Hilfe zur Selbsthilfe verstanden. Es 
handelt sich um einen Beitrag zur psychosozialen Gesundheit durch pädagogische 
Interventionen, welche die gesamte Entwicklung des Kindes im Auge haben.

Aufgabe der Montessoritherapie ist die Hilfe zur Erziehung, Entwicklungsförderung 
und bestmöglichen Integration in bestehende oder angestrebte Gruppen innerhalb des 
sozialen Umfelds, sowie die Unterstützung und bei Bedarf auch Anleitung der direkten 
Bezugspersonen. Der Aufgabenbereich beginnt zum frühest möglichen Zeitpunkt, 
z.B. beim Erkennen eines spezifi schen Interventionsbedarfs nach einer genetischen 
Diagnose. Er endet, sobald sich die betroffenen Personen und ihre Bezugspersonen 
selbst helfen können.

Der Zugang zum Kind erfolgt über Dialog und Partnerschaft in einer vorbereiteten 
Umgebung. Es wird aufgefordert, sich etwas Interessantes zum Spielen auszusuchen 
und gegebenenfalls dabei unterstützt. Während seiner Auseinandersetzung mit dem 
gewählten Material - klassischen Montessori-Materialien, Übungen des praktischen 
Lebens oder anderen Gegenständen des Alltags - kann es unter therapeutischer 
Assistenz Erfahrungen machen, die seinem Entwicklungsniveau entsprechen und 
sich schrittweise erweitern lassen. Dabei zeigt es seine aktuellen Fähigkeiten und 
Bedürfnisse, auf die gezielt reagiert wird. Bei größter Offenheit für Überraschungen 
können sensible Phasen aufgespürt und berücksichtigt werden. So lassen sich seine 
Entwicklungspotenziale ohne unzutreffende Normvergleiche erkennen und gleichzeitig 
fördern. 

Die Montessoritherapie erweitert die Palette verfügbarer heilpädagogischer 
Interventionskonzepte um eine bewusst eingesetzte partnerschaftliche Komponente 
zwischen dem Kind und seinen erwachsenen Bezugspersonen: Der Erwachsene 
lässt sich auf das Kind ein, um seine oft unerwarteten Interessen, Fähigkeiten und 
Bedürfnisse wahrzunehmen, die nicht unmittelbar aus der genetischen Diagnose 
ableitbar sind. Umgekehrt wird auch vom Kind erwartet, dass es sich auf den 
Erwachsenen einlässt, um von seinen Erfahrungen zu lernen und von ihm auf die 
Anforderungen des normalen sozialen Lebens vorbereitet zu werden.

Ziel der pädagogischen Interventionen ist die „Normalisation“ des Kindes, d.h. die 
Erreichung seines Normalzustands. MONTESSORI versteht darunter die Entwicklung 
seiner inneren Disziplin und Selbstsicherheit sowie seiner Bevorzugung sinnvoller 
Aktivität, die es trotz hoher Intensität ruhig, glücklich und zufrieden macht. Sie sieht 
das Kind als Baumeister seiner selbst, dessen Persönlichkeit sich ohne Arbeit nicht 
entwickeln kann. Ohne sinnvolle Aktivität verliert es die Linien seiner Selbstkonstruktion. 
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Dies äußert sich durch destruktive Verhaltensweisen (POLK-LILLARD 1972/1988). 

Dieses Arbeitskonzept, das keinen uniformen Entwicklungstheorien unterliegt, 
entspricht den Zielen einer pädagogischen Anthropologie hinsichtlich Bestimmung 
und Selbstverständnis von Menschen mit Genveränderungen. Es bietet ideale 
Voraussetzungen für die Initiierung und Unterstützung einer an ihren individuellen 
Normen orientierten Erziehung und Entwicklungsförderung in Familie und sozialem 
Umfeld.  

Die aus der interdisziplinären Zusammenarbeit zwischen Montessoritherapie und 
Humangenetik gewonnenen Erkenntnisse über das Entwicklungspotenzial von 
Kindern mit Genveränderungen (STENGEL-RUTKOWSKI 1998b,c/1999a,b,c) 
fi nden im Rahmen der humangenetischen Beratung unmittelbar Eingang in die 
Familien. Die Eltern lernen, von Anfang an reelle Erwartungen in die Zukunft ihrer 
Kinder zu setzen, die nicht auf einem defektorientierten Lehrbuchwissen, sondern 
auf einem partnerschaftlichen Dialog mit ihnen beruhen. Dadurch ändert sich die 
Erziehungswirklichkeit dieser besonderen Kinder, die früher oftmals wenig verstanden, 
häufi g nicht ganz ernst genommen, in der Regel unterfordert, dadurch einerseits 
verwöhnt, andererseits kognitiv depriviert, sowie meistens auch sozial isoliert waren. 
So kann die heutige Humangenetik zu einem gesellschaftlichen Wandlungsprozess 
beitragen, der zur Integration und Chancengleichheit verschiedenartiger Menschen im 
normalen sozialen Leben führt (EUROPÄISCHE KOMMISSION 1996). 

Vom Defekt über den Dialog mit Menschen, die anders sind, zur gesellschaftlichen 
Akzeptanz von Vielfalt! Sensibilisiert durch die geschichtlichen Ereignisse des 
vorigen Jahrhunderts hat die heutige Humangenetik - auch im Hinblick auf ihr 
wachsendes diagnostisches Potenzial - die Pfl icht, vor einer Einschränkung der 
menschlichen Lebensvielfalt durch eine neue Eugenik zu warnen. Die hier gegebenen 
Denkanstösse, der vorgestellte Handlungs- und Forschungsansatz und die bisher 
vorliegenden Ergebnisse weisen auf die Notwendigkeit eines gesellschaftlichen 
Transformationsprozesses hin. Es gilt, den eingangs erwähnten Wandel im 
Zusammenhang mit der zunehmenden Akzeptanz der Pränataldiagnostik in der 
Bevölkerung mit einem gesamt-gesellschaftlichen Wandel zu beantworten, welcher die 
Dazugehörigkeit aller Menschen zur sozialen Gemeinschaft garantiert, die Entfaltung 
ihrer individuellen Potenziale ohne äussere Einschränkungen ermöglicht und ihnen 
eine weitgehend selbst bestimmte Erwachsenenperspektive eröffnet. Dieser Wandel 
wird verantwortungsvollen Eltern im Schwangerschaftskonfl ikt häufi ger als bisher die 
Möglichkeit geben, sich in Freiheit für die Geburt ihres Kindes zu entscheiden, wenn 
pränatal eine Genveränderung nachgewiesen wurde. 
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Autoimmunerkrankungen bei Menschen mit
Down- Syndrom

Dr. med. Wolfgang Storm 
St. Vincenz-Kinderklinik
Husener Str. 81
33098 Paderborn

Klinische Beobachtungen haben schon seit vielen Jahren vermuten lassen, 
daß bei Patienten mit Down Syndrom eine Art „immunologische Schwäche“ 
vorzuliegen scheint. Eine auffällige Störung des Immunsystems ist das vermehrte 
Auftreten von Autoimmunerkrankungen. Hierunter versteht man Immunreaktionen 
gegen körpereigene Strukturen bzw. Antigene mit dem Nachweis von sog. 
Autoantikörpern, d.h., Immunglobulinen mit nachgewiesener Antikörperaktivität gegen 
Gewebebestandteile, die vom Individuum selbst stammen.

Aus der Vielzahl nachgewiesener klinischer wie experimenteller Autoimmunphänomene 
sollen die beim Patienten mit Down Syndrom besonders relevanten Erkrankungen 
hervorgehoben werden:

- Autoimmunthyreoiditis (Hashimoto), die zur Unterfunktion der Schilddrüse 
führen kann

- Insulinabhängiger juveniler Diabetes mellitus (Zuckererkrankung)
- Alopecia areata (kreisförmiger Haarausfall)
- Perniziöse Anämie (durch Vitamin B12-Mangel bedingte Blutarmut)
- Zöliakie (durch Unverträglichkeit des Getreideproteins Gluten bedingte 

chronische Darmerkrankung)

V.a. die Zöliakie soll hier besonders erwähnt werden. Aufgrund jüngster Untersuchungen 
ist damit zu rechnen, daß der „Gluten-Problematik“ noch weitere Bedeutung zukommen 
wird. So scheint die Belastung mit Gluten bei prädestinierten Patienten nicht nur zur 
Entwicklung der Zöliakie zu führen, sondern – abhängig von der Einwirkungszeit des 
Glutens – auch zur Entstehung anderer Autoimmunerkrankungen wie z. B. der oben 
erwähnten beizutragen.
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TNI-Targeted nutritional intervention bei
Kindern mit Down-Syndrom

Dr.med. Matthias J.Gelb
Arzt für Kinder- und Jugendmedizin
c/o Dres.Gelb & Knecht
Gemeinschaftspraxis für Kinder- und Jugendmedizin
Schwerpunktpraxis Down-Syndrom
Jörg-Schwarzerd-Str.8
75015 Bretten

Zusammenfassung
Die Stoffwechselsituation von Menschen mit Down-Syndrom zeigt nicht unerhebliche 
Unterschiede im Vergleich zu numerisch-chromosomal gesunden Probanden. Diese 
Veränderungen können vielfältige Probleme bedingen, so immunologische Probleme, 
Retardierungen des Wachstums, Fettstoffwechsel-Störungen u.a. TNI (targeted 
nutritional intervention-gezielte Nahrungsmittelergänzung) zielt darauf ab, diese 
Situation gezielt zu beeinfl ussen. Wir praktizieren TNI in unserer Praxis seit 1996 
und behandeln derzeit rund 100 Kinder mit TNI. Nachfolgend berichten wir über 38 
Patienten, welche an dem TNI-Projekt mehr als 12 Monate (Durchschnitt 21 Monate, 
12-48 Monate) teilnehmen. Es lässt  sich bei diesen Kindern folgendes beobachten: 
Reduktion der Infektanfälligkeit, Perzentilensprünge im Wachstum, Verbesserung und 
Normalisierung  diverser Laborparameter. Eltern und Therapeuten berichten über 
deutliche Verbesserungen in Verhalten, Kooperation und in der Fördersituation. Da es 
sich bei unseren Beobachtungen weder um statistisch signifi kante Ergebnisse noch 
um eine Doppel-Blind-Studie handelt, sind die Ergebnisse sicher kritisch zu werten, 
insbesondere die subjektive Einschätzung von Eltern und Therapeuten. Es scheint 
notwendig, eine solche Studie zu initiieren, auch deshalb, weil nach einer Umfrage in 
unserer Praxis bei konsiliarisch gesehenen Kindern, rund 15% „heimlich“, d.h. ohne 
Wissen der behandelnden Ärzte, von den  Eltern in irgendeiner Weise substitutiert 
werden.

Summary
The metabolic situation of individuals with Down Syndrome shows quite differences 
compared with persons with numeric normal chromosomes. The changes can cause 
multiple problems e.g. immune sytem problems, a slow down of growth, defects in 
the metabolism of fat and others. TNI (targeted nutritional intervention) focuses on 
changing this situation specifi cally. We have applying TNI in our offi ce since 1996 and 
are presently treating approximatily 100 children with TNI. In the following we will give 
reports of 38 patients who are participating in the TNI-project for more than 12 months( 
average 21 months, 12-48 months). One can perceive the following issues with these 
children: decrese of cases of infections, increase of growth (jump-up in perzentiles), 
improvement and normalization of diverse laboratory parameters. Parents and therapists 
report  about clear improvements of behaviour , cooperation and  development. As our 
perceptions are neither statistically important results nor are they a double blind study, 
our results should be assessed critically especially the subjective evaluation by the 
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parents and therapists. It seems necessary to initiate such a study especially because 
according to a survey in our our offi ce among children who came for consultation about 
15 % of these are „secretly“(i.e. without knowledge of the treating doctor) substituted in 
some way be their parents.

Schlüsselwörter-keywords
Down-Syndrom
Down-syndrome
TNI
Targeted nutritional intervention
Gezielte Nahrungsmittelergänzung

Einführung

Die Stoffwechsel-Situation von Menschen mit Down-Syndrom (DS) zeigt zum Teil nicht 
unbeachtliche Unterschiede im Vergleich zu chromosomal gesunden Probanden. So 
konnten Störungen und pathologische Verarbeitungswege im Bereich z.B. des Purin-
Stoffwechsels, der Kohlehydrat-Verarbeitung und im Homocystein-Cystein-Regelkreis 
nachgewiesen werden. Diese Auffälligkeiten korrelieren zumindest zu einem Teil mit der 
gene overexpression, welche durch das beim Down-Syndrom zusätzlich vorhandene 
3. Chromosom 21 bedingt wird. Diese gene overexpression kann zu einem Anstieg 
von Chromsom-21-codierten Genprodukten führen. In gene-dosage-Studien konnte 
teilweise ein Anstieg von 40-50% dieser Genprodukte gezeigt werden. Zwei dieser 
Produkte stehen derzeit im zentralen Interesse, zum einen die Zn/Cu-Superoxyd-
Dismutase (SOD) und zum anderen die Cysthathionin-ß-Synthase (CBS). 
Die SOD katalysiert den Abbau von im Stoffwechsel anfallendem Superoxyd zu 
Hydrogen Peroxyd, welches dann mittels Catalase oder Glutathion-Peroxydase zu 
Wasser weiterverarbeitet wird. Ein Überschuß an SOD führt zu einem Überschuss an 
Hydrogen Peroxyd mit allen potentiellen negativen Folgen, der chemischen Reaktion 
mit Zellmembranen, DNA und der Initiierung der Lipid Peroxydation, vor allem in 
Gegenwart von Eisen. Ob dieses  Phänomen auch mit Störungen in Reifungsprozeßen, 
Alterungsprozeßen, Abbauprozessen und evtl. auch dem M.Alzheimer korreliert, bedarf 
weiterer Exploration.
Die CBS greift in den Methionin-Homocystein-Stoffwechsel ein und führt durch 
die gene overexpression zu einem deutlich erhöhten Cystein-Spiegel und führt zu 
Störungen im Folat-Stoffwechsel. Der Verlust an Homocystein führt zu einer Reduktion 
der Resynthese von Methionin.

Dieser kurze Abriß der biochemischen Besonderheiten mag an dieser Stelle genügen, 
um auf die Besonderheiten der Stoffwechsel-Situation bei Menschen mit Down-
Syndrom hinzuweisen.    

Folgen und mögliche Folgen der Stoffwechsel-Imbalance

-Immmunolgische Probleme
Menschen mit DS haben gehäuft niedrige IgA-Spiegel, eine verringerte Anzahl der 
weissen Blutkörperchen und ebenso eine verringerte T-Zell-Population. Diese Defi zite 
dürften zumindest mitverantwortlich sein für die Häufung an Infekten der Luftwege, des 
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Ohres und des Verdauuungstraktes.

-Wachstum
Menschen mit DS wachsen langsamer und bleiben in der Regel kleiner als die gesunde 
Vergleichspopulation.

-Fettstoffwechsel
Wir fi nden gehäuft hohe Cholesterin-Spiegel, bei erniedrigten Omega-3- und Omega-
6-Fettsäuren und der Verschiebung der HDL/LDL-Ratio zum negativen. Dies führt 
wiederum zu einer vermehrten Gefährdung für cardiovaskuläre Erkrankungen.

-Alzheimer oder Alzheimer-ähnliche Veränderungen
Menschen mit DS scheinen eine vermehrte Gefährdung zu haben, früher und häufi ger 
Alzheimer oder Alzheimer-ähnliche Veränderungen zu bekommen. Es wird z.T. von 
einem Risiko von 40% bei den 40-Jährigen gesprochen.

TNI-Chance oder Scharlantarie?

TNI-targeted nutritional intervention (gezielte Nahrungsmittelergänzung) ist der Versuch, 
den gestörten Stoffwechsel der Menschen mit DS gezielt zu substitutieren. Dabei muß 
klar sein, daß TNI das DS nicht heilt, TNI ersetzt auch keine anderen Maßnahmen der 
Förderung von Menschen mit DS! Anlässlich des ISERLOHNER Fachtreffens im März 
2000  wurde ein Statement zu TNI verabschiedet, welches Grundlage für eine solche 
Substitution sein kann.

Bis dato gibt es leider keine Doppelblind-Studie zu der Frage der Wirksamkeit einer 
solchen Therapie. Sodaß natürlich nicht ausgeschlossen werden kann, daß Eltern 
und Arzt in die Falle des Placebo-Effektes gefallen sind. Eine solche Studie erscheint 
dringlich erforderlich, zumal eine praxisinterne Umfrage  bei konsiliarisch gesehenen  
DS-Patienten ,bei gezielter Nachfrage, ergab, daß rund 15% der Eltern ihre Kinder 
„heimlich“, d.h. ohne Wissen der behandelnden Ärzte substitutiert, von Bachblüten, 
über Homöotherapeutika, über HapCaps® über TNI  bis zu gezielter diätetischer 
Ernährung und und...

Es gibt auf dem europäischen Markt meines Wissens bisher keinen etablierten Anbieter 
von TNI-Produkten, während der anglo-amerikanische Markt verschiedene Anbieter 
kennt. Entscheidend für unsere Auswahl einer solchen Nahrungsmittelergänzung 
waren folgende Kriterien, die Offenlegung der Rezeptur, die Empfehlung von TRISOMY 
21 RESEARCH, die Zahl der in USA substitutierten Menschen und die Dauer der 
Substitution, und die potentielle Verfügbarkeit der Präparate auf dem deutschen 
Markt. Nach Abwägung der Vor- und Nachteile haben wir uns für die Präparate der 
Firma INTERNATIONAL NUTRITION Inc, Owing MILLS, entschieden, d.h. die hier 
vorgelegten Beobachtungen wurden mit Präparaten der o.g. Firma gemacht.

TNI-Organisatorischer Ablauf

Wir bieten seit 1996 TNI in unserer Praxis an, aus mittlerweise 4 Jahren Erfahrung und 
über 100 Kindern mit TNI hat sich ein Standard entwickelt, der sich in den Praxisablauf 
gut einbinden läßt. Nach ausführlichem Gespräch über Vor- und Nachteile, von Grenzen 
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und Nebenwirkungen von TNI mit den Eltern, der Erhebung des aktuellen Status des 
Kindes (in Zusammenarbeit mit den verschiedenen Therapeuten) und der Erhebung 
diverser Laborparameter wird ein individuelles Dosierungsschema erstellt. Danach 
folgt eine Testphase von 3 Monaten. Nach dieser Testphase wird der aktuelle Status 
analog des oben beschriebenen Procedere ermittelt und anhand der Daten und der 
Erfahrungen aus der Testphase wird über eine Fortführung von TNI entschieden.

TNI-Ergebnisse und Beobachtungen

a)Lawrence Leichtman publizierte 1997 folgende Ergebnisse:
113 Patienten im Alter von 1 Monat bis 12 Jahren mit TNI, gegen 32 Patienten im Alter 
von 4 Monaten bis zu 12 Jahren mit Multivitaminsubstitution. Dabei konnte er folgende 
Ergebnisse demonstrieren:

-Perzentilensprung der TNI-Patienten von der 5. auf die 19.Perzentile
-signifi kante Reduktion der Infektanfälligkeit
-serologisch nachweisbare Erhöhung der IgA-Spiegel und eine erhöhte
 Leukozytenzahl
-signifkante entwicklungsneurologische Verbesserungen im Bereich
 von Sprache, Motorik und kognitver Wahrnehmung

b)eigene Beobachtungen
38 Patienten im Alter von 6 Monaten bis zu 15 Jahren mit TNI, Behandlungsdauer 
mit TNI im Durchschnitt 21 Monate (12-48 Monate) gegen eine Kontrollgruppe von 38 
Patienten im Alter von 5 Monaten bis zu 17,2 Jahre.

-Perzentilensprung      
Zur Ermittlung der Perzentilen wurden die growth charts für Kinder mit Down-Syndrom  
von Swets & Zeitlinger (1997) benutzt.

Perzentilensprung

TNI-Kinder
52,6% (= 20 Kinder) durchschnittlich von der 25. (10.-50.) auf die 50. Perzentile (30.-
75.)
Non-TNI
13,1% (= 5 Kinder) durchschnittlich von der 25. (5.-25.) auf die 30. Perzentile (10.-
60.) 

 

-Infektreduktion
gleiche Gruppen wie bei Perzentilensprung. Punkt a) der Tabelle zeigt die 
intraindividuelle Veränderung der TNI-Kinder, Punkt b) zeigt die Veränderung im 
Vergleich zur Kontrollgruppe.

Infektbedingte Arztbesuche und antibiotikapfl ichtige Infekte
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Reduktion infektbedingter Arztbesuche a)  42.1%     b) 39.4%
Reduktion antibiotikapfl ichtiger Infekte a)  31.5%     b) 36.8%

-Laborwerte

TNI-Gruppe, 38 Kinder im Alter von 6 Monaten bis 15 Jahren, Behandlungsdauer mit 
TNI im Durschnitt 21 Monate (12-48 Monate) gegen 80 Kinder ohne TNI im Alter von 1 
Monat bis 17.2 Jahren. Laborwerte exemplarisch ausgewählt, bei den Leucozytenzahlen 
gab es im Gegensatz zu Leichtman keine signifi kanten Veränderungen.

Laborcheck

DS Non-TNI DS-TNI Normwert

Anzahl der Kinder 80 38

IgA 52(32-211) 180(80-352) 70-400
Cholesterin (nüchtern) 162(98-265) 155(102-232) <200
HDL(nüchtern) 38(23-76) 48(33-95) >35
LDL(nüchtern) 98(76-164) 85(54-143) <155
Selen 35(28-72) 81(61-91) 53-105
Vitamin A 0.3(0.1-2.0) 0.9(0.3-1.5) 0.2-1.2
Vitamin E 4.2(0.2-22) 8(2.5-16) 3.0-14

-Entwicklung

Leichtman beschreibt signifi kante Verbesserungen der TNI-Kinder im entwicklu
ngsneurologischen Bereich. Wir glauben aufgrund unserer Beobachtungen und 
Tests (u.a.MFED, DENVER, WET) und der Beobachtungen der mit den Kindern 
arbeitenden Therapeuten ebenfalls eine solche Tendenz zu sehen. Die Datenerhebung 
und Objektivierung würden aber leider den Rahmen und die Möglichkeiten einer 
kassenärztlichen Praxis sprengen, deshalb können wir hierzu leider keine Daten 
vorlegen. Dies bleibt einer großen Studie vorbehalten.

-Elternbeurteilung
Alle TNI-Eltern werden von angehalten, einen Fragebogen auszufüllen und uns diesen 
in regelmäßigen Abständen zukommen zu lassen. Dieser Fragebogen dient zum einen 
der Erfassung von unerwünschten Nebenwirkungen, zum anderen zur Dokumentation 
von Elternbeobachtungen. Uns ist die Subjektivität dieser Methode durchaus bewußt, 
auch sehen wir die Gefahr der Fehlbeurteilung aufgrund des Placeboeffektes. Trotzdem 
möchten wir hier die Auswertung von 321 Fragebogen der 38 Langzeit-TNI-Kinder 
demonstrieren.
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-5 -4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4 5

Einschlafverhalten 32 4 72 38 10

Durchschlafverhalten 2 1 98 64 42 52 34 28

Appetit 1 6 5 62 65 76 4 54 9

Verdauung 10 14 57 11 65 45 76 43

Krankheitshäufi gkeit 39 43 58 76

Krankheitsdauer 78 43 78 72 15 35

Schwere der Erkrankung 22 65 23 89 54 68

Koordination 48 43 65 21 43

Kooperation 2 55 28 87 96 43 10

Ausgeglichenheit 5 10 98 45 22 1

Aktivität 2 10   73 21 76 32 11

Unruhe 11 5 2 89 28 57 89 32 8

Motorik 46 67 72 65 50 21

Sprache 52 65 76 87 39 2

   

TNI-Nebenwirkungen, Kontraindikationen, Verzicht  und Abbrüche

-Nebenwirkungen. 
Über Nebenwirkungen haben wir uns zugänglichen Literatur nichts gefunden. Aus dem 
eigenen Patientengut mit rund 100 TNI-Kindern, davon 38 Langzeit-Kinder, können wir 
folgendes berichten.

a)Schlafstörungen, 2 Patienten zeigten in der Testphase  reversible Schlafstörungen im 
Sinne von Durchschlafstörungen.

b)Eßstörungen, 3 Patienten zeigten kurzfristig Eßstörungen, i.S. von zu wenig bzw. 
übermäßigem Essen.

c)Verdauungsprobleme, 4 Patienten zeigten, reversible, Verdauungsprobleme in Form 
von durchfälligen Stühlen ohne Erregernachweis.

d)10 Patienten zeigten bei TNI-Beginn eine vermehrte Unruhe mit Affektlabilität und 
erhöhter motorischer Aktivität, bei 3 dieser Patienten  war dieses Phänomen über mehr 
als 3 Monate zu beobachten.
Alle von uns beobachteten Nebenwirkungen der TNI-Substitution sind als nicht 
schwerwiegend zu betrachten und sistierten alle. Ein Abbruch der TNI-Substitution war 
in keinem Falle notwendig.
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-Kontraindikationen, Verzicht und Abbruch

Mögliche Kontraindikationen für TNI und ggfs. Gründe für den Verzicht auf TNI sind:

a)Kosten der Behandlung, die Kosten werden von der GKV generell nicht übernommen, 
von der PKV vereinzelt (Eltern)

b)unklare Datenlage, d.h. das Fehlen aussagekräftiger Studien (Eltern)

c)Aufwand, d.h. Blutentnahmen, Protokollierung, Status etc.(Eltern)

d)“keine Kür ohne Pfl icht“, d.h. TNI ist ein weiterer Baustein in der Optimierung des DS-
Managements, TNI ersetzt keinen dieser Bausteine (z.B. KG,Logo,Ergo etc.)  (Arzt)

e)“falsche“ Vorstellungen der Eltern über die möglichen Effekte (Arzt)

f)fehlende Kooperation der Eltern (Arzt)

TNI  Vorstellung-Test-Substitution  1-11.2000

TNI-VORSTELLUNG 97
TNI-Versuch wird überlegt 31
TNI-Versuch 45
Kein TNI-Versuch (Eltern) 12
Kein TNI-Versuch(Arzt) 9
Abbruch innerhalb Testphase 2
Abbruch während Dauer-Substitution 3
Wiederanfang Dauer-Substitution 2

Zusammenfassung, Diskussion und Ausblick

Targeted nutritional intervention scheint uns ein interessanter Weg den Gesund-
heitszustand und die Entwicklungsmöglichkeiten der Kinder mit Down-Syndrom zu 
fördern. Unter defi nierten Bedingungen, d.h. in enger Kooperation der Eltern mit dem 
behandelnden Arzt, den notwendigen Kontrollen ist diese Art der Substitution für die 
Kinder sicher und stellt keine Gefährdung für diese dar. 
Es sei an dieser Stelle noch einmal darauf hingewiesen, daß nicht wenige Eltern ihre 
Kinder ohne Rücksprache mit dem behandelnden Arzt substitutieren und die Zahl der 
substitutionswilligen Eltern ständig zunimmt. 
Wenn wir unsere Ergebnisse und Beobachtungen betrachten und feststellen, daß wir 
die Infektanfälligkeit dieser Kinder deutlich reduzieren konnten, daß  zumindest bei 
einem Teil der Kinder das Wachstum sich beschleunigt, auch wenn wir heute noch 
keine Aussage über die Endgröße machen können, so rechtfertigt allein dies in unseren 
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Augen diese Maßnahme. 
Ob die ,auch von uns beobachteten, entwicklungsneurologischen Fortschritte 
ursächlich bedingt sind durch TNI, wie von Leichtman postuliert, oder lediglich darauf 
zurückzuführen sind, daß die Kinder weniger oft krank und belastbarer sind, und 
deshalb Therapieangebote besser umsetzen, muß derzeit offen bleiben.

Es scheint an der Zeit, daß sich die Schulmedizin dieser komplementären Methode 
wissenschaftlich zuwendet. Es scheint dringlich erforderlich, ein entsprechendes 
Studien-Design zu entwickeln um diese Fragestellung zu klären. Die von uns vorgelegten 
Ergebnisse und Beobachtungen, auch wenn sie statistisch sicher nicht aussagekräftig 
genug sind, sollten kritisch betrachtet und entweder verifi ziert oder valsifi ziert werden.

Erschienen in: Pädiatrische Praxis 59, 703-708 (2001), 
    Hans Marseille Verlag GmbH München
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Homöopathische Behandlung von
Kindern mit Down Syndrom

Dr. med. Wolfgang Storm
Kinderklinik St. Vincenz-Krankenhaus
Husener Str. 81
33098 Paderborn

Zusammenfassung
Neben einigen vorwiegend „schulmedizinisch“ zu behandelnden medizinischen 
Komplikationen wird das Leben vieler Kinder mit Down Syndrom durch zahlreiche 
Alltagsprobleme bestimmt, die zu häu fi gen Arztbesuchen zwingen. Es sind dies zwar 
meist keine lebensbedrohlichen Komplikationen, dennoch die Lebensqualität wesentlich 
mitbe stimmende Erkrankungen. Anhand von sechs Fallbeispielen wird die erfolgreiche 
Anwendung homöopathischer Heilmittel bei Kindern mit Down Syndrom dargestellt.
Schlüsselwörter
Down Syndrom, homöopathische Behandlung

Summary
In addition to some predominantly allopathically treatable complications there are a 
lot of daily me dical problems in children with Down Syndrome obliging frequent visits 
to a physician. These usually are no life threatening complications, but nevertheless 
contributing to their quality of life. Six case reports are to show the successful treatment 
with homoeopathic remedies in children with Down Syndrome.
Keywords
Down Syndrome, homoeopathic treatment.

Seit nunmehr vierzehn Jahren leite ich an der Kinderklinik des St. Vincenz-
Krankenhauses in Paderborn eine Ambulanz „speziell zur medi zinischen Betreuung 
von Kindern mit Down Syndrom”. Der Schwerpunkt meiner Tätigkeit beschränkte sich 
dabei in den ersten Jahren auf diagnostische Maßnahmen sowie die Bera tung der 
Eltern über weiterführende Untersu chungen und Therapien.
Mit zunehmender Erfahrung mit diesen Patien ten lernte ich, dass zwar im Neugeborenen 
 und Säuglingsalter oft schwerwiegende organ spezifi sche Komplikationen (z.B. 
Herzfehler, Fehlbildungen des Magen-Darm-Traktes) im Vordergrund stehen, dass aber 
der Alltag die ser und älterer Kinder zusätzlich oder auch ausschließlich durch weniger 
lebensbedrohli che medizinische Komplikationen geprägt ist. Häufi g auftretende 
Infektionen der oberen Atemwege, Stuhlverstopfung oder emotionale und neurotische 
Störungen sind hier beson ders zu erwähnen. Die Vorgeschichte vieler Patienten 
ließ dabei die häufi g erfolglosen „schulmedizinischen“ Therapieversuche vor al lem 
hinsichtlich der Vorbeugung bzw. Heilung chronischer, immer wieder auftretender 
Pro bleme erkennen. Ein chronischer Schnupfen bzw. eine chronische Bronchitis 
konnten zwar akut durch Antibiotika behandelt werden, nach Absetzen dieser Mittel trat 
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aber - oft nur kurze Zeit später - das gleiche Krankheitsbild erneut auf.
Auf der Suche nach alternativen Behandlungs wegen stieß ich - mehr durch Zufall - auf 
die Homöopathie, eine Heilmethode, von der ich bis dahin nur den Namen kannte. Als 
„schul medizinisch“ ausgebildeter Arzt konnte ich mich mit derem theoretischen Gerüst 
anfangs nicht anfreunden, doch wollte ich nicht vorher verurteilen, was ich nicht selbst 
ausprobiert hatte.
Seit meinen ersten „Heilerfolgen“ vor jetzt ca. sieben Jahren bin ich von der Homöopathie 
fasziniert, und ich kann auch gut „Schulmedizin“ und Homöopathie in meinem täglichen, 
klinischen Alltag miteinander verknüpfen. Ich muss allerdings zugeben, dass die 
homöo pathische Methode mehr und mehr mein medi zinisches Denken bestimmt.
Bei der Beschäftigung mit der Homöopathie ist mir vor allem die Bedeutung des 
psycho sozialen und lebensgeschichtlichen Gesamtzu sammenhanges menschlicher 
Existenz für die Entstehung von „Krankheit“ verdeutlicht wor den. Dies gerade auch 
für Menschen mit einem vermeintlich genetisch fi xiertem Verhaltens programm, das 
Kompromisse zwischen syste mischer Kontrolle und individueller Autonomie in Frage 
zu stellen scheint. Soziokulturelle und biologische Wirklichkeit sind jedoch bei allen 
Menschen miteinander verfl ochten.

Medizinische Komplikationen bei Menschen mit Down Syndrom
Hinsichtlich der medizinischen Komplikationen können bei Menschen mit Down Syndrom 
vor allem die in Tab. 1 aufgeführten, z.T „schwer wiegenden“ Diagnosen hervorgehoben 
wer den, die auch in der Gesamtbevölkerung beob achtet werden können, bei dieser 
Patienten gruppe aber mit einer vermehrten Häufi gkeit anzutreffen sind.
Daneben bestimmen aber - wie auch in der Gesamtbevölkerung - weitere medizinische 
Probleme den Alltag, die zu zahlreichen Arzt besuchen zwingen, z.B.

Erbrechen • Gedeihstörung • Infektanfäl ligkeit • Nächtliches Einnässen
• Neuro dermitis • Schlafstörungen und andere Verhaltensauffälligkeiten
• Trinkschwä che • Verstopfung.

Im täglichen Umgang mit Patienten mit Down-Syndrom konnte ich die Erfahrung 
machen, dass vor dem Hintergrund eines diagnostischen Vorsorgeprogramms (2) häufi g 
verschieden Wahlmöglichkeiten theraupeutischen Handelns wahrgenommen werden 
können. Einer seits gibt es Diagnosen, die ausschließlich einer „schulmedizinischen“ 
Behandlung zuge führt werden sollten, andererseits sind es aber auch „alternative“ 
Therapien, die das Leben von Menschen mit  Down Syndrom „gesünder“ gestalten können, 
so dass sie auf diese Weise häufi ger, regelmäßiger, ungezwungener und körperlich 
leistungsfähiger am täglichen Leben teilhaben und somit ihr Enwicklungspotenzial besser 
ausschöpfen können (Tab. 2).
Von den alternativen Behandlungsmethoden habe ich mich in den letzten Jahren bei 
Kin dern mit Down Syndrom vor allem mit der Homöopathie beschäftigt. Vorwiegend 
homöo pathisch tätige Ärzte werden das Behand lungsspektrum dieser Methode (im 
Hinblick der u.a. in Tab. 2 aufgeführten Indikationen) sicher noch erweitern wollen, doch 
sollen hier vor wiegend die Ergänzungsmöglichkeiten beider medizinischen Richtungen 
in der Behandlung von Patienten mit Down Syndrom hervorgeho ben werden. Dabei 
stellt sich die Homöopathie als bescheiden in ihrer Prognose - vor allem im Vergleich 
zu anderen medikamentösen Behandlungsversuchen [2] hinsichtlich der Ver besserung 
geistiger Entwicklungsmöglichkei ten - dar.
Im Folgenden sollen einige Fallbeispiele typi scher Probleme bei Kindern mit Down 
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Syn drom, die homöopathisch behandelt wurden, dargestellt werden.
Als Repertorium wurde Synthesis (Hrsg. F. Schroyens) Edition 5 (1993) verwandt, 
Herstel ler der homöopathischen Heilmittel war die Deutsche Homöopathie Union 
Karlsruhe. Als Dosis wurden jeweils Einzelgaben von 3 Glo buli verabreicht.

1. Fallbeispiel

M. K., ein knapp 5-jähriges Mädchen, klagte über rezidivierende obstruktive Bronchitiden 
seit ca. 15 Monaten. Wegen hyperplastischer Tonsillen und Paukenergüssen waren 3 
Monate vorher eine Tonsillektomie mit Adenotomie und Parazentese erfolgt. Diese 
operativen Eingriffe hatten aber Häufi gkeit und Intensität der Bron chitiden nicht 
vermindert.
Nach dem Infekt mit beginnendem Schnupfen mit gelblich-grünlichem Sekret schloss 
sich immer eine Bronchitis an. Bei zunehmender Atemnot begannen bei M. die Hände 
zu zittern, und sie wirkte ängstlich und rastlos.

Modalitäten:
Schlimmer nachts, insbesondere kurz nach Mitternacht
Schlechter im Liegen (sie saß dann zur Erleich terung aufrecht im Bett)
Schlechter an der Seeluft
Weitere Symptome: Angst vor Dunkelheit, In sekten
Stottert intermittierend Lichtempfi ndlichkeit Anamnestischer Hinweis: 
Fremdkörperaspira tion (Bonbon) ca. 4 Monate vor Beginn der obstruktiven 
Bronchitiden. Bei Leblosigkeit und drohender Erstickung Reanimation durch Mutter 
(Heimlich-Handgriff) mit an schließender Paniksituation.

Zur Arzneimittelfi ndung wurden folgende Ru briken gewählt:

Angst vor dem Tod (Zustand nach Reanimation)
Angst vor Dunkelheit
Verschlechterung am Meer
Ängstlichkeit, Rastlosigkeit
Verschlechterung nach Mitternacht (1 bis 2 Uhr)
Verschlechterung im Liegen

Es wurde Arsenicum album C200 gegeben.
In der ersten Nacht traten Durchfall und Husten auf, in den nächsten Tagen 
verschlimmerte sich das Stottern. Nach dieser als Verschlimmerung gedeuteten 
Reaktion war nach wenigen Tagen die Obstruktion verschwunden. M. brauchte 
bisher anläßlich eines Rückfalls der Symptomatik 10 Monate später eine 
Wiederholung der C200 und ist seit über einem Jahr beschwerdefrei.
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Tab. 1: Bei Patienten mit Down Syndrom häufi g
vorkommende medizinische Komplikationen

Kardiale Komplikationen
Angeborene Herzfehler
• AV-Kanal
• VSD
• ASD
• PDA
• Fallot‘sche Tetralogie

Erworbene Herzerkrankungen
• Mitralklappenprolaps

Pulmonalarterienhypertonie
• Links-Rechts-Shunt
• Chronische Atemwegsobstruktion durch Tonsillenhypertrophie und Adenoide
• Laryngomalazie
• Makroglossie / Mittelgesichtshypoplasie
• Obstruktive Schlaf-Apnoen
• Häufi ge Infektionen der oberen Luftwege
• Lungenhypoplasie
• Abnormale Lungengefäße
• Gastroösophagealer Refl ux

Infektionen
• Otitis media mit Erguss Sinusitis
• Sinusitis
• Bronchitis
• Pneumonie

Orthopädische Komplikationen
• Atlanto-axiale Instabilität
• Hüftgelenksluxation
• Pes planus
• Patella-Instabilität
• Skoliose
• Epiphyseolysis

Hämatologische Komplikationen
• Leukämoide Reaktion des Neugeborenen
• Leukämie
• Myelofi brose

Schilddrüsen-Dysfunktionen
• Struma
• Chronische lymphozytäre Thyreoiditis
• Hyperthyreose
• Hypothyreose:
 • Angeboren
  • Morphologische Wachstumsstörung der Schilddrüse
 • Autoimmun-Erkrankung
 • Resistenz der Trisomie 21-Zellen gegen Schilddrüsenhormone
Haut
• Alopecia areata
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Gastrointestinale Komplikationen
• Duodenalstenose/-atresie
• Aganglionose (Hirschsprung‘sche Erkrankung)
• Gastroösophagealer Refl ux/Hiatushernie
• Zöliakie

Augenärztliche Komplikationen
• Strabismus
• Nystagmus
• Keratoconus
• Katarakte
• Brechungsfehler
• Blepharitis/Conjunktivitis

Neurologisch/Psychiatrische Komplikationen
• Infantile Spasmen (BNS-Krämpfe)
• Alzheimer‘sche Erkrankung
• Autismus
• Depression
• Anorexie

2. Fallbeispiel 

J. A., ein 1 Jahr und 7 Monate alter männlicher Säugling mit Down Syndrom, wird 
wegen hartnäckiger Stuhlentleerungsstörungen vorgestellt, die nach dem Abstillen 
etwa 3 Monate vorher begonnen hatten.
J. entleert zwar jeden Tag regelmäßig einen Stuhl, er schreit jedoch heftig vor 
jedem Stuhl gang beim Drücken, so dass oft die rektale Schleimhaut prolabiert und 
manchmal auch Blutaufl agerungen zu erkennen sind. Nach dem Stuhlgang geht es 
ihm dann wieder bes ser, und er ist erleichtert. Wegen eines bei der Untersuchung 
nachgewiesenen erhöhten Analsphinktertonus war schon vor der jetzigen Vorstellung 
in einer kinderchirurgischen Uni versitätsklinik eine Hirschsprung‘sche Erkran kung 
ausgeschlossen worden. Diätetische und medikamentöse Maßnahmen hatten aber 
keine Besserung bringen können.
Außerdem litt J. noch an rezidivierenden Bron chitiden mit z.T. obstruktiver 
Komponente sowie rezidivierenden eitrigen Conjunktivitiden, rechts mehr als links.
Bei der Befragung der Eltern ließen sich neben der lokalen Symptomatik der 
Stuhlentleerung noch folgende wenige Auffälligkeiten feststellen:
Vermehrte Schwitzneigung im Nacken, auch im Schlaf
Angst vor dunklen Räumen
Übermäßiges, für das Alter stark ausgeprägtes Fremdeln

Bei der körperlichen Untersuchung war auch diesmal ein erhöhter Analsphinktertonus 
nach weisbar. Die Eltern charakterisierten ihren Jun gen als lieb, pfl egeleicht und an 
seiner Umwelt interessiert.

Für die Arzneimittelfi ndung verwendete Rubri ken des Repertoriums:
Tenesmus während des Stuhlgangs
Rektumprolaps während des Stuhlgangs
Angst vor Dunkelheit
Angst vor Fremden
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Tab. 2 Medizinische Komplikationen bei Patienten mit  Down-Syndrom
 und deren Behandlungsmöglichkeiten

Diagnose Schulmedizin Homöopathie

Angeborener Herzfehler +++

Schilddrusen-Unterfunktion +++ +

Häufi ge Infektionen ++ +++

Angeborene Fehlbildungen des 
Magen-Darm-Traktes

+++

Chronische Verstopfung 
(funktionell)

+ +++

Zöliakie +++ +

Gelenk-Komplikationen ++ +

Schielen +++

Angeborener grauer Star +++

Brechungsfehler +++

Leukämie +++

Haarausfall + +++

Schlafstörungen + +++

Verhaltensauffälligkeiten

Zusammen mit dem in der Materia medica von Phatak [1] erwähnten erhöhten analen 
Sphinktertonus führte die Repertorisierung auf das Mittel Lycopodium, das in einer 
einmaligen Gabe von 3 Globuli C200 verabreicht wurde. Nach ca. 4 Wochen teilten 
die Eltern telefo nisch mit, dass sich die Stuhlsymptomatik schon in der 2. Woche 
gebessert hatte, jetzt nach Ablauf von 4 Wochen wäre J. vollkommen unauffällig. 
Auch innerhalb weiterer 9 Monate traten keine Beschwerden auf, zusätzlich war in 
dieser Zeit erst eine Erkältung aufgetreten, die J. nach 3 Tagen gut überstanden 
hatte.

3. Fallbeispiel

M. J. (Abb. 1 und 2) wurde im Alter von 15 Jah ren wegen einer Alopecia diffusa, d.h. 
einem fast vollständigen Haarverlust auf dem Kopf, vorgestellt. Dieser Haarausfall 
war schon kurz nach dem ersten Lebensjahr aufgetreten. Er hatte als zunächst 
fl eckförmiger Haarverlust (Alopecia areata) langsam begonnen, wobei sich eine 
Verschlechterung im Winter und eine Verbesserung im Sommer zeigte. Später 
brei tete sich der Haarverlust dann zur Alopecia diffusa aus. Eine auslösende 
Situation zu Beginn der Symptomatik war den Eltern nicht erinnerlich.
Weitere Symptome:
Verlangen nach herzhaften, salzigen Nahrungs mitteln, ebenso nach Süßem
Viel Durst
Angst vor Tieren
Angst vor Gewitter

150



Braucht Gesellschaft, kann schlecht alleine sein.

M. war ein kontaktfreudiger und mitfühlender junger Mann, mit einem ruhigen und 
ausge glichen Temperament.
Aus diesen Symptomen ließ sich bei der Reper torisierung Phosphorus als 
Arzneimittel ermit teln.
Ca. 10 Wochen nach Phosphorus C1000 be gann sich etwas „Flaum“ auf der 
Kopfhaut zu bilden. Nach noch zweimaliger Wiederholung des Mittels wuchsen 
die Haare wieder zuneh mend, sogar büschelweise, so dass M. nach weiteren 1,5 
Jahren schon wieder zum Friseur ging. Heute (ca. 6 Jahre später) hat er wieder ein 
annähernd normales Haarwachstum.

Abb. 1: Vor der Behandlung

Abb. 2: 1 Jahr nach Behandlungsbeginn

4. Fallbeispiel

F. R. war ein 2 Monate alter Säugling, der zufriedenstellend abgepumpte Muttermilch 
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aus der Flasche trank, jedoch nicht an der Brust trinken wollte. Außer einem 
angeborenen Herzfehler (hämodynamisch nicht wirksamer Vorhofseptumdefekt) 
hatte er keine gesund heitlichen Probleme. Da es wünschenswert schien, F an 
der Brust trinken zu lassen (u.a. als ausgezeichnetes mundmotorisches Training 
bei Kindern mit Down Syndrom, aber auch aus Gründen der Bequemlichkeit mit 
dem dann nicht mehr notwendigen Abpumpen der Mut termilch), sollte mit einem 
homöopathischen Heilmittel versucht werden, „ihn dahin zu be wegen“.
Er war ein wohlgenährter Säugling mit aus geprägt hypotonem Muskeltonus und einer 
großen vorderen Fontanelle, der in der Ein schlafphase stark am Kopf schwitzte. Der 
Habitus war typisch für Calcium carbonicum. 
Für die Arzneimittelfi ndung wurde die Rubrik:
Brust, Milch, Kind verweigert Muttermilch
verwendet.
Es wurde Calcium carbonicum C200 gegeben. Schon nach einer Woche trank F 
wieder an der Brust, so dass die Muttermilch nicht mehr abgepumpt werden musste. 
Nach dieser Me dikation konnte er bei gutem Gedeihen noch weitere 4 Monate 
erfolgreich gestillt werden.

5. Fallbeispiel

P S. wurde, als er 7 Jahre alt war, wegen seiner seit mehreren Jahren bestehenden 
Hyperak tivität vorgestellt. Er hatte die Tendenz, häufi g von zu Hause wegzulaufen, 
immer mit einem bestimmten Ziel vor Augen. Einmal lief er vom Kindergarten nach 
Hause, ein anderes Mal wollte er auf den Jahrmarkt. Nach Aufforderung bzw. 
Handlungsanweisungen stellte er sich stur und gehorchte nicht.

Andere Symptome: 
Verlangen nach Süß
Eher breiige Stühle
Will nicht im eigenen Bett schlafen
Kommt nach Umlagern ins eigene Bett häufi g nachts wieder ins elterliche Bett 
zurück
Angst vor lauten Geräuschen, Dunkelheit
Bewegungsfreudig
Wirft bei Wut mit Gegenständen, ist aber nicht zerstörerisch oder aggressiv.
Vor allem wegen der Rubriken
Reisen, Wunsch zu bzw.
Wandern, Wunsch zu
wurde Calcium phosphoricum ausgewählt.

2 Monate nach einer Gabe von C200 Globuli zeigte sich schon eine deutliche 
Wirkung: P. rannte kaum noch weg, war weniger unruhig und beschäftigte sich 
länger mit einer Aufgabe.

Auch schlief er im eigenen Bett ein und an schließend die Nacht durch. Nach 6 
Monaten war noch einmal eine erneute Gabe notwendig, hiernach gab es keine 
Probleme mehr.
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6. Fallbeispiel

M. N. wurde von ihren Eltern im Alter von 3,75 Jahren wegen zunehmender 
Bewegungsun ruhe mit Aggressivität vorgestellt. Sie konnte kaum still sitzen und 
sich mit einer Tätigkeit über längere Zeit beschäftigen, sie war unstet, begann 
viele Aufgaben, beendete aber keine. In ihrer Umgebung blieb kein Gegenstand 
an seinem Platz stehen, sie musste alles berühren, umdrehen oder ausprobieren. 
In ihrer Hektik war sie weder durch Worte noch durch Orts wechsel aufzuhalten. 
Unbewusst, aber häufi  ger auch bewusst, zerstörte sie dabei auch Spielzeug, Vasen, 
an der Wand hängende Bilder oder Möbelstücke und schlug andere Kinder. Bei 
Wutausbrüchen schlug sie mit dem Kopf auf den Boden, gegen die Bettkante oder 
andere Widerstände.

Weitere Symptome:
Verlangen nach Fleisch und salzigen Nah rungsmitteln
Viel Durst
Vermehrtes nächtliches Schwitzen am Kopf
Frostiges Temperaturempfi nden
Angst vor lauten Geräuschen
Nächtliches Zähneknirschen

Mit diesen Auffälligkeiten bzw. Rubriken ergab die Repertorisierung Tuberculinum, 
das als ein malige C200 Gabe verabreicht wurde.

Nach 2,5 Monaten war sie nach Angaben der Eltern viel ruhiger und weniger 
aggressiv, ihre Wutausbrüche wurden seltener, und das Kopf schlagen wurde nicht 
mehr beobachtet. Im Verlauf der nächsten 9 Monate war bei einer Rückkehr der 
Symptome nach 5 Monaten noch einmal eine Wiederholung von Tuberculinum C200 
notwendig. Hiernach wirkte sie auf ihre Umgebung „wie ausgewechselt“ und bot 
nach dem dann erfolgten Eintritt in den Kindergarten keine Probleme mehr.

Vermehrte Lebensqualität durch Homöo pathie
Seit Bestehen unserer Vorsorgeambulanz zur medizinischen Betreuung von 
Kindern mit Down Syndrom haben wir in den vergangenen 14 Jahren über 
600 Patienten beraten und behandeln können. Nach anfänglich aus schließlich 
„schulmedizinischer“ Ausrichtung mit dem Angebot vorwiegend diagnostischer 
Maßnahmen bzw. Empfehlungen konnte ich in den letzten 7 Jahren bei vielen 
Kindern auch ein therapeutisches Vorgehen komplementär zu den sonst 
üblichen Behandlungsmaßnah men einführen. Natürlich müssen auch weiter hin 
hämodynamisch wirksame angeborene Herzfehler, angeborene Fehlbildungen 
des Ma gen-Darm-Traktes oder eine Kataraktbildung operiert werden. Aber nach 
diesen vor allem in den ersten Lebensjahren notwendigen Thera pien beginnt eine 
Phase, die vorwiegend durch die in den vorangehenden Fallbeispielen ge schilderten 
„Alltagsprobleme“ geprägt ist. Es sind dies zwar meist keine lebensbedrohlichen 
Komplikationen, aber dennoch die Lebensqua lität wesentlich mitbestimmende 
Erkrankun gen.
Nach anfänglichem vorsichtigen Herantasten aus der Routine der Schulmedizin in 
die Sphäre der Homöopathie habe ich hier ein oft befrie digenderes, reizvolleres 
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und faszinierendes Betätigungsfeld gefunden, ohne die auch wei terhin notwendige 
Schulmedizin verlassen zu müssen.
Nicht nur, aber vor allem durch die Homöopa thie habe ich eine andere 
Betrachtungsweise von Krankheit und Gesundheit erfahren und daran erkennen 
können, dass Menschen mit Down Syndrom, abgesehen von einigen ange borenen 
Fehlbildungen, nicht von vornherein „krank“ geboren werden, sondern dass auch 
sie sich in ihrem Lebenslauf in einem perma nenten Prozess der Entwicklung und 
Verände rung befi nden.
Im Laufe ihres Lebens werden auch sie als Individuen mit immer neuen 
Entwicklungs impulsen konfrontiert, die zu Konfl ikten und leidvollen Erfahrungen mit 
unterschiedlichen Reaktionen (= Krankheit) führen können.
Es soll nicht der Eindruck entstehen, dass alle kleineren oder größeren medizinischen 
Alltags probleme durch die Homöopathie gelöst wer den können.
Mit der schon erwähnten Bescheidenheit in der prognostischen Aussage und ihrer 
ganzheit lichen Berücksichtigung des Menschen als Körper, Seele und Geist ist die 
Homöopathie als komplementäre Medizin auch für Patienten
mit Down Syndrom ein bedeutsamer Pfeiler in der Gestaltung ihrer Lebensqualität.

Literatur
[1] Phatak, S.R.: Materia medica of Homoeopathic Medi cines. Indian Books & Periodicals Syndicate, 
New Delhi 1982.
[2] Storm, W.: Das Down Syndrom. Medizinische Betreu ung vom Kindes- bis zum Erwachsenenalter. 
Wissen schaftliche Verlagsgesellschaft, Stuttgart 1995. Storm, W.: Homöopathische Behandlung von 
behin derten Kindern am Beispiel des Down Syndroms. Sonntag Verlag, Stuttgart 1999.
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Mama, ist das bei Männern so?

Probleme in der Pubertät

Ilse Achilles

Eine Frau, Mutter eines Sohnes mit Trisomie 21, erzählt:
Michael, 13 Jahre alt, rund und gesund, kam in die Küche. „Mama, wenn ich laufe, 
knacksen meine Knie. Ist das bei Männern so?“

Aha, dachte ich, der Sexualkunde-Unterricht, vorausschauend von uns Eltern mit den 
Lehrern und Erziehern abgesprochen, zeigt erste Wirkung. Wie ist was bei Männern? 
Wie bei Frauen? Das muss in der Schule Thema gewesen sein.

Also dachte ich, mein Sohn sei bestens auf die schwierige Zeit der Pubertät vorbereitet. 
Durch Schule und Tagesstätte, durch mich, durch die vielen Aufklärungsbücher, die 
er im Laufe seiner Kindheit geschenkt bekommen und immer überaus interessiert 
angeschaut hatte.

Ja, und gar keine Frage war für mich, dass auch ich alles im Griff hatte. Ich lese viel, bin 
nach eigener Einschätzung kein bisschen verklemmt, sondern aufgeklärt. Nicht leicht 
ins Bockshorn zu jagen, sondern gelassen. Was sollte also schief laufen in der Zeit, in 
der mein Sohn vom Kind zum Mann werden würde? War doch alles ganz natürlich.

Lange ist es her, dass ich so dachte. Michael ist jetzt 24 Jahre alt, die Pubertät liegt 
hinter ihm, es war eine sehr schwierige Zeit. 

Doch der Reihe nach: Michael entwickelte sich, wie es im Buche steht. Und da steht, 
ganz gleich welches Fachbuch man zur Hand nimmt, dass Kinder mit Trisomie 21 
im selben Alter zu pubertieren beginnen wie andere auch. Ihre körperliche Reife ist 
unabhängig von der geistigen.

Eigentlich sollten wir Eltern von Kindern mit einer Behinderung uns darüber freuen. 
Endlich mal etwas, das unsere Töchter und Söhne genau so können wie andere Kinder 
- ganz ohne Extra-Förderung und Therapie. Doch das Gegenteil ist der Fall. Meist 
haben wir uns gerade dann, wenn die Kinder so zwischen 8 und 12 Jahre alt sind, gut 
auf sie eingestellt. Der Alltag läuft rund. Doch dann wird alles anders. Vor unseren 
Augen, wie im Zeitraffer-Tempo, beginnen sie, sich zu verändern. Nichts passt mehr, 
Arme, Beine, Rumpf werden immer länger. Auch das Kindergesicht streckt sich. Erst 
sprießt den Jungen Flaum um die Oberlippe, dann werden es allmählich Stoppeln. Der 
Rasierapparat kommt zum ersten Mal zum Einsatz. Und umsichtige Mütter stellen ihren 
Söhnen Papiertaschentücher ans Bett, weil nun die Träume „feucht“ werden.

Mädchen erleben ihre erste Regel, ihre Brüste wachsen. Theoretisch können die Kinder 
jetzt Kinder bekommen. Zum Glück passiert das selten, schon deshalb, weil viele 
Mädchen zwar ihre Regel haben, aber noch keinen regelmäßigen Eisprung, Jungen 
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noch nicht die Spermienmenge, die zur Zeugung nötig ist. 

Dennoch - und das gilt auch für Heranwachsende mit Trisomie 21: Die 
Aufklärung über Schwangerschaft und Verhütung, Warnung vor Missbrauch und 
Geschlechtskrankheiten sollte spätestens zu diesem Zeitpunkt abgeschlossen 
und in den Köpfen unserer Jugendlichen fest verankert sein. 

Doch in der Pubertät geht es um mehr als um die Sexualität. Die Pubertät ist die Zeit 
der „Ich“-Findung. Da machen Pubertierende einen großen Sprung in ihrer Entwicklung. 
Für diesen Sprung müssen sie gehörigen Anlauf nehmen, das heißt, sie treten zurück, 
sind plötzlich wieder kindlicher als Jahre zuvor. Für Eltern ist das eine schwierige Zeit. 
Für ihre Kinder auch!

Denn um zu wissen, wer man ist, muss man wissen, was man will. Das lässt sich 
leichter herausfi nden, indem man erst einmal defi niert, was man nicht will. Da steht als 
erstes Ziel die Verneinung: Auf keine Falll sein wie Mama und Papa. Andere Kleidung, 
andere Manieren - überhaupt alles anders. 

Um zu wissen, wer man ist, muss man auch wissen, was man darf. Manche junge 
Menschen tendieren nun dazu, auszureißen. Zweimal war ich damals innerhalb eines 
Jahres bei der Polizei, um nach Michael fahnden zu lassen. Er war weggeradelt, hatte 
Zeit und mütterliche Gebote vergessen. Er wusch sich nicht mehr, war laut, launisch, 
unzuverlässig - und ich immer am Rand eines Nervenzusammenbruchs. Bis ich in 
einem Buch las, dass junge Menschen in der Pubertät ihre Sinne ein zweites Mal 
schulen. So wie sie als Babys ihre Umwelt entdeckten durch Tasten, Schmecken, 
Sehen, Hören, Fühlen, so tun sie das jetzt ein zweites Mal. Weil es zu ihrer Entwicklung 
gehört. In dem typischen Verhalten, das damit einher geht, habe ich meinen Sohn 
sofort wiedererkannt. 

Und so trainieren die Heranwachsenden ihre fünf Sinne neu:

Tasten: Sie fummeln an allem herum. „Musst du denn alles in die Finger nehmen“ ist 
eine Klage, die Jugendliche jetzt häufi g zu hören kriegen. Und weil zum Tastsinn der 
Sinn für Bewegung gehört, können sie nicht stillsitzen, kippeln immer irgendwie hin und 
her, selbst im Stehen.

Schmecken: So wie ein Kleinkind alles in den Mund steckt, so nehmen  auch  Jugendliche 
alles in den Mund, kauen auf Zahnstochern, Grashalmen und Streichhölzern herum.

Riechen: Mädchen experimentieren mit den Parfüms ihrer Mütter, Jungen genießen den 
„Duft“ ihres Körpers, zum Beispiel den ihrer eigenen getragenen Socken. Vielen scheint 
ihr Körpergeruch so gut zu gefallen, dass sie nur noch mit Mühe unter die Dusche zu 
kriegen sind. Andere wieder übertreiben mit der Körperpfl ege. Man bekommt sie aus 
dem Badezimmer gar nicht mehr heraus.

Sehen: Kerzenlicht und Discolights, die Exteme sind gefragt. Die junge Leute sind licht- 
und bildhungrig, schauen Comics oder am liebsten zwei Filme hintereinander. 

Hören:  Krach ist jetzt das Wichtigste. Junge Leute können nicht leise sein, auch wenn 
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sie sich wirklich Mühe geben. Der Stereo-Sound muss dröhnen, die Tür knallen, damit 
sie sich wohl fühlen.

Eltern können sich, sowohl bei behinderten wie bei nicht behinderten Kindern, den 
Mund fusselig reden - es bringt nichts. Am besten, man duckt sich und wartet ab, bis 
die Pubertät vorbei ist. Denn das ist das Tröstliche: Auch junge Menschen mit geistigen 
Einschränkungen werden erwachsen. Allerdings: Zwar erreichen sie die körperliche 
Reife etwa zum gleichen Zeitpunkt wie ihre nicht behinderten Altersgenossen, die 
psychische Reife - zu der Selbstständigkeit, Auszug aus dem Elternhaus Reife - 
Bestimmte Formen der Reife erreichen sie nicht. Mein Sohn hat heute eine normale 
Stimme, ist meist pickelfrei und man kann wieder mit ihm reden, ohne ständig auf 
Albernheit oder Widerstand zu stoßen.

Bleibt die Sorge um die Sexualität. Die Pubertät ist die Experimentierphase. Michael 
ließ sich auf dubiose Angebote ein und stieg zu Männern, die er nicht kannte, ins Auto. 
Mit seiner Freundin spielte er „Schwarzwaldklinik“ und wir Mütter fragten uns, ob zum 
Szenario gehörte, dass Professor Brinkmann und Schwester Christa miteinander 
ins Bett gingen. Uns hat das damals sehr beunruhigt. Mehr als nötig. Denn unsere 
„Kinder“ taten schätzungsweise nicht die Hälfte von dem, was wir Eltern uns in unserer 
nimmermüden Phantasie vorstellten.

Entwarnung also? Ja, allerdings nur zum Teil. Denn die Anforderungen an uns Eltern 
werden auch nach der Pubertät kaum kleiner. Wir müssen uns mit der Frage der 
Verhütung auseinandersetzen. Wir müssen das „Abnabeln“ üben und eine Wohnform 
für unsere „Kinder“ suchen. Und wir stehen bereit, Liebeskummer, Eifersucht, 
Enttäuschungen mitzuerleben und nach Kräften aufzufangen. 

Doch wer die Pubertät seiner Tochter oder seines Sohnes hinter sich gebracht hat, 
der ist gut im Training und für alle weiteren Hürden im Hindernislauf Leben bestens 
gerüstet.
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Pubertät, Sexualität und Partnerschaft

Prof. Dr. Etta Wilken

Psychische Entwicklung
 
Die Adoleszenz als Ende der Kindheit und Beginn des Erwachsenenlebens bedeutet 
für alle Jugendlichen eine Zeit neuer Orientierung und größerer Umstellungen. Der 
Junge wird zum Mann, das Mädchen zur Frau und damit vollzieht sich nicht nur eine 
biologische Reifung, sondern auch psychische und soziale Veränderungen werden er-
lebt. Das alters- und entwicklungsbedingte Bedürfnis nach Unabhängigkeit und mehr 
Selbstbestimmung und die Abgrenzung von den Eltern können dabei zu konfl ikthaften 
Auseinandersetzungen führen. 
Auch Jugendliche mit Down-Syndrom zeigen die entwicklungstypischen Bestrebungen 
nach Selbständigkeit, erleben jedoch oft deutlich, wieviel begleitende Hilfen und Unter-
stützung sie aufgrund ihrer Beeinträchtigung benötigen. Aus solchem Gegensatz von 
subjektiven Wünschen und objektiven Notwendigkeiten entstehen häufi g frustrierende 
Erfahrungen und die großen Diskrepanzen in der kognitiven, physischen und psychi-
schen Entwicklung bedingen gerade in diesem Alter besondere Herausforderungen. 
Besonders sehr schwer behinderten Jugendlichen mit Down-Syndrom gelingt es 
manchmal nicht, die biologisch bedingten Veränderungen und alterstypischen Bedürf-
nisse zu verstehen und damit umzugehen. Dadurch können problematische Verhal-
tensweisen ausgelöst werden wie vermehrte Unruhe, aggressive oder regressive Re-
aktionen aber auch erhebliche Stimmungsschwankungen und Störungen im Tag- und 
Nachtrhythmus.
Bei allen Jugendlichen erfolgt in diesem Alter eine zunehmende Auseinandersetzung 
mit der eigenen Person, d. h. mit dem Aussehen, den Kompetenzen und mit der Wert-
schätzung, die sie in der Gruppe der Gleichaltrigen erfahren. In diesem Spannungsfeld 
von Selbstbild und sozial vermittelter Akzeptanz entwickelt sich die Ich-Identität. Dabei 
ist ein Gleichgewicht beider Aspekte eine wichtige Grundlage für psychische Gesund-
heit. 
Oft wird dem behinderten Jugendlichen erst in diesem Alter sein Anderssein bewußt 
und er spürt seine Grenzen. Im Vergleich mit den Geschwistern und mit nicht behin-
derten Gleichaltrigen werden Einschränkungen in der spontanen Alltagsgestaltung, in 
der Freizeit, bei Verabredungen oder bei anderen selbstbestimmten Aktivitäten erlebt. 
Aus diese Erfahrungen von Grenzen, aus Widerspüchen in der Selbst- und Fremd-
wahrnehmung können Probleme entstehen. Auch durch empfundene Zurückweisung 
und fehlende Anerkennung kann das Selbstwertgefühl beeinträchtigt werden. Aller-
dings bestehen bei vielen behinderten Jugendlichen auch unrealistische hohe Selbst-
konzepte, die zu diskrepanten und belastenden Erfahrungen führen, weil Ansprüche 
und Erwartungen nicht eingelöst werden können. Eine allgemeine psychische Labilität 
ist deshalb relativ häufi g. Manchmal können sich in diesem Alter bei jungen Menschen 
mit Down-Syndrom auch schwere Depressionen entwickeln.  
Die Fähigkeit zur Selbst- und Fremdeinschätzung, die sich normalerweise in der kon-
kreten Auseinandersetzung in Gruppen mit Gleichaltrigen bildet, kann sich bei vielen 
Jugendlichen aufgrund unzureichender Erfahrungen und Vergleiche meistens nur we-
nig realistisch entwickeln. Es ist deshalb wichtig, Möglichkeiten zu fi nden für Kontakte 
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in unterschiedlichen sozialen Kontexten mit anderen behinderten und nicht behinder-
ten Jugendlichen und ergänzende begleitende Hilfen zu geben. Dadurch haben die 
Jugendlichen die Chance, ohne Überforderung vielfältige Erfahrungen zu machen und 
zu lernen, mit unterschiedlichen Problemen im Lebensalltag umzugehen und ein rea-
listisches Selbstbild zu entwickeln. 
Auch wenn mit der Pubertät sich oftmals die Interessen der Jugendlichen verändern 
und damit Freizeitverhalten und Alltagsbedingungen beeinfl ussen, ist doch wichtig, 
mit ihnen geeignete und anregende Angebote zu fi nden. In diesem Alter ist davon 
auszugehen, dass noch nicht defi nitive Grenzen der Entwicklung erreicht sind und 
Lernen weiterhin möglich ist – allerdings abhängig  von entsprechend gestalteten Be-
dingungen. Deshalb sollten Lernziele auf ihre individuelle Lebensbedeutsamkeit hin 
refl ektiert werden. 
Aber die vielfältigen Beispiele für sehr positive Entwicklungen dürfen nicht dazu führen, 
die speziellen Bedürfnisse der sehr schwer beeinträchtigten Jugendlichen mit Down-
Syndrom zu verkennen und unrealistische oder überfordernde Zukunftsvorstellungen 
zu formulieren.

Physische Entwicklung 

In der Pubertät zeigen sich bei Jugendlichen mit Down-Syndrom erhebliche Unter-
schiede in der allgemeinen körperlichen Entwicklung, in den gesundheitlichen Bedin-
gungen und den zusätzlichen Beeinträchtigungen. Auch in den motorischen, sprach-
lichen, kognitiven und sozialen Kompetenzen sowie in der Selbständigkeit wird eine 
große Heterogenität deutlich.
Allerdings gibt es auch typische syndromspezifi sche Abweichungen, die zu berück-
sichtigen sind. So liegt die Körpergröße bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen 
mit Down-Syndrom deutlich unter dem Durchschnitt. Die körperliche Endgröße wird 
für Männer mit Down-Syndrom mit ca. 147-162 cm und für Frauen mit ca. 135-155 cm 
angegeben(Canning / Pueschel 2001, 86). Allerdings ist heute auch bei Jugendlichen 
mit Down-Syndrom eine Zunahme im Längenwachstum festzustellen – obwohl die 
erreichte Körpergröße deutlich unterdurchschittlich bleibt. 
Bei einigen Kindern zeigt sich schon im Kindergartenalter beginnendes Übergewicht, 
aber meistens liegt das Gewicht im Verhältnis zur Körpergröße in der Kindheit noch im 
normalen Bereich. Nach der Pubertät besteht bei Jugendlichen und jungen Erwach-
senen mit Down-Syndrom dagegen die Tendenz zu einer starken Gewichtszunahme. 
Dabei sind Frauen deutlich stärker betroffen als Männer (Weber, Rett 1991, 80). 
Als eine wesentliche Ursache für das häufi ge Übergewicht beim Down-Syndrom ist 
der genetisch bedingte geringere Kalorienbedarf anzunehmen (vgl. Pueschel / Sus-
trova 1997, 17). Aber auch das Essverhalten und die oft bevorzugten Nahrungsmittel 
spielen eine Rolle. Es ist deshalb wichtig, günstige Essgewohnheiten aufzubauen und 
eine entsprechende Unterstützung und Kontrolle zu Hause und im außerfamiliären 
Bereichen zu gewährleisten. 
Ein wichtiger Aspekt ist zudem, dass die bekannten gesundheitlichen Gefährdungen 
von Übergewicht durch die Trisomie zu noch ausgeprägteren Belastungen der ohne-
hin fragileren Gesundheit führen. Auch eine erhebliche soziale Beeinträchtigung kann 
durch extremes Übergewicht entstehen und noch verstärkt werden, wenn die Auswahl 
angemessener altersgemäßer Kleidung – gerade in Verbindung mit der geringeren 
Körpergröße – kaum möglich ist.
Mit der Pubertät ändert sich bei allen Jugendlichen auch das Spiel- und Freizeitverhal-
ten. Es erfolgen weniger spontane Aktivitäten sondern mehr geplante Verabredungen 
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mit Gleichaltrigen zu gemeinsamen Unternehmungen und bestimmten sportlichen 
Tätigkeiten in Gruppen oder im Verein. Viele Jugendliche mit Down-Syndrom machen 
in diesem Alter die Erfahrung, sich nicht mehr hinreichend beteiligen zu können und 
sie ziehen sich zurück. Im Freizeitverhalten dominieren dann häufi g eher passive Tä-
tigkeiten wie Musik hören oder Fernsehen. Dadurch kommt es zu einer ungünstigen 
Wechselwirkung: Mangelnde Bewegung kann vorhandenes Übergewicht verstärken 
und übergewichtige Jugendliche neigen dazu, sportliche Aktivitäten zu vermeiden. 
Um diesem mit zunehmendem Alter verstärkt einsetzenden Bewegungsmangel zu 
begegnen, ist deshalb notwendig, durch individuell geeignete Angebote sportliche In-
teressen und Fähigkeiten zu verstärken. Als eine wichtige Voraussetzung dafür ist die 
Vermittlung entsprechender Basiskompetenzen und Regeln anzusehen. 

Sexualerziehung

Jungen und Mädchen mit Down-Syndrom kommen in die Pubertät in einem Alter, das 
der durchschnittlichen Entwicklung annähernd entspricht. Verstimmungen, Gereiztheit 
und Unsicherheit ist wie bei anderen Jugendlichen häufi g. Auch die sozialen und se-
xuellen Interessen und Bedürfnisse sind eher als alterstypisch zu sehen. Die früher 
angenommene verzögerte und eingeschränkte Pubertätsentwicklung konnte in neu-
eren Untersuchungen nicht bestätigt werden. Auch die Ausprägung der primären und 
sekundären Geschlechtsmerkmale zeigt bei männlichen und weiblichen Jugendlichen 
mit Down-Syndrom keine typischen Abweichungen. Allerdings können die Diskrepan-
zen in der physischen, psychischen und kognitiven Entwicklung spezielle Probleme für 
die Jugendlichen selbst, aber auch für ihre Bezugspersonen bedingen. 
Sexualerziehung beginnt nicht mit dem Einsetzen der Pubertät, sondern ist bereits 
vorher ein allgemein wichtiger Aspekt innerhalb jeder Erziehung von Kindern. So sind 
die vielfältigen, vorwiegend familiären Erfahrungen mit Zärtlichkeit und Berührungen, 
mit Ausdruck von Freude und Zuneigung sowie Zuwendung bei der körperlichen Pfl e-
ge eine wesentliche Grundlage für die Entwicklung von Einstellungen zum eigenen 
Körper. 
Das Erleben von unterschiedlichen Verhaltensweisen im Privatbereich und in der Öf-
fentlichkeit, von anderen Begrüßungs- und Umgangsformen zwischen Freunden bzw. 
Verwandten im Gegensatz zu Fremden sind wichtige Erfahrungen. Auch das Einhalten 
von Konventionen, die Kleidung, Körperpfl ege und den Intimbereich betreffen, sind 
wesentliche Voraussetzungen für das Erlernen von angemessenem Verhalten.
Aber Kinder mit Down-Syndrom benötigen dabei differenzierte Unterstützung – dieses 
Lernen ergibt sich nicht von selbst. Es ist deshalb wichtig, die verschiedenen Lernziele 
zu formulieren und entwicklungsorientiert zu vermitteln. Klare sprachliche Bezeichnun-
gen erleichtern dabei, Unterscheidungen vorzunehmen und das Verhalten zu steuern 
durch das Wiederholen und Einprägen der immer gleichen Begriffe. So kann eine Dif-
ferenzierung vorgenommen werden zwischen „Intimbereich“ (oder „Ich-Bereich“) und 
„Öffentlichkeit“ („Fremd-Bereich“). Kontakte zu anderen Personen können unterschie-
den werden nach Familie, Freunden oder Fremden und es ist möglich, mit dem Kind 
eine Zuordnung vorzunehmen und das jeweils angemessene Verhalten zu vermitteln. 
Da Jugendliche oftmals mit deutlich jüngeren Kindern spielen, kann es wichtig sein, 
ihnen zu erklären, dass sexuelle Kontakte zu Kindern nicht erlaubt sind.
Gerade die große Offenheit und das Vertrauen anderen Menschen gegenüber macht 
erforderlich, daß sowohl Jungen als auch Mädchen lernen müssen, eine angemesse-
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ne Distanz zu halten und klare Kriterien zu haben, um Mißbrauch zu vermeiden. Da 
Gefährdungen eher im erweiterten Bekanntenkreis bestehen, als durch völlig fremde 
Personen, ist es eine wichtige Aufgabe, vorbeugende Verhaltensweisen (z.B. in Situ-
ations- und Rollenspielen) zu vermitteln. Dazu gehört auch, die Jugendlichen zu befä-
higen, in kritischen Situationen angemessen verbal reagieren zu können (Hau ab! Ich 
schrei!) oder zu wissen, wie Hilfe erlangt werden kann.

Das Erlernen der Monatshygiene verlangt eine differenzierte Unterstützung von Eltern-
haus und Schule, ist jedoch von den meisten Frauen zu bewältigen. Es ist aber not-
wendig, die Mädchen vorbereitend zu informieren, um Ängste und Verunsicherungen 
zu vermeiden. Eine besondere Bedeutung kommt auch einer verstehbaren Informa-
tion über den Frauenarztbesuch zu und einer Begleitung i.d.R. durch die Mutter oder 
einer anderen weiblichen Vertrauensperson. 
Für Jungen gilt in ähnlicher Weise, dass sie über typische körperliche Veränderungen 
dem individuellen Verständnis entsprechend informiert werden sollten. Sie müssen 
wissen, dass nächtlicher Samenerguss und auch Selbstbefriedigunges normal ist 
– aber lernen, damit angemessen umzugehen und Konventionen zu beachten. Zudem 
sind Aspekte geschlechtstypischer Körperpfl ege zu vermitteln, einschließlich Rasie-
ren. 

Die meisten nichtbehinderten Jungen (95%) und viele Mädchen (60%) masturbieren 
(vgl. Achilles, 1990, 43). Auch eine Befragung zum Verhalten von Jugendlichen mit 
Down-Syndrom ergab, daß etwa die Hälfte der Jungen und ein Drittel der Mädchen 
sich selbst befriedigen (Buckley/Sacks, 1987, 110). Aufgabe der Sexualerziehung ist 
es, den Jugendlichen angemessenes Verhalten zu vermitteln, um sonst mögliche 
Probleme zu vermeiden. Vor allem wenn bei Masturbationen Privatheit nicht beachtet 
wird, entstehen Mißverständnisse und Schwierigkeiten. Zwar wird allgemein akzeptiert, 
dass Selbstbefriedigung normal ist und individuell positive Effekte haben kann, aber 
es wird erwartet, dass solches Verhalten nicht „stört“. Wenn jedoch schwerer beein-
trächtigte Jugendliche nicht befriedigende und sozial tolerierte Formen für sich fi nden 
können, ist umstritten, ob und wie sie beim Erlernen günstiger Techniken unterstützt 
werden sollten (vgl. Buckley/Sacks, ebd.). Bei solchen Überlegungen ist aber große 
Behutsamkeit und Zurückhaltung geboten. So kann Selbststimulation durchaus Folge 
von Langeweile oder Deprivation sein. Dann Hilfen zu geben und bestimmte Techni-
ken zu vermitteln, weil Masturbation als normales Grundbedürfnis angenommen wird, 
kann möglicherweise die eigentlichen Probleme des Jugendlichen verdecken und die 
spezifi schen Schwierigkeiten eher verstärken. Falsch verstandene „Normalisierung” 
darf nicht zu sozialethisch fragwürdiger Anpassung führen und die wirklichen Bedürf-
nisse des behinderten Menschen verkennen. Individuell und situationsentsprechende 
Unterstützung sollte nur nach klaren Absprachen unter den Bezugspersonen erfolgen, 
damit sexueller Mißbrauch nicht als „Hilfe“ kaschiert werden kann.
Insgesamt ist festzustellen, das die meisten Eltern keine Vorbehalte haben, die se-
xuellen Wünsche ihrer behinderten Kinder zu akzeptieren, aber sie sind besorgt, daß 
unangepaßtes Verhalten, vor allem bei ihren Söhnen, zu Problemen im sozialen Um-
feld führen kann (vgl. Buckley/Sacks, ebd.). Bei Mädchen dominieren dagegen stärker 
Sorgen bezogen auf sexuellen Mißbrauch und mögliche Schwangerschaft. 
Bei aller Toleranz gegenüber den sexuellen Bedürfnisse ihrer Söhne und Töchte be-
steht aber bei den Eltern oft große Unsicherheit, wie mit abweichendem und proble-
matischen Verhalten umzugehen ist. Auch Lehrer und Erzieher haben häufi g Schwie-
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rigkeiten, sexuelle Bedürfnissse ihrer Schülerinnen und Schüler richtig einzuschätzen. 
Zudem bestehen oft sehr unterschiedliche Auffassungen über angemessene Reakti-
onen auf gezeigtes Sexualverhalten behinderter Kinder in der Schule und die Einstel-
lungen zu sogenannten Schmuseecken sind durchaus kontrovers (vgl. Achilles 1990, 
19). 
Für die meisten Jugendlichen mit Down-Syndrom ist vor allem der Bereich der 
Freundschaft und Zärtlichkeit von großer Bedeutung. Sie wünschen sich - wie andere 
Jugendliche auch - einen Partner zum Erzählen, zum Tanzen, Schmusen und Küs-
sen. Sie wollen sich geliebt und angenommen fühlen und das eben nicht nur in der 
Familie, sondern in symmetrischer Kommunikation mit einem richtigen Freund bzw. 
einer Freundin. Dabei sind die Wunschvorstellungen über das Aussehen von Freun-
din bzw. Freund meistens – wie bei vielen Gleichaltrigen – geprägt von den Medien; 
oft beziehen sich die Wünsche auch auf bestimmte Sänger oder Schauspieler. Es ist 
deshalb wichtig, den Jugendlichen Hilfen zu geben, um sich mit ihren Vorstellungen 
und Wünschen differenzierter auseinandersetzen zu können. Auch Eltern berichten 
oft, wie glücklich und stolz ihre Söhne bzw. Töchter sind, wenn sie einen Freund bzw. 
eine Freundin gefunden haben (vgl.Lehmann, zit. n. Achilles, 1990, 124)

Oftmals äußern Jugendliche auch das Bedürfnis nach Nähe und Zusammensein und 
nach Gestaltung eines gemeinsamen Wochenendes mit Freund bzw. Freundin. Zuneh-
mend mehr Eltern sind bereit, auf solche Wünsche einzugehen, weil sie Freundschaft 
und Partnerschaft als ein normales Recht akzeptieren. Die oft erkennbaren recht po-
sitive Auswirkungen auf das Verhalten ihrer Söhne und Töchter zeigen ihnen zudem 
die Bedeutung solcher Beziehungen. Einander zu helfen, Rücksicht zu nehmen, aus 
Liebe auf etwas zu verzichten oder gerne eine Arbeit für den anderen zu übernehmen, 
sind soziale Verhaltensweisen, die für die Persönlichkeitsentwicklung auch bei behin-
derten Jugendlichen eine wichtige Erfahrung darstellen. 

Partnerschaft und Kinderwunsch

Die Genitalsexualität hat für Menschen mit Down-Syndrom oft nur einen nachran-
gigen Wert (vgl. Fraas, 1996, 127). Aber für viele Jugendliche gehört zu Liebe und 
Partnerschaft durchaus auch die Erfüllung primärer sexueller Bedürfnisse. Aufgabe 
der Sexualerziehung ist es deshalb, dem individuellen Verständnis und den jeweiligen 
Bedingungen entsprechend, mit Frauen und Männern Fragen zu Partnerschaft und 
Prävention von gesundheitlichen Risiken – und nicht nur zur Empfängnisverhütung 
– zu behandeln. Eine Verkürzung der Diskussion auf rechtliche Fragen zur Sterilisation 
der Frau oder des Mannes kann dagegen die eigentlichen Probleme noch verstärken 
(Missbrauch, Ansteckung). Als individuelle Entscheidung in einer Beziehung können 
die Partner jedoch auch die Sterilisation als eine angemessene Lösung für sich wäh-
len. 
Zu beachten ist allerdings, dass in Gespräche mit jungen Frauen trotz bestehender 
Wünsche nach einem Freund und nach Sexualkontakten oft unklare Ängste deutlich 
wurden, die behutsame Informationen und dem Verständnis sowie der Situation ent-
sprechend angepasste Unterstützung erforderten (vgl. Badelt, 1985).
Besonders auf den häufi g geäußerten Kinderwunsch ist einfühlsam einzugehen, denn 
für viele Jugendliche ist nicht allein Partnerschaft wichtig, sondern auch zu heiraten und 
Kinder zu bekommen (vgl.Müller-Erichsen 1996, 261). Dem durch Filme, Werbung und 
Spielzeug (Barbie-Puppen) vermittelten Klischeebildern von Familie sind verschiede-
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ne Modelle für das Leben als Erwachsene gegenüberzustellen (z.B. berufstätige und 
allein lebende Erwachsene, Leben in Wohngemeinschaften u.a.) und dadurch eigene 
neue Perspektiven zu gewinnen. Auch ist zu refl ektieren, dass gerade junge Mädchen 
oft schon sehr früh den Wunsch nach einem Baby (nicht nach einem Kind!) äußern und 
damit meistens keine klaren Vorstellungen verbinden.

Bei Frauen mit Down-Syndrom ist von einer wahrscheinlich verringerten Fertilität trotz 
überwiegend normaler ovarieller Funktion auszugehen, aber Schwangerschaften sind 
möglich. Dokumentiert sind mehr als 30 Schwangerschaften, wobei sowohl Kinder mit 
normalem als auch mit trisomem Chromosomensatz geboren wurden. Dabei lagen 
aber auch bei normalem Chromosomenbefund aufgrund der besonderen gesundheit-
lichen Bedingungen der Mutter oftmals zusätzliche Beeinträchtigungen vor. 
In Deutschland hat im Februar 2002 eine 16jährige Jugendliche mit Down-Syndrom 
ein chromosomal unauffälliges Mädchen geboren. Auftretende Probleme machten al-
lerdings eine Schnittentbindung in der 25. Schwangerschaftswoche erforderlich. Das 
mit nur 600 g sehr niedrige Geburtsgewicht des Kindes und die extreme Unreife stellen 
dabei ein erhebliches Entwicklungsrisiko dar (vgl. Wilke, 2002).
Männer mit Down-Syndrom sind zwar nicht impotent, aber aufgrund bisheriger Erkennt-
nisse gelten sie als fast immer steril (allerdings wird bei Vorliegen einer Mosaikform 
von anderen Bedingungen ausgegangen, vgl. Caffrey). Bekannt ist eine Ausnahme, 
wo ein Mann mit Down-Syndrom ein Kind gezeugt hat, das aber aufgrund von Spon-
tanabort nicht geboren wurde. Auch der Vater des im Februar geborenen Mädchens 
soll nach Auskunft der Jugendlichen ihr Freund sein, der ebenfalls das Down-Syndrom 
hat (vgl. ebd.).

Diskussionen in Elterngruppen zu Sexualität, Liebe, Partnerschaft und Kinderwunsch 
machen unterschiedliche Fragen und Probleme deutlich, die Eltern von Töchtern und 
Eltern von Söhnen haben. Während bei den Söhnen meistens über Selbstbefriedigung 
und schwieriges Verhalten gesprochen wird, bereitet den Eltern von Töchtern die häu-
fi ge unkritische Kontaktaufnahme zu Fremden Sorgen. Als besonders problematisch 
wird eine mögliche Schwangerschaft gesehen. Auch wenn viele Eltern im offenen 
vertrauensvollen Verhalten ihrer Söhne oder Töchter gegenüber anderen Menschen 
eine erhöhte Gefährdung für sexuellen Mißbrauch sehen, empfi nden die meisten es 
als schwierig, wie sie auf dieses Verhalten reagieren sollen, ohne dadurch die positive 
Grundhaltung ihrer Kinder unangemessen zu verändern. 
Insgesamt gab es in den Elterngesprächen immer eine hohe Übereinstimmung, was 
die Akzeptanz von Sexualität und Partnerschaft betrifft. Eine Elternschaft wird jedoch 
für Menschen mit Down-Syndrom aus verschiedenen Gründen fast übereinstimmend 
abgelehnt. Dabei kommt den besonderen genetischen und gesundheitlichen Proble-
men aufgrund der Trisomie eine wesentliche Bedeutung zu. So besteht die theoreti-
sche Möglichkeit von 50%, dass ein Kind auch das Down-Syndrom haben wird. Hinzu 
kommt, dass die Gesundheit von Erwachsenen mit Down-Syndrom oft recht fragil ist 
und prä- und perinatale Probleme auftreten können, die auch eine Gefährdung für das 
Kind sein können.
Aber auch aufgrund der eingeschränkten kognitiven und lebenspraktischen Kom-
petenzen halten viele Eltern ihre Töchter und Söhne für nicht fähig, verantwortliche 
Elternschaft zu übernehmen. Und die meisten Eltern lehnen es ab, für das Enkelkind 
dann erneut die Verantwortung zu tragen – sowohl die Versorgung betreffend als auch 
die emotionale Verpfl ichung. (Dieses Problem zeigt auch der veröffentlichte Bericht 
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über das erste halbe Lebensjahr des im Februar geborenen Mädchens, ebd.) 
Es ist deshalb wichtig, auch mit den Jugendlichen nach ihren Möglichkeiten und Fä-
higkeiten solche Themen anzusprechen,  um sich realistisch und differenziert mit Zu-
kunftsperspektiven auseinanderzusetzen.  
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Wohnen - 
Auszug aus dem Konzept der 
SELAM-Lebenshilfe gGmbH

Manfred Diers
Geschäftsführer der SELAM-Lebenshilfe GgmbH 

Geschichte und Bereich Wohnen

Gründung und Geschichte

In der Zeit von Mai 1989 bis zur Gründung wurde von den Vereinen Lebenshilfe 
und Kinderhilfe eine Veranstaltungsreihe zum Thema ‚Wohnen für Behinderte‘ 
durchgeführt. In sechs Veranstaltungen und sechs Nachbereitungen mit jeweils 50 
bis 70 Interessierten wurde das Thema ‚Wohnen‘ bearbeitet und die Gründung einer 
Gesellschaft der drei Vereine angedacht.

Zur Unterstützung der Gründung hat der Arbeitskreis für Behinderten fragen in 
Zusammenarbeit mit dem Fach ‚Allgemeine Behindertenpä dagogik‘ der Universität 
Oldenburg am 23./24. November 1990 eine öffentliche Anhörung zum Thema ‚Wohnen 
von Menschen mit Behin derungen in Oldenburg‘ durchgeführt, an der über 300 
Personen aus der Region Nordwest-Niedersachsen teilnahmen. Neben Fachleuten 
kamen auch Betroffene zu Wort und haben diese Veranstaltung ge prägt.

Am 20. Dezember 1990 wurde mit Gesellschaftsvertrag die 
SELAM - SELbstbestimmt leben & wohnen

 mit AMbulanten Hilfen, gemeinnützige Gesellschaft mbH.
von den drei Vereinen Aktion Stefanie e. V., Lebenshilfe für geistig Behinderte, 
Ortsverein Oldenburg e.V. und der Oldenburger Kinder hilfe e. V. gegründet.

Am 1.7.91 wurden der Familienentlastende Dienst von der Lebens hilfe Oldenburg und 
der Mobile Soziale Hilfsdienst der Aktion Stefa nie übernommen. Mit der Lebenshilfe 
wurde ein Vertrag über die Or ganisation der Freizeitstätte KIEK-IN durch die SELAM 
geschlossen.

Im III. Quartal 1991 wurde die Assistenz beim Wohnen vorbereitet. Ab September 1991 
fand die erste Betreuung statt. Parallel dazu wurde von der VHS, im Rahmen der Kurse 
für behinderte und nicht behinderte Menschen, ein Kursus ‚In einer Wohngemeinschaft 
leben‘ angeboten, in dem für 10 Personen die Möglichkeiten der ambulanten Betreuung 
in einer eigenen Wohnung erläutert wurden. Sowohl im Sommersemester 1991 als 
auch im Wintersemester 1991/92 fand je ein Kurs mit 10 Personen statt. Im Rahmen 
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dieser Kurse wurde auch die SELAM besucht.

Im Oktober und Dezember 1991 konnten dann die ersten beiden Wohngemeinschaften 
mit je drei Personen in ein Haus einziehen. Ende 1991 wurden von der SELAM 8 
Menschen mit Behinderungen ambulant betreut. Zum gleichen Zeitpunkt fand in 30 
Familien mit be hinderten Angehörigen ein familienentlastender Dienst statt.
Bis Sommer 1993 leistete die SELAM für 28 Personen Hilfen. Der Umfang der Hilfen im 
Bereich ‚Wohnen‘ belief sich auf über 400 Stunden/Woche. Die KundInnen wohnen in 
3er-Wohngemeinschaften (3 WGs), in 2er-Wohngemeinschaften (2 WGs) und alleine 
(15 Pers.). Zwei Plätze, die für Kurzzeitunterbringung vorgehalten wurden, sind fest 
vermietet worden, da der Bedarf für diese Form der Hilfe über ein halbes Jahr nicht 
abgefragt wurde. Ein Teil der Wohnungen wurde von der SELAM gemietet und an die 
Personen untervermietet. Die Assistenz beim Wohnen erfolgt zum überwiegenden Teil 
durch pädagogisches Personal sowie durch Zivildienstleistende (ISB).

Der FED konnte durch einen Zuschuß des Landes Niedersachsen sein Angebot 
erweitern und hat in 1992 ca. 7100 Stunden geleistet. Die Assistenz übernahmen ca. 
40 Helfer, 1 Familienhelferin und 1 Zivil dienstleistender. Das bereits 1991 beantragte 
Fahrzeug für Einsätze im FED ist von der Deutschen Behindertenhilfe, Aktion 
Sorgenkind, An fang November 1992 bewilligt worden und steht seit Februar 1993 zur 
Verfügung.

Der Fahrdienst hat eine positive Entwicklung genommen. Durch die Einführung 
der zusätzlichen Wertgutscheine durch die Stadt Olden burg, die auch die SELAM 
abrechnen kann, haben sich die Fahrten und auch die Einnahmen wesentlich erhöht. 
Zusätzlich konnte ein Zi vildienstleistender für Fahrten der Förderstätte der Lebenshilfe 
einge setzt werden.

Eine wesentliche Spende erbrachte die Stadt-Tombola 1992, deren Ausrichter die 
SELAM war. Das Geld wurde für den Erwerb und den Umbau eines Hauses eingesetzt, 
welches im Zeit raum August 1993 bis April 1994 erfolgte. Es wurden drei Wohnun gen 
hergerichtet für zwei 2er- und eine 4er-Wohngemeinschaft.

Anfang Dezember 1993 sind vier Personen mit hohem Hilfebedarf in die untere 
Wohnung eingezogen. Es wird eine ‚Rund-um-die-Uhr‘- Assistenz angeboten, wobei 
die KundInnen tagsüber in der Förder stätte der Lebenshilfe arbeiten. Es erfolgte eine 
Aufteilung des Fachbereiches ‚Assistenz beim Woh nen‘ in drei gleiche Bereiche (ABW 
I, II und III) sowie der Abteilung ‚Vor bereitung der Assistenz beim Wohnen‘.

Zur Vorbereitung der Pfl egeversicherung wurde im Fachbereich FED eine 
Pfl egedienstabteilung eingerichtet.

Von Ende 1994 bis Mitte 1996 war die SELAM an dem Projekt HELIOS II der 
europäischen Union beteiligt. Auf Treffen in Gent (Belgien), Kopenhagen (Dänemark), 
Lissabon (Portugal), Luxemburg (Luxemburg), Sevilla und Vittoria (Spanien) fand ein 
Austausch mit ähnlichen Projekten aus anderen europäischen Staaten statt.

Der MSHD wurde 1995 mit der Verwaltung in einem gemeinsamen Fachbereich 
zusammengelegt und seitdem ist die SELAM als Miet wagenunternehmen anerkannt.
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Ab 1. April 1995 können Leistungen der Pfl egeversicherung mit den Pfl egekassen 
abgerechnet werden. Da seit 1.1.95 eine Pfl egefachkraft beschäftigt wurde, ist eine 
Anerkennung als Pfl egedienst erfolgt.

Ende 1995 zog die SELAM in das Haus der Lebenshilfe in die Na dorster Straße 26 
um. Die neuen Räumlichkeiten bieten der Freizeit stätte KIEK-IN einen angemessenen 
Platz sowie die Möglichkeit, in der Verwaltung der SELAM einen barrierefreien 
Arbeitsplatz einzu richten.

In den Jahren 1997 und 1998 wurde der Bereich Wohnen um den Be reich ABW 
IV/ambulante Rehabilitation erweitert. Es wurden Kon takte zum evangelischen 
Krankenhaus (Reha-Abteilung) und dem REHA-Zentum in Kreyenbrück aufgenommen. 
Die Freizeitstätte KIEK-IN verdoppelt in diesem Zeitraum ihre BesucherInnenzahl.

In den Jahren 1998/1999 wird das Freizeitbüro der SELAM-Lebens hilfe aufgebaut, das 
die Freizeitstätte KIEK-IN, eine Sportabteilung, sowie Reisen & Freizeiten organisiert. 
Die Sommerfreizeiten, die bis her von der Oldenburger Lebenshilfe organisiert 
wurden, werden ab dem Jahr 2000 in der letztgenannten Abteilung vorbereitet und 
durch geführt.

Im Januar 1999 wurde auch die Förderstätte der Lebenshilfe Olden burg in die 
SELAM eingegliedert. In diesem Rahmen wird der Gesell schaftsvertrag grundlegend 
überarbeitet. Außerdem erfolgt eine Na mensänderung. Per Gesellschaftsvertrag heißt 
die Gesellschaft

SELAM - Lebenshilfe für Menschen mit Behinderungen,
gemeinnützige Gesellschaft mbH.

Die Förderstätte wurde von der Lebenshilfe Oldenburg seit dem 2. September 1973 
betrieben. Ab Sommer 1978 wurden 32 Personen be schäftigt und die Einrichtung zog 
in den Drögen-Hasen-Weg. Im Juni 1983 erhielt die Förderstätte den Status einer 
‚Fördergruppe an WfB‘. Ab 1996 wird die Platzzahl auf 40 Personen erhöht.

Anfang 2000 wird im Landkreis Wesermarsch ein eigenständiger FED aufgebaut. Über 
die Freizeitstätte KIEK-IN wird die SELAM von der Stadt Oldenburg als freier Träger 
der Ju gendhilfe anerkannt.

Grundsatzpositionen der SELAM-Lebenshilfe

Zum Begriff  ‚Behinderung‘

Behinderung wird häufi g als Wesensmerkmal eines Menschen be schrieben, mit einer 
Schädigung gleichgesetzt oder als naturgegebenes Phänomen betrachtet. Ebenso ist 
es aber auch möglich, Behinderung als Zuschreibung zu betrachten, die erst durch 
einen Vergleich mit an deren Menschen entsteht. Nicht der Mensch als solcher ist 
behindert, sondern er wird als behindert klassifi ziert, indem er mit gesellschaftli chen 
Anforderungen und Normen verglichen wird. In dieser Sicht weise tritt Behinderung 
aufgrund gesellschaftlicher und sozialer Be dingungen in Erscheinung und nicht durch 
eine angebliche Unzuläng lichkeit der betreffenden Person selbst.
Im Gegensatz zu der geläufi gen Sichtweise, dass Menschen mit einer diagnostizierten 
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Behinderung durch ihre Wesensmerkmale von der Gesellschaft getrennt sind, 
erscheinen sie hier als Personen, die auf grund einer Zuschreibung von der 
Gesellschaft getrennt werden. Die Diagnose einer Behinderung legt somit lediglich 
fest, dass jemand An forderungen, die an ihn gestellt werden, nicht entspricht, trifft aber 
keine Aussage über seine Person.

Aufgrund der unterschiedlichen Sichtweisen von Behinderung erge ben sich auch 
unterschiedliche Vorgehensweisen für die Praxis der Behindertenhilfe: Entweder wird 
versucht, den an sich behinderten Menschen so weit zu fördern, dass er in die Gruppe 
der Normalen in tegriert werden kann, oder es wird notwendig, dafür zu sorgen, dass 
Menschen gar nicht erst aufgrund der Zuschreibung einer Behinde rung ausgesondert 
werden.

Die SELAM-Lebenshilfe vertritt die Auffassung, dass die Aussonde rung von Menschen 
maßgeblich zu ihrer Behinderung beiträgt. Daher stellen wir uns mit unseren Angeboten 
aktiv gegen die Aussonderung von Menschen mit einer Behinderung aus dem 
alltäglichen Leben und damit auch gegen die Sonderstellung, die ihnen zugewiesen 
wird. 

Selbstbestimmung und Assistenz

Alle Menschen haben ein uneingeschränktes Recht auf freie Entfal tung ihrer 
Persönlichkeit und auf eine menschenwürdige Gestaltung ihres gesamten Lebens. 
Dies ist nur möglich, wenn Wahlmöglichkei ten und Handlungsräume vorhanden sind. 
Ein selbstbestimmtes Leben erfordert daher für Menschen mit Behinderungen ebenso 
wie für alle anderen Menschen die Möglichkeit zur Entscheidung über ihre jewei lige 
individuelle Lebensform (Beziehung, Wohnsituation, Arbeits platz, Freizeitaktivitäten, 
usw.). Um dieses Entscheidungsrecht und diese Wahlmöglichkeiten wahrnehmen zu 
können, muss ein entspre chend vielfältiges und ausreichendes Angebot bestehen.

Selbstbestimmung fi ndet in den verschiedenen Lebensbereichen eine unterschiedliche 
Ausprägung. So ist üblicherweise das Maß an Selbst bestimmung im Privatleben 
(Wohnen, Freizeit) höher als im Arbeits leben. Dies ist in der Struktur der jeweiligen 
Lebensbereiche und nicht im einzelnen Menschen begründet. 

Kein Mensch kann sein Leben in völliger Selbstbestimmung führen, da das Leben in einer 
Gemeinschaft mit anderen Menschen der indivi duellen Selbstbestimmung Grenzen 
setzt. Die Selbstbestimmung einer Person endet dort, wo die Selbstbestimmung anderer 
Personen be ginnt. Selbstbestimmung ist nicht gleichzusetzen mit Selbständigkeit, da 
auch ein Mensch mit einem sehr hohen Bedarf an Hilfeleistungen über sein Leben 
selbst bestimmen kann. 

Menschen mit Behinderungen benötigen unterschiedliche Hilfen, um entsprechend 
ihrer Bedürfnisse und Interessen einer Arbeit nachzuge hen, in einer eigenen Wohnung 
zu leben und ihre Freizeit zu gestalten. Entsprechend dem jeweiligen individuellen 
Bedarf und Bedürfnis können die erforderlichen Hilfen hierbei in unterschiedlicher Art 
und Weise erbracht werden, z. B. in Form technischer Hilfen, persönlicher Assistenz, 
der Bereitstellung eines Arbeitsplatzes oder eines Freizeit treffpunktes.
Der Begriff ‚Assistenz‘ oder auch ‚persönliche Assistenz‘ ist in die Diskussion der 
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Behindertenbewegung von Menschen mit einer kör perlichen Behinderung eingebracht 
worden und bezieht sich dort maßgeblich auf die ‚Hilfe am Körper‘. Damit wird betont, 
dass Hilfe nur dort die Möglichkeit zur Selbstbestimmung beinhaltet, wo sie rein 
sachbezogen bleibt und unter der ausschließlichen Kontrolle derjeni gen stattfi ndet, die 
sie erhalten. Bei dieser Betrachtungsweise werden Menschen mit Behinderungen nicht 
als Objekte von Hilfe betrachtet, sondern als Personen, die selber bestimmen können, 
wann sie welche Unterstützung wie benötigen. Hilfen als Assistenz zu leisten führt zu 
einer Neudefi nition der Rollen und Aufgaben sowohl der helfenden als auch der Hilfe 
in Anspruch nehmenden Personen. Assistenz be deutet, Menschen mit Behinderungen 
dabei zu unterstützen, ihre selbstgewählten Ziele zu verwirklichen. Damit beinhaltet 
das Konzept der Assistenz eine eindeutige individuelle Ausrichtung der Arbeit auf das 
jeweile Gegenüber.

Für viele Menschen mit Behinderungen ist der Anspruch, ihren je weils aktuellen Bedarf 
an Unterstützung zu erkennen und zu äußern, jedoch häufi g zu hoch. Bezogen auf 
diesen Personenkreis müßte von einer auf Assistenz ausgerichteten Hilfe gesprochen 
werden. Hier be inhaltet der Begriff ‚Assistenz‘ das Ziel, alle Hilfen dahingehend zu 
entwickeln, dass weitestgehende Handlungs- und Entscheidungsräume ermöglicht 
werden und Fremdbestimmung in Form von Bevormun dung und Eingriffen in 
Persönlichkeitsrechte verhindert wird. Hierbei wird versucht, alle Menschen mit 
Behinderungen möglichst aktiv über die Hilfen entscheiden zu lassen, die sie benötigen 
und in Anspruch nehmen möchten. 

Hinter dem Anspruch, möglichst nur den Umfang und die Art der Hilfe zu leisten, die 
jemand benötigt und auch wünscht, verbergen sich in der Praxis vielfältige Aufgaben. 
Wir bezeichnen den gesamten Prozess der Hilfe als Assistenz und fassen unter diesem 
Begriff so unterschiedliche Aufgaben wie Begleitung, Pfl ege, Unterstützung, Anleitung, 
Anregung, Motivation usw. zusammen. Entsprechend die ser unterschiedlichen 
Aufgaben variieren die jeweiligen Funktionen der AssistentInnen. Dies stellt an 
MitarbeiterInnen hohe Anforderun gen.

Der Prozess der Assistenz fi ndet im Spannungsfeld zwischen der Selbstbestimmung 
von Menschen mit Behinderungen und der päda gogischen Verantwortung der 
MitarbeiterInnen für ihre Arbeit statt.  

Allgemeine Zielsetzung der SELAM-Lebenshilfe

Das Ziel der SELAM-Lebenshilfe ist es, ein umfassendes und dauer haftes Angebot 
zum selbstbestimmten Leben von Menschen mit Be hinderungen in Oldenburg und 
Umgebung zu schaffen und bedarfsge recht weiterzuentwickeln.

Gleichzeitig soll die Zusammenarbeit der im Behindertenbereich täti gen Organisationen 
gefördert und daran mitgewirkt werden, dass re gionale Institutionen, Beratungsstellen, 
FreizeitanbieterInnen etc. ihre Angebote so gestalten, dass sie Menschen mit 
Behinderungen zu gänglich sind.
Alle Angebote der SELAM-Lebenshilfe orientieren sich an der Ganz heitlichkeit und am 
individuellen Hilfebedarf des Menschen.
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Umsetzung und Qualitätsstandards
Um die Umsetzung ihrer Ziele zu erreichen, unterhält die SELAM-Lebenshilfe die 
Fachbereiche ‚Familienentlastender Dienst‘, ‚Assistenz beim Wohnen‘, ‚Förderstätte‘, 
‚Mobiler Sozialer Hilfsdienst‘ und das ‚Freizeitbüro‘.

Diese Angebote zum selbstbestimmten Leben gestalten sich sehr un terschiedlich. 
Während die inhaltliche Differenzierung der einzelnen Fachbereiche durch ihre 
Namensgebung deutlich wird, ist die unter schiedliche Qualität der Selbstbestimmung
smöglichkeit in den Fach bereichen nicht auf den ersten Blick ersichtlich. Diese hängt 
jeweils ab von der Individualität der NutzerIn, von dem wechselsei tigen Verhältnis zu der 
MitarbeiterIn und in besonderer Weise von dem Ort, an dem das Angebot in Anspruch 
genommen wird. So unter scheiden sich die Selbstbestimmungsmöglichkeiten in der 
Freizeit maßgeblich von den Möglichkeiten zur Selbstbestimmung am Ar beitsplatz. 
Die Beschäftigten der Förderstätte sind in ihrer Selbstbe stimmung z.B. an betriebliche 
Regelungen gebunden, wie es auch in anderen Arbeitszusammenhängen üblich ist.

Fachbereichsunabhängig ist jedoch die Aufgabe aller SELAM-Le benshilfe 
MitarbeiterInnen, Entwicklungsmöglichkeiten und -wünsche der NutzerInnen zu 
erkennen und ihnen Raum zu verschaf fen, Anregungen zu geben und bei der 
Realisierung selbst gesteckter Ziele Unterstützung anzubieten. Dabei ist es wichtig, 
den eigenen Gestaltungswillen zurückzuhalten und dem Gegenüber in seiner 
indi viduellen Lebensführung mit Respekt zu begegnen.

MitarbeiterInnen befi nden sich hierbei in einem ständigen Spannungs feld zwischen 
dem Selbstbestimmungsrecht der KundInnen, Beschäf tigten und BesucherInnen, 
ihrer Fürsorgepfl icht und ihrer pädagogi schen Verantwortung für ihre Arbeit. So ist es 
für die MitarbeiterIn nen wichtig, sich der Gratwanderung zwischen Nähe und Distanz, 
zwischen persönlicher Beziehung und Arbeitsbeziehung bewusst zu sein. 

Für eine erfolgreiche Arbeit im Sinne der SELAM-Lebenshilfe ist es notwendig, die 
Rolle der klassischen BehindertenhelferIn mit ihrem erzieherischen Selbstverständnis 
zu verlassen. Jeder Mensch muss in seiner Gewordenheit akzeptiert werden, 
Hilfsangebote sollen keine pauschale Versorgung in allen Lebensbereichen darstellen, 
sondern entsprechend individueller Bedürfnisse und Wünsche vereinbart wer den.

Auf Dienstbesprechungen und Fortbildungsveranstaltungen können die 
MitarbeiterInnen Aspekte ihrer Arbeit beleuchten und Möglich keiten unterschiedlicher 
Herangehensweisen an ihre Arbeitssituation entwickeln. Neben den 
Dienstbesprechungen bietet die SELAM-Le benshilfe ihren MitarbeiterInnen eine 
externe Supervision an.

Um den Anforderungen in der Praxis gerecht zu werden, ist eine enge und offene 
Zusammenarbeit in einem multiprofessionellen Team un verzichtbar. Daher sind in 
den unterschiedlichen Angeboten der SELAM-Lebenshilfe MitarbeiterInnen mit den 
verschiedensten Quali fi kationen beschäftigt, die sich aus den jeweiligen Arbeitsinhalten 
er geben. Hierzu gehören: 

Diplom-PädagogInnen, HeilpädagogInnen, KunsttherapeutInnen, ErzieherInnen, 
ErgotherapeutInnen, Heilerziehungspfl egerInnen, Krankenpfl egerInnen, Heilerzieh
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ungspfl egehelferInnen, ÜbungsleiterInnen im Behindertensport, StudentInnen der 
Sonderpädagogik, Zivildienstleistende und MitarbeiterInnen im freiwilligen sozialen 
Jahr.

Die Arbeitssituation wird regelmäßig in Form einer Selbst-Evaluation überprüft und 
korrigiert. Dies ist bei knapper werdenden Ressourcen immer notwendiger geworden, 
um die KundInnen- und Arbeitszufrie denheit trotz fi nanzieller Einschränkungen 
aufrecht zu erhalten.

Die Selbst-Evaluation wird folgendermaßen eingebunden:

                                            
         Gesellschafter           Gesellschaftsvertrag 

                                                 Gesamtkonzept    

    Evaluation durch MA                                 
    und KundInnen mit                                                         Leitungs-Team
    Fragebögen/Gespräche

                                                                                        - Vertragsrichtlinien 
    MitarbeiterInnen/KundInnen                                 - Dienstbesprechungen 
                                                                                        - Stellenbeschreibung   

In den Kontext der Selbst-Evaluation sind alle MitarbeiterInnen und KundInnen so 
eingebunden, dass konkrete Handlungsmöglichkeiten für die Assistenz erarbeitet 
werden. Das heißt von der Zielsetzung des Gesellschaftsvertrages bis hin zum 
Inhalt der Vertragsrichtlinien, die arbeitsorganisatorische Abläufe sowie inhaltliche 
Konkretisierungen der Assistenz beinhalten, besteht ein zusammenhängender 
Prozess. Zur Verdeutlichung der Arbeitsabläufe werden Stellenbeschreibungen für die 
einzelnen MitarbeiterInnen erstellt.

Assistenz beim Wohnen

Bedeutung von Wohnen

Wohnen ist mehr als ein Teilaspekt menschlicher Lebenswirklichkeit und ist im 
Gesamtzusammenhang des menschlichen Miteinanders zu betrachten. Wohnen 
gehört zu den Grundbedürfnissen aller Menschen. Die Unverletzlichkeit der eigenen 
Wohnung ist als Grundrecht in Ar tikel 13 des Grundgesetzes verankert. 
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Die eigene Wohnung bietet dem Menschen Raum, seine Persönlich keit zu entfalten, 
sein Leben zu bestimmen und eigenverantwortlich zu handeln. In seiner Wohnung 
verbringt er, neben außerhäuslichen Ver pfl ichtungen, wie beispielsweise dem 
Nachgehen einer Arbeit, dem Wahrnehmen von Terminen und der Teilnahme an 
Freizeitaktivitäten, einen Großteil seiner Zeit. Insbesondere dem individuellen Bereich, 
der jedem Menschen in ausreichendem Maße zur Befriedigung seiner persönlichen 
und intimsten Bedürfnisse zur Verfügung stehen muss, kommt hier eine zentrale Rolle 
zu.

Die eigene Wohnung ist einer der wenigen Bereiche, der den Men schen ein hohes 
Maß an Autonomie bietet. Sie kann weitestgehend nach persönlichen Vorstellungen 
und individuellen Bedürfnissen ein gerichtet und gestaltet werden. Dort können 
individuelle Ordnungs- und Wertvorstellungen gebildet und realisiert werden. Wohnen 
be deutet nicht nur Versorgung, Unterkunft und Verpfl egung, sondern Geborgenheit 
und Eigenständigkeit, Privatheit und Gemeinschaft, die Möglichkeit des Rückzugs und 
der Öffnung nach außen.

Die Bedeutung des selbstbestimmten Wohnens für Menschen mit Be hinderungen 
unterscheidet sich nicht von der für andere Menschen. Um Menschen mit einer 
Behinderung nicht von diesem wichtigen Be reich der Lebenserfahrung- und qualität 
auszuschließen, ist es not wendig, ihnen entsprechend ihren Bedürfnissen und 
Interessen perso nelle, technische und fi nanzielle Hilfen anzubieten, damit sie ein 
Wohnen nach eigenen Vorstellungen ausbilden und realisieren kön nen.
 

Ziele

Ziel der Assistenz beim Wohnen ist es, Menschen mit Behinderungen vergleichbare 
Lebensverhältnisse und -perspektiven wie nicht behin derten Menschen zu eröffnen.

Menschen mit einer körperlichen, geistigen, psychischen Beeinträch tigung oder 
Sinnesbehinderung sollen ein Leben so uneingeschränkt wie möglich führen können. 
.

Um Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderungen im Wohn bereich 
zu ermöglichen, muss ausgehend von der persönlichen Le benssituation und 
Lebensorientierung der individuelle Hilfebedarf er mittelt werden und ein zielorientiertes 
Hilfesystem aufgebaut werden. Dieses hat zur Aufgabe, Ressourcen und Kompetenzen 
in den Berei chen
- Lebensziel ( Wünsche )
- Lebensorientierung ( Information, Kommunikation )
- Lebensfertigkeiten ( Mobilität, Motorik )
- Lebensstabilität ( Wertevorstellung, Eigenverantwortung )
- Lebensqualität ( Wohlbefi nden, Identität )
zu festigen bzw. zu erweitern.

Umsetzung und Qualitätsstandards

Umfang und inhaltliche Gestaltung der Assistenz beim Wohnen resul tieren aus dem 
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individuellen Hilfebedarf der KundInnen. Daher gibt es weder für den Umfang noch für 
die Inhalte der Assistenz eine pau schale Regelung, sondern es wird jeweils für den 
Einzelnen die pas sende Lösung erarbeitet. Dafür ist es notwendig, von der konkreten 
Lebenssituation des einzelnen Menschen auszugehen und mit ihm zu vereinbaren, in 
welchen Bereichen er durch eine Assistenz Unterstüt zung benötigt.

Wie die KundInnen der SELAM-Lebenshilfe ihre Wohnsituation gestalten, orientiert 
sich an ihren individuellen Wünschen und Be dürfnissen. Sie wohnen alleine, als Paar 
oder in Wohngemeinschaften.

Die Abteilung „Vorbereitung für die Assistenz beim Wohnen“ bietet umfassende Hilfe 
für Menschen mit Behinderungen und deren Fami lien (oder andere Bezugspersonen), 
die sich für die ‚Assistenz beim Wohnen‘ durch die SELAM-Lebenshilfe interessieren. 
Es fi nden In formations- und Beratungsgespräche statt für den Zeitraum von der 
Anmeldung bis zum Einzug in die eigene Wohnung. Zu den Hilfsan geboten durch den 
Bereich „Vorbereitung der Assistenz beim Wohnen“ gehören u.a. folgende Angebote:

- Individuelle Ermittlung des Hilfebedarfes mit der KundIn.
- Vorbereitung und gemeinsames Stellen von Anträgen (Hilfe zum
   Lebensunterhalt, Wohngeld, Eingliederungshilfe, Hilfe zur Pfl ege).
- Unterstützung bei der Wohnungssuche und der Auswahl von Mit-
   bewohnerInnen, falls es gewünscht wird.
- Falls notwendig Vermittlung für die Unterstützung bei der Renovie-
   rung einer Wohnung und beim Umzug.

Für die Vorbereitung der Assistenz wird eine InteressentInnen-Liste geführt. Vor 
Beginn der Assistenz erfolgt eine Übergabe durch die vorbereitende MitarbeiterIn zu 
der dann zuständigen ABW-Fachbe reichsleitung.

Ambulante Rehabilitation
Der spezielle Bereich der ambulanten Rehabilitation richtet sich an Personen, 
die aufgrund eines Unfalls oder einer Erkrankung als behin dert gelten und die 
zur Gestaltung ihres Lebens Assistenz benötigen. Für diese Menschen soll durch 
ein möglichst früh greifendes qualifi  ziertes Assistenz-System eine Alternative zur 
bisher gängigen Praxis geschaffen werden, diese häufi g noch jungen Menschen in 
Altershei men unterzubringen, wenn die familiäre Hilfe zusammenbricht oder nicht 
vorhanden ist.

Hauptziel der ambulanten Rehabilitation ist es eine geeignete indivi duelle Hilfe im 
Anschluß an die stationäre Behandlung zu gestalten und so die anschließende 
Unterbringung in einer stationären Einrich tung zu vermeiden.

Die ambulante Rehabilitation umfasst dabei die medizinische, päda gogische, berufl iche 
und soziale Rehabilitation. Sie kann je nach Be darf individualisiert werden und stellt 
immer eine Einzelfallentschei dung dar. Wenn der pfl egerische Bedarf in Einzelfällen 
sehr groß ist, kann die SELAM-Lebenshilfe durch Einstellung entsprechenden 
Fachpersonals über die Grundpfl ege hinaus auch die Behandlungs pfl ege leisten.

Zusammenfassend kann man sagen, dass Erfolge der stationären Re habilitation 
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gesichert und Hilfen zur Reintegration in eine eigene häusliche Umgebung geleistet 
werden sollen.

Zu den Assistenzangeboten, die mit der KundIn vereinbart werden können, gehören:

- Grundpfl ege und Hilfestellung bei Hygiene, Körperpfl ege und Er-
   nährung.
- Anleitung und Hilfestellung bei der Haushaltsführung, wie z. B.
   beim Einkauf, beim Kochen, bei der Wohnungsreinigung und der
   Wäschepfl ege.
- Hilfen bei der Tagesstrukturierung durch alltäglich wiederkehrende
   Abläufe, sowie Erweiterung der Selbständigkeit durch Übernahme
   von Eigenverantwortung.
- Orientierungshilfen in der Öffentlichkeit und Erweiterung der Mo-
   bilität, z.B. im Umgang mit öffentlichen Verkehrsmitteln.

- Hilfen bei der Entwicklung von Kommunikationsformen und indivi-
   dueller Problemlösungsmöglichkeiten.
- Unterstützung bei Konfl ikten im Beziehungsnetz, z. B. Paarkonfl ikt, 
   Elternkonfl ikt.
- Bei Bedarf Hinführung zur Inanspruchnahme ergänzender Fach-
   dienste, z.B. gesetzliche Betreuung, Beratungsstellen, therapeu-
   tische Maßnahmen.
- Unterstützung bei der Finanzplanung, z. B. Anlegen eines Haus-
   haltsbuches.
- Hilfestellung beim Umgang mit Behörden.
- Hilfen zur Teilnahme am gesellschaftlichen Leben außerhalb von 
   Wohn- und Arbeitsbereich.

Diese aufgeführten Assistenzangebote werden durch folgende Quali tätsstandards 
abgesichert:

- Ganzheitliches Hilfsangebot durch Verbindung von Eingliede-
   rungshilfe und Hilfe zur Pfl ege.
- Orientierung am individuellen Hilfebedarf.
- Den KundInnen fest zugeordnete AssistentInnen. 
- Auf Wunsch Assistenz durch MitarbeiterInnen gleichen Ge-
   schlechts.

- Regelmäßige Dienstbesprechungen der jeweiligen Fachbereichslei-
   tung mit den AssistentInnen.
- Begleitung durch einen anerkannten Pfl egedienst. Die Assistenz bei 
   der Pfl ege wird durch die Pfl egedienstleitung angeleitet, ergänzt 
   und kontrolliert.
- Kompetenzerweiterung durch Fortbildung, Supervision, AGs.
- Zusammenarbeit mit ergänzenden Fachdiensten.
- Flexible Assistenzleistung bei zusätzlichem Hilfebedarf.
- Abstimmung Assistenzleistungen und Wünsche der KundInnen.
- Zusammenfassung der Standards in einem Qualitäts-handbuch.
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Finanzierung

Bei der Finanzierung des Wohnens in einer eigenen Wohnung mit ambulanten Hilfen 
wird zwischen zwei Arten von Leistungen nach dem Bundessozialhilfegesetz (BSHG) 
unterschieden:

Hilfe zum Lebensunterhalt
Personen, die aus ihrem eigenen Einkommen den notwendigen Le bensunterhalt (z. 
B. für Kleidung, Möbel, Essen, Miete) nicht bestrei ten können, haben gegenüber dem 
Sozialhilfeträger einen Anspruch auf die sogenannte ‚Hilfe zum Lebensunterhalt‘. Diese 
wird in Form von Geldleistungen (bestimmter Barbetrag für tägliche Aufwendun gen, 
Wohngeld, Bekleidungshilfe) und in Form von Sachleistungen (Möbel aus dem 
Möbellager) gewährt. 

Hilfe in besonderen Lebenslagen (Hilfe z. Pfl ege/Eingliederungshilfe)
Nach Feststellung eines individuellen Hilfebedarfes durch das Ge sundheitsamt, werden 
die Kosten für die Assistenz beim Wohnen ebenfalls vom Sozialhilfeträger im Rahmen 
der ‚Eingliederungshilfe‘ und der ‚Hilfe zur Pfl ege‘ getragen. Bei hohem Pfl egebedarf 
und er folgter Einstufung nach der Pfl egeversicherung des Sozialgesetzbu ches (SGB 
XI) gehen die Leistungen der Pfl egeversicherung vor. Diese werden in Form von 
Sachleistungen erbracht. Eigenes Vermö gen über einem Betrag von 4.500.- DM muss 
vorher für die Leistun gen eingesetzt werden. Auch Rentenbezüge können zu einem 
Eigen anteil führen.

Weitere fi nanzielle Hilfen z. B.: bei notwendiger Wohnraum-verände rung, können 
über die Pfl egeversicherung des SGB XI, sowie die ‚Eingliederungshilfe‘ des BSHG 
beantragt werden.

Andere Kostenträger können Stiftungen, die Berufsgenossenschaft oder die Renten-
versicherungsträger sein.
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Das integrative Arbeitstraining als Teil
eines neuen Typs von Biographien

Ines Boban & Andreas Hinz

I

Mit dem Sozialgesetzbuch IX wurden im Jahr 2000 bundesweit Integrationsfachdienste 
eingeführt, die die berufl iche Integration von Menschen mit Behinderung unterstützen 
sollen. In der Praxis hat sich die Zielgruppe leider völlig verschoben – statt Menschen 
mit Lernschwierigkeiten werden z.B. chronisch Kranke oder Diabetiker unterstützt, und 
statt einer vorgesehenen Arbeitsbegleitung ist mit der vorhandenen Ausstattung in der 
Regel lediglich eine Vermittlung realisierbar. Damit wird das Konzept „Place and pray!“ 
umgesetzt, nicht aber wirkliche Arbeitsassistenz im Sinne von „Supported Employ-
ment“. 

Was eigentlich mit dem Konzept unterstützter Beschäftigung möglich ist, haben wir 
anhand von zwei Rehabilitationsmaßnahmen der Hamburger Arbeitsassistenz unter-
sucht: Durch das Ambulante Arbeitstraining und das Integrationspraktikum wird Ju-
gendlichen mit Behinderung ein integrierter Übergang von der Schule in die Arbeitswelt 
ermöglicht. Auf diesen Hintergrund – publiziert in zwei ausführlichen Berichten (HAM-
BURGER ARBEITSASSISTENZ 2001, HINZ & BOBAN 2001) – bezieht sich dieser Text.

II

Der Lebensweg von Herrn A., heute 36 Jahre alt, führt über den Sonderkindergarten 
der Lebenshilfe und die Schule für Geistigbehinderte und deren Werkstufe in die Werk-
statt für Behinderte (heute „Werkstatt für behinderte Menschen“, WfbM). Dort kommt 
er damals in den Eingangs- und Trainingsbereich zum zweijährigen, vom Arbeitsamt 
fi nanzierten Arbeitstraining. Danach wechselt er in eine Gruppe der Abteilung für Mon-
tage- und Verpackung und zieht wenig später ins benachbarte Wohnheim eines ande-
ren großen Trägers. In seiner Freizeit ist die „Jugendgruppe“ des Spastikervereins ein 
monatliches Highlight.

Ein Weg in das Erwachsenenleben, wie ihn wohl viele Menschen mit Down-Syndrom 
und anderen Behinderungen, die das Lernen beeinträchtigen, gegangen sind, gehen 
– und gehen werden?

Der Lebensweg von Frau B, heute 24 Jahre alt, führte ebenfalls zunächst in den 
Kindergarten, der einer Schule für Geistigbehinderte angegliedert ist. Ihre Eltern sind 
eigens wegen der Nähe zu diesen Institutionen in das Viertel gezogen. Dann aber erle-
ben sie, dass ihre Tochter im Sprechen regrediert und auch andere bereits vorhandene 
Kompetenzen nicht mehr zeigt – dafür aber skurrile Verhaltensweisen anderer Kinder 
aus dem Sonderkindergarten zu imitieren beginnt. Damit beginnt die Suche nach einem 
Platz in einem Kindergarten, in dem das Kind durch andere „Vorbilder“ zur eigenen 
Weiterentwicklung angeregt wird, der schließlich in einem kirchlichen Kindergarten 
gefunden wird. Und damit beginnt zugleich ein ganz anderer Lebensweg als der von 
Herrn A.

Bestärkt durch die positive Entwicklung ihrer Tochter, machen sich die Eltern von 
Frau B stark für deren Aufnahme in einer Integrationsklasse einer Grundschule. Von 
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dort wechselt sie - wiederum in eine Integrationsklasse - an eine Gesamtschule. Nach 
dem zehnten Schuljahr besucht sie ein sogenanntes integratives Berufsvorbereitungs-
jahr (BVJ-i) einer großen Berufschule, wo nach einem speziellen Konzept (vgl. KROHN 
1997) für Menschen mit Lernschwierigkeiten auch ein mehrjähriger Verbleib möglich 
ist. Eigentlicher Schwerpunkt dort ist der Garten- und Landschaftsbau, aber für das 
große Praktikum im dritten Berufsschuljahr entscheidet sich Frau B für die Tätigkeit in 
einer Kantine eines sehr großen Betriebes. Zu dieser Zeit fädeln sich MitarbeiterInnen 
der Arbeitsassistenz in den Prozess ein. Ein Kompetenz- und Interessensprofi l wird in 
mehreren Sitzungen gemeinsam erarbeitet und mündet in die Bewerbung Frau Bs für 
die Teilnahme am „Ambulanten Arbeitstraining“ der Arbeitsassistenz sowie in dessen 
Rahmen in weitere betriebliche Erfahrungen (vgl. MIEHLICH 1999).

Frau B erhält gemeinsam mit 11 anderen Bewerbern die Möglichkeit, das zweijähri-
ge vom Arbeitsamt fi nanzierte Arbeitstraining nicht in einer WfbM machen zu müssen, 
sondern in Betrieben des regulären Arbeitsmarkts - und ihres Interesses - zu absol-
vieren. Mittel für Arbeitstrainingsplätze für eben 12 Menschen gehen also nicht wie 
sonst üblich in die Architektur der Werkstätten, sondern über deren Verwaltung an die 
Arbeitsassistenz und mit ihr in die Architektur regionaler Firmen des allgemeinen Ar-
beitsmarktes. Während dieser Zeit besucht Frau B einmal in der Woche eine Klasse in 
einer Berufschule für Hauswirtschaft und Ernährung (vgl. HAMBURGER ARBEITSASSISTENZ 
2001, Kapitel 4, HINZ & BOBAN 2001, Kapitel 8).

Konsequent kann Frau B damit ihren Weg ausserhalb „besonderer“ Institutionen ge-
hen und sich in regulären Umfeldern erproben. Begleitet durch Job-Coaches erhält sie 
einerseits „Training on the Job“, andererseits vermitteln ihre ArbeitsassistentInnen auch 
zwischen den betrieblichen Bedingungen und den jeweiligen Möglichkeiten, das heißt, 
der Tätigkeitsbereich wird auf die Bewerberin zugeschnitten.

Nach dem betrieblichen Arbeitstraining in unterschiedlichen Branchen entscheidet 
sich Frau B für die Tätigkeit in einer wiederum sehr großen Kantine einer Bank, die von 
einem der führenden Cateringunternehmen betrieben wird. Hier kümmert sie sich  laut 
Aussage ihres Chefs um kostenrelevante Posten, da sie gemeinsam mit einer Kollegin 
den Kioskbereich verantwortet und zum Beispiel auch – nach detaillierter Einarbeitung 
durch ihre ArbeitsbegleiterInnen - den Rücklauf nichtverkaufter Zeitschriften verwaltet. 
Der Chef erklärt die entstandene Umsatzsteigerung im Kioskbereich mit dem sehr per-
sönlichen Kundenbetreuungsstil von Frau B, der den Bankangestellten und der Kund-
schaft aus der benachbarten Börse offenbar sehr zusagt. Sie sei mit vielen per Du, ja 
„sie hat da schnell Freunde gefunden“ (HINZ & BOBAN 2001, 262). Allerdings stellt er 
eines ebenso klar: Ohne die kontinuierliche begleitende Unterstützung durch Arbeitsas-
sistenz wäre es „mit Sicherheit nicht zum Arbeitsverhältnis gekommen. Ganz bestimmt 
sogar nicht“ (HINZ & BOBAN 2001, 263).

Hätten die zwei Jahre im Ambulanten Arbeitstraining nicht zum Abschluß eines tarif-
lich geregelten Arbeitsvertrags geführt, wäre es Frau B zusätzlich möglich gewesen, ein 
sogenanntes Integrationspraktikum von der Dauer bis zu einem Jahr anzuschliessen. 
Eine Zukunftskonferenz und persönliche Zukunftsplanung hat Frau B also bezüglich 
ihrer berufl ichen Perspektiven nicht gebraucht, wohl aber hinsichtlich neuer, zu entwi-
ckelnder Wohnmöglichkeiten (vgl. BOBAN & HINZ 1999). Neben dem leidenschaftlichen 
Hobby des Lesens pfl egt Frau B in ihrer Freizeit Beziehungen zu Freunden und bereitet 
sich parallel zur Arbeitstrainingszeit gemeinsam mit anderen jungen Leuten auf das 
Ausziehen aus den elterlichen Wohnungen und das weitgehend selbständige Wohnen 
vor. Auch dieser Schritt ins Erwachsenenleben ist bereits vollzogen.

Frau B hat große Pläne – im Sinne großer Reisen. Afrika bedeutet ihr viel. Seit sie in 
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Namibia gewesen ist, brauchen einige Banker in ihrer Mittagpause noch etwas länger 
zum Zeitungs- und Schokoriegel- oder Minzpastillenkauf, weil das Schwätzchen um ein 
Thema erweitert werden muss: Was die nächsten Reiseziele sein sollen, wird von allen 
offenbar gern besprochen.

Wenn Herr A gefragt wird, ob er zufrieden sei mit seiner Situation, dann antwortet 
er – meist – mit „ja“. Wenn Herr A nach Wünschen und weiteren Lebensperspektiven 
gefragt wird, beginnen seine Antworten signifi kant oft mit dem Begriff „draussen“. Aber 
Herr A wird nicht so oft gefragt.

III

Das Ambulante Arbeitstraining und das Integrationspraktikum der Hamburger Ar-
beitsassistenz wurde als Modellprojekt mit dem Titel „Integrative berufl iche Orientie-
rung und Qualifi zierung von Menschen mit Behinderung im Übergang von der Schule 
in den Beruf“ von der Arbeitsassistenz intern und von uns extern evaluiert. Beide Teile 
liegen als Publikationen vor (vgl. HAMBURGER ARBEITSASSISTENZ 2001, HINZ & BOBAN 2001). 
Im Rahmen unseres externen Teils sind wir davon ausgegangen, dass die Beteiligten 
als direkte ExpertInnen uns wichtige Aussagen über die Qualität der Maßnahmen er-
möglichen. Deshalb haben wir zunächst alle aktuellen und ehemaligen TeilnehmerIn-
nen selbst befragt, 56 haben zu ihrer Situation und ihrer Zufriedenheit damit Stellung 
genommen - sie bilden die ‚Assistenz-Gruppe‘. Als Vergleichsgruppe haben wir eben-
falls 56 MitarbeiterInnen in den vier Werkstätten für behinderte Menschen Hamburgs 
befragt - sie sind die ‚Werkstatt-Gruppe‘. In beiden Gruppen besteht eine recht hohe 
Zufriedenheit mit der vorhergehenden Situation während der Schulzeit, im Arbeitstrai-
ning und in der folgenden Beschäftigungssituation.

Bei vielen Fragen ergeben sich positivere Bewertungen der Assistenz-Gruppe ge-
genüber der Werkstatt-Gruppe: Arbeitstraining und nachfolgende Beschäftigung auf 
dem allgemeinen Arbeitsmarkt machen mehr Spaß, es werden mehr Arbeiten gern und 
weniger ungern gemacht und es wird viel mehr Geld verdient. Bei manchen Fragen gibt 
es gleiche Bewertungen: Auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt gestaltet sich das Aus-
kommen mit den KollegInnen ähnlich wie in der Werkstatt, die Breite der Erfahrungen 
auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt ist nicht geringer als in der Werkstatt - beides sind 
insofern bemerkenswerte Ergebnisse, als im Vorfeld bezüglich der sozialen Integra-
tion und der Qualifi zierungsbreite skeptische Stimmen zu hören waren. Andererseits 
kommen auch negativere Bewertungen der Assistenz-Gruppe vor: Arbeitstraining und 
Integrationspraktikum auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt machen mehr Stress, und es 
ergeben sich weniger neue Freundschaften als in der Werkstatt für behinderte Men-
schen. Gleichzeitig wird allerdings von einigen hinterfragt, ob man denn primär bei der 
Arbeit Freunde fi nden solle und was denn überhaupt ein Freund sei.

Auffälig ist bei der Frage nach Änderungswünschen, dass  in der Werkstatt-Gruppe 
der Wunsch nach einem individuelleren Eingehen der GruppenleiterInnen dominiert, 
während bei der Assistenz-Gruppe alles Mögliche gewünscht wird: mehr Arbeit, weni-
ger Arbeit, andere Arbeit, ...

Ein höchst überraschendes Ergebnis zeigt sich schließlich bei der Auswertung von 
drei offenen Fragen (‚Was würden Sie am liebsten an Ihrer Situation verändern?‘, ‚In 
welchem Tätigkeitsbereich möchten Sie später arbeiten?‘ Und: ‚Welche Wünsche ha-
ben Sie sonst für die Zukunft?‘), nach dem 41 % aller behinderten MitarbeiterInnen 
der Werkstatt ‚draußen‘ arbeiten wollen. Vor dem Hintergrund einer meist auf An- und 
Einpassung angelegten Erziehung bei Menschen mit Behinderung und angesichts der 
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verbreiteten Ergebnisse mit hoher Zufriedenheit - auch bei unserer Untersuchung - ist 
dieser Anteil ein geradezu bestürzendes Ergebnis.

Als weiteren Untersuchungsschritt haben wir nach der Vollbefragung eine Intensiv-
befragung von je fünf RepräsentantInnen mit unterschiedlichen Verläufen aus beiden 
Gruppen durchgeführt, bei der wir sie selbst und Personen aus ihrem Umfeld wie Grup-
penleiterInnen der Werkstatt oder ArbeitsassistentInnen und Vorgesetzte in Betrieben 
des allgemeinen Arbeitsmarktes sowie von den TeilnehmerInnen ausgewählte Vertrau-
enspersonen, meist Eltern oder auch Ehepartner, interviewt haben.

Die behinderten WerkstattmitarbeiterInnen zeigen mit ihren Äußerungen ein sehr 
deutliches Bewusstsein davon, dass für sie der allgemeine Arbeitsmarkt ‚das Eigent-
liche‘ und die Werkstatt das ‚Uneigentliche‘ ist (vgl. HINZ & BOBAN 2001, 160-202). Der 
Wunsch nach einer Arbeit ‚draußen‘ und das teilweise über Jahre andauernde Hadern 
mit der Arbeit ‚drinnen‘ werden überdeutlich; dieses Ergebnis steht in krassem Ge-
gensatz zu der etwa vom früheren Vorsitzenden der Bundearbeitsgemeinschaft der 
Werkstätten für Behinderte (BAG WfB) vertretenen These, die Werkstatt würde „als 
Emanzipationshilfe“ zu „Selbstsicherheit, Selbstwertgefühl und Bewusstsein der eige-
nen Stärke bei den behinderten Beschäftigten“ beitragen (ANDERS 1996, 560). Zudem 
werden in der Assistenz-Gruppe z.T. erschreckende Erfahrungen in Praktika in der 
WfbM geschildert, die Beschäftigten dort ‚tun ihnen leid‘ und zeigten gleichzeitig für 
sie unkalkulierbare Verhaltensweisen, die nicht aushaltbar gewesen seien. Vor diesem 
Hintergrund sehen wir nun die hohe Zufriedenheit der Werkstatt-Gruppe in einem nicht 
näher zu bestimmenden Anteil als ‚resignative Zufriedenheit‘ an.

Bei den GruppenleiterInnen in den Werkstätten zeigen sich teilweise massive 
Schwierigkeiten, Stärken ihrer behinderten MitarbeiterInnen zu benennen, dagegen fällt 
es ihnen nicht schwer, über deren Schwächen zu sprechen. Im Gegensatz dazu neigen 
einige AssistentInnen dazu, über die Stärken ihrer TeilnehmerInnen ins Schwärmen zu 
geraten - was sie jedoch sogleich kritisch refl ektieren. Dies dürfte Auswirkungen auf das 
Selbstbild der TeilnehmerInnen haben, jeweils in der einen oder anderen Richtung.

Bei der Qualifi zierung fällt ein charakteristischer Unterschied im methodischen Vor-
gehen auf: GruppenleiterInnen arbeiten im Vorfeld kleinschrittig an einfacheren Tätig-
keiten, bevor die von den behinderten MitarbeiterInnen gewünschten Tätigkeiten ange-
gangen werden können, ArbeitsassistentInnen arbeiten dagegen - auch kleinschrittig 
- an den gewünschten Tätigkeiten selbst. Mehrfach besteht so bei GruppenleiterInnen 
die Gefahr eines Teufelskreises in Form einer ‚Qualifi zierungs-Motivations-Falle‘, die 
darin besteht, dass die MitarbeiterInnen keine nennenswerte Motivation für die einfa-
chen Tätigkeiten im Vorfeld aufbringen, diese also auch nicht erfolgreich bewältigen, so 
dass es nie zum Schritt zu den eigentlich gewünschten Tätigkeiten kommt.

Insbesondere Menschen mit Down-Syndrom - was wir nicht systematisch erhoben, 
wohl aber während der Befragungen implizit wahrgenommmen haben - scheinen sich 
dabei mit dem ihnen jeweils Zugedachten zu arrangieren (oder - z.B. somatische - Akte 
der Gegenwehr zu entwickeln). Ehemalige SchülerInnen der Schule für Geistigbehin-
derte geben zumeist an, in der Regel ein Praktikum, höchstens zwei Praktika gemacht 
zu haben - und diese(s) zum weitaus größten Teil in einer Werkstatt für behinderte 
Menschen. Uns sind nur wenige Menschen mit Down-Syndrom bekannt, die sich nach 
dem Sonderschulbesuch aus eigenem Antrieb aus der WfbM heraus an die Arbeitsas-
sistenz gewandt haben, um deren Dienst in Anspruch zu nehmen. Alle anderen - zahl-
reichen - Menschen mit Down-Syndrom, die zur Arbeitsassistenz kommen, sind einen 
durchgängig integrativen Weg gegangen - so wie Frau B - und haben im Rahmen von 
verschiedenen Betriebspraktika, auch schon zur Schulzeit, viele Tätigkeitsfelder ken-
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nenlernen können. Die Prägungen also, was vorstellbar ist und was nicht, beginnen früh 
im Umfeld; ein unterstützes innerbetrieblich-integratives Arbeitstrainig ist der logische, 
konsequente nächste Schritt ins Erwachsenenleben, ein Element neuer Biographien 
auf dem Weg zur Gleichberechtigung und zur Wahrnehmung von Bürgerrechten (vgl. 
BOBAN & HINZ 2000).

Allgemein lassen sich nach unseren Ergebnissen die folgenden förderlichen und 
hemmenden Faktoren für die berufl iche Integration in folgender Weise zusammenfas-
sen:

Für berufl iche Integration ist es ...

... förderlich, wenn... ... erschwerend, wenn ...

• die Person zu Selbstakzeptanz gefun-
den hat bzw. ihr Wege der Entstigmati-
sierung zur Verfügung stehen,

• personale Integration gelingt bzw. ge-
lungen ist,

• die Person nach wie vor mit ihrer 
Situation hadert oder sie verleugnet 
bzw. keine Wege der Entstigmatisie-
rung gefunden hat,

• personale Integration noch nicht ge-
lungen oder gar misslungen ist,

• das Umfeld eine sozialisatorisch ak-
zeptierende Qualität hat,

• ein stützend bejahendes familiäres 
Umfeld sich die Person in integrativem 
Kontext arbeitend vorstellen kann,

• die Schule Praktikumsmöglichkeiten 
auf dem ersten Arbeitsmarkt ermög-
licht,

• die Berufsberatung über die Möglich-
keiten und Wege der berufl ichen Inte-
gration informiert,

• die Berufsschule refl exiv an konkreten 
Erfahrungen und individuellen Bedar-
fen auf dem ersten Arbeitsmarkt arbei-
tet,

• das Umfeld eine sozialisatorisch 
infragestellende oder ablehnende 
Qualität hat,

• ein nicht mittragendes familiäres 
Umfeld sich die Person nicht in inte-
grativem Kontext arbeitend vorstellen 
kann,

• die Schule Praktikumsmöglichkeiten 
nur in der Werkstatt für behinderte 
Menschen ermöglicht,

• die Berufsberatung nur die Werkstatt 
für behinderte Menschen als geeig-
nete Perspektive vertritt,

• die Berufsschule Module über ver-
schiedene inhaltliche Bereiche favo-
risiert und die konkrete Realität im 
Betrieb vernachlässigt,
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• die BewerberIn eine Vorstellung von 
der Arbeitswelt und einen klaren Tätig-
keitswunsch hat,

• sie motiviert ist und weiß, was sie will 
und was sie nicht will, 

• sie ihre ArbeitsassistentInnen als ihre 
AgentInnen wahrnimmt,

• die BewerberIn keine Vorstellung 
von der Arbeitswelt und keinen Tätig-
keitswunsch hat,

• sie nicht motiviert ist und nicht weiß, 
was sie will und was sie nicht will, 

• sie ihre ArbeitsassistentInnen als 
Kontrolle empfi ndet,

• ArbeitsassistentInnen primär die 
Stärken der Person und erst sekundär 
ihre Schwächen sehen,

• überzeugt sind, dass diese Person und 
dieser Betrieb sich integrieren können,

• ihr betriebliches Umfeld die Arbeitsas-
sistentInnen als Modelle nutzt und an 
und mit ihnen lernt,

• ArbeitsassistentInnen primär die 
Schwächen der Person und erst se-
kundär ihre Stärken sehen,

• selbst zweifeln, ob der Integrations-
prozess mit der konkreten Person 
und dem Betrieb gelingen kann,

• ihr betriebliches Umfeld die Ar-
beitsassistentInnen als Auf- und 
Anpasser oder Behindertenbetreue-
rInnen missdeutet,

• Betriebe sich mit (auch skeptischer) 
Neugier auf den gemeinsamen Inte-
grationsprozess einlassen,

• Betriebe ihre Abläufe an die Fähig-
keiten der Person adaptieren und so 
einen Arbeitsplatz erfi nden,

• die Person auf ein betriebliches Umfeld 
trifft, das Gleichberechtigung bei indivi-
duellen Unterschieden anerkennt,

• die Person einen Status als Mitarbei-
terIn des jeweiligen Betriebes hat und 
sich in einem ortsüblich tarifentlohnten, 
sozialversicherungspfl ichtigen Arbeits-
verhältnis befi ndet.

• in Betrieben lediglich moralische 
Motive bestehen und keine Schwie-
rigkeiten gesehen werden, jemanden 
zu integrieren,

• Betriebe die Einpassung der Person 
in bestehende Abläufe erwarten und 
nicht zu Veränderungen bereit sind,

• die Person auf ein betriebliches Um-
feld trifft, das Anpassung fordert oder 
latent mit Aussonderung droht,

• die Person lediglich als externer Gast 
im Betrieb anwesend ist und keinen 
üblichen Vertrag mit üblicher Entloh-
nung hat.

Fördernde und hemmende Faktoren bei berufl icher Integration
(HINZ & BOBAN 2001, 411)

IV

Nach der Ära der Sonderbiographien zeigt Frau B mit ihren Erfahrungen im Übergang 
von der integrativen Schule zum integrierten Arbeiten, wieviel ‚normaler‘ neue Biogra-
phien von Menschen mit Lernschwierigkeiten aussehen können, wenn sie entspre-
chend unterstützt werden. Jedoch könnte auch Herr A mit seinem Umfeld zu klären 
beginnen, in welchem Maß seine Zufriedenheit eine resignative ist und welche Be-
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deutung das Wort ‚draußen‘ für ihn hat, um gegebenenfalls seinen Lebensweg dorthin 
weiterzuentwickeln - mit Hilfe eines arbeitsbegleitenden Integrationsfachdienstes.
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Pfl egeversicherung und Behindertenrecht

Evelyn Küpper

Teil 1 - Pfl egeversicherung

1. Wer hat Anspruch auf die Leistungen der Pfl egeversicherung

Ein Hilfesuchender muß folgende Voraussetzungen erfüllen, damit er Leistungen 
durch die Pfl egeversicherung erhält:

1.) er muß in der Pfl egeversicherung mit Beiträgen oder beitragsfrei versichert 
sein

2.) er muß pfl egebedürftig sein
3.) er muß einen Antrag stellen
4.) er muß eine Vorversicherungszeit erfüllen

1.1. Er muß in der Pfl egeversicherung mit Beiträgen oder beitragsfrei versichert 
sein
In den Schutz der sozialen oder privaten Pfl egeversicherung sind Kraft Gesetz alle 
einbezogen, die in der gesetzlichen oder privaten Krankenversicherung versichert 
sind.

1.2. Er muß pfl egebedürftig sein
Pfl egebedürftig sind Personen, die wegen körperlicher, seelischer oder geistiger 
Krankheit oder Behinderung für die gewöhnlichen und regelmäßig wiederkehrenden 
Verrichtungen im Ablauf des täglichen Lebens auf Dauer, voraussichtlich für mindestens 
6 Monate, in erheblichem oder hohem Maße der Hilfe bedürfen.

Krankheiten oder Behinderungen sind:
1.) Verluste, Lähmungen oder andere Funktionsstörungen am Stütz- und 
Bewegungsapparat
2.) Funktionsstörungen der inneren Organe oder der Sinnesorgane 
3.) Störungen des Zentralnervensystems wie Antriebs-, Gedächtnis- oder 
Orientierungsstörungen sowie endogene Psychosen, Neurosen oder geistige 
Behinderungen

Gewöhnliche oder regelmäßig wiederkehrende Verrichtungen sind:
1.) im Bereich der Körperpfl ege:
 das Waschen, Duschen, Baden, die Zahnpfl ege, das Kämmen, Rasieren, die  
 Darm- und Blasenentleerung

2.) im Bereich der Ernährung:
 das mundgerechte Zubereiten und die Aufnahme der Nahrung
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3.) im Bereich der Mobilität:
 das selbständige Aufstehen und Zu-Bett-Gehen, An-und Auskleiden, Gehen  
 Stehen, Treppensteigen und das Verlassen und Wiederaufsuchen der   
 Wohnung

4.) im Bereich der hauswirtschaftlichen Versorgung:
 das Einkaufen, Kochen, Reinigen der Wohnung, Spülen, Wechseln und   
 Waschen der Wäsche und Kleidung oder das Beheizen

1.3. Er muß einen Antrag stellen

Die Leistungen werden ab Antragstellung gewährt, frühestens jedoch von dem 
Zeitpunkt an, in dem die Anspruchsvoraussetzungen vorliegen. Wird der Antrag später 
als einen Monat nach Eintritt der Pfl egebedürftigkeit gestellt, werden die Leistungen 
vom Beginn des Monats der Antragstellung gewährt.

1.4. Er muß eine Vorversicherungszeit erfüllen

Antragsberechtigt sind Versicherte erst, wenn sie eine bestimmte Zeit als Mitglied, 
Familienversicherter oder als Weiterversicherter in der Pfl egeversicherung zurückgelegt 
haben. Die Länge dieser Vorversicherungszeit ist für eine Übergangszeit gestaffelt:

bei Antragstellung in der Zeit beträgt die Vorversicherungszeit

vom 1.1.96 - 31.12.96 mindestens  1 Jahr

vom 1.1.97 - 31.12.97 mindestens  2 Jahre

vom 1.1.98 - 31.12.98 mindestens  3 Jahre

vom 1.1.99 - 31.12.99 mindestens  4 Jahre

ab 1.1.2000 mindestens  5 Jahre in den letzten 10 Jahren 
vor Antragstellung

�Hinweis:
Personen, die diese Vorversicherungszeiten nicht erfüllen können, erhalten die 
Leistungen des Pfl egeversicherungsgesetzes durch das Sozialamt, die dann allerdings 
einkommens- und vermögensabhängig sind.

2. Leistungen im Rahmen der Pfl egeversicherung

Die Pfl egeversicherung umfaßt folgende Leistungen :

 1.) Pfl egesachleistungen (§ 36)
 2.) Pfl egegeld für selbst beschaffte Pfl egehilfen (§ 37)
 3.) Kombination von Geld-und Sachleistung (§ 38)
 4.) Häusl. Pfl ege bei Verhinderung der Pfl egeperson (§ 39)
 5.) Pfl egehilfsmittel und technische Hilfen (§ 40)
 6.) Tagespfl ege und Nachtpfl ege (§ 41)
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 7.) Kurzzeitpfl ege (§ 42)
 8.) Vollstationäre Pfl ege in Wohnheimen für Behinderte oder Altenheimen (§43) 
 9.) Leistungen zur sozialen Sicherung der Pfl egeperson (§ 44)
10.) Pfl egekurse für Angehörige und ehrenamtliche Pfl egepersonen (§ 45) 
11.) Leistungen für demente, psychisch oder geistige behinderten Menschen

2.1. Art der Leistungen

Die Leistungen der Pfl egeversicherung werden gewährt als

  Dienstleistungen
  Sachleistungen
  Geldleistungen
  Kostenerstattungen

für den Bedarf an

  Grundpfl ege
und
  hauswirtschaftlicher Versorgung

2.2. Umfang der Leistungen
Der Umfang der Leistungen richtet sich nach

  der Schwere der Pfl egebedürftigkeit
und
  nach der Art der Pfl ege
  (häusl., teilstationäre oder vollstationäre Pfl ege)

2.3. Ziel der Leistungen

Die Leistungen der Pfl egeversicherung sollen dem Pfl egebedürftigen helfen, trotz 
seines  Hilfebedarfs ein möglichst selbständiges und selbstbestimmtes Leben zu 
führen, das der Würde des Menschen  entspricht. 
Die Hilfen sind darauf auszurichten, die körperlichen, geistigen und seelischen Kräfte 
des Pfl egebedürftigen wiederzugewinnen oder zu erhalten.

3. Der Weg zu den Leistungen der Pfl egeversicherung

3.1. Antragstellung

Der Pfl egebedürftige stellt einen Antrag bei seiner zuständigen Pfl egekasse auf 
Leistungen der Pfl egeversicherung.
Mit Einwilligung des Hilfesuchenden haben der behandelnde Arzt, das Krankenhaus, 
die Rehabilitations- oder Vorsorgeeinrichtungen sowie die Sozialleistungsträger 
unverzüglich die zuständige Pfl egekasse zu benachrichtigen, wenn sich der Eintritt 
von Pfl egebedürftigkeit abzeichnet oder wenn Pfl egebedürftigkeit festgestellt wird.
Voraussetzung: 
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Der Pfl egebedürftige ist versichert und hat die Vorversicherungszeiten erfüllt.

3.2. Prüfung des Antrages

Die Pfl egekasse prüft auf Antrag bzw. von Amts wegen

  ob eine Pfl egebedürftigkeit vorliegt
und
  welche Stufe der Pfl egebedürftigkeit vorliegt

3.3. Untersuchung durch den Medizinischen Dienst der Krankenkasse (MDK)

Der MDK untersucht den Versicherten in seinem Wohnbereich, wenn nicht aufgrund 
einer eindeutigen Aktenlage das Ergebnis der med. Untersuchung bereits feststeht. Es 
sollen bei der Untersuchung sowohl der medizinische Aspekt als auch die häusliche 
Pfl ege - und Versorgungssituation berücksichtigt werden.

der MDK prüft
- ob und in welchem Umfang Maßnahmen zur Beseitigung, Minderung oder 
Verhütung einer Verschlimmerung der Pfl egebedürftigkeit  einschl. der med. 
Rehabilitation geeignet und zumutbar sind
- die Notwendigkeit der Versorgung der beantragten Pfl egehilfsmittel

der MDK soll einbeziehen - soweit der Versicherte einwilligt -
- die behandelnden Ärzte des Versicherten, insbesondere die Hausärzte, in die 
Begutachtung sowie die Pfl egepersonen

der MDK holt ein
- ärztl. Auskünfte und Unterlagen über die für die Begutachtung der 
Pfl egebedürftigkeit wichtigen Vorerkrankungen sowie Art, Umfang und Dauer der 
Hilfebedürftigkeit.
(Damit sollen Doppeluntersuchungen vermieden werden - die schriftl. 

Einwilligung des Versicherten ist erforderlich).

der MDK stellt fest
- ob und in welchem Umfang Maßnahmen zur Beseitigung, Minderung oder 
Verhütung einer Verschlimmerung der Pfl egebedürftigkeit geeignet, notwendig und 
zumutbar sind; hierzu zählen auch med. Rehabilitationsmaßnahmen.

3.4. Ergebnis der Prüfung
Der MDK hat der Pfl egekasse das Ergebnis seiner Prüfung mitzuteilen und empfi ehlt 
dabei:

 - Maßnahmen zur Rehabilitation
 - Art und Umfang von Pfl egeleistungen
 - einen individuellen Pfl egeplan

Der Pfl egeplan gibt Auskunft über:
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4. Defi nition und Ursachen der Pfl egebedürftigkeit

4.1. Defi nition der Pfl egebedürftigkeit

Pfl egebedürftige sind Personen, die wegen körperlicher, seelischer oder geistiger 
Krankheit oder Behinderung für die gewöhnlichen und regelmäßig wiederkehrenden 
Verrichtungen im Ablauf des tägl. Lebens auf Dauer, voraussichtlich für mind. 6 
Monate, in erheblichem oder höherem Maße der Hilfe bedürfen.

Die Defi nition der Pfl egebedürftigkeit geht von der Hilfl osigkeit des Pfl egebedürftigen 
für die gewöhnlichen und regelmäßig wiederkehrenden Verrichtungen des tägl. Lebens 
aus.

Hilfl osigkeit auf Dauer bezeichnet einen Zeitraum von mehr als 6 Monaten. Die 
Pfl egebedürftig-keit kann jedoch schon vor Ablauf von 6 Monaten anerkannt werden,
 - wenn voraussehbar ist, daß der Zustand der Hilfebedürftigkeit länger als  6  
 Monate andauern wird
 - wenn vorhersehbar ist, daß das Ausmaß der Hilfebedürftigkeit zwar   
 vermindert werden kann, Hilfebedürftigkeit in erheblichem oder höherem   
 Maße aber über die Dauer von 6 Monaten andauern wird
 - die verbleibende Lebensspanne möglicherweise weniger als 6 Monate   
 betragen wird.

4.2. Ursachen der Pfl egebedürftigkeit
Ursachen der Pfl egebedürftigkeit sind

 körperliche, seelische und geistige Krankheiten
und
 körperliche, seelische und geistige Behinderungen

Hierzu gehören lt. Gesetz Personen mit:
 1. Verlust, Lähmungen oder anderen Funktionsstörungen am Stütz - und 
                Bewegungsapparat
 2. Funktionsstörungen der inneren Organe oder der Sinnesorgane
 3. Störungen des Zentralnervensystems wie Antriebs-, Gedächtnis - oder 
               Orientierungsstörungen sowie endogene Psychosen, Neurosen oder  
     geistige Behinderungen

5. Defi nition der Hilfebedürftigkeit

Die Verrichtungen des tägl. Lebens sind in 4 Gruppen unterteilt:

5.1. im Bereich der Körperpfl ege:
1. das Waschen
2. das Duschen
3. das Baden
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4. die Zahnpfl ege
5. das Kämmen
6. das Rasieren
7. die Darm - und Blasenentleerung

5.2. im Bereich der Ernährung:
8. das mundgerechte Zubereiten der Nahrung
9. die Aufnahme der Nahrung

5.3. im Bereich der Mobilität :
10. das Aufstehen und Zu-Bett-Gehen
11. das An - und Auskleiden
12. das Gehen
13. das Stehen
14. das Treppensteigen
15. das Verlassen und Wiederaufsuchen der Wohnung

5.4. im Bereich der hauswirtschaftlichen Versorgung:
16. das Einkaufen
17. das Kochen
18. das Reinigen der Wohnung
19. das Spülen
20. das Wechseln und Waschen der Wäsche und Kleidung
21. das Beheizen

5.1. Bereich Körperpfl ege
Zu berücksichtigen ist, daß auch die Vorbereitungen zu Verrichtungen Hilfen im Sinne 
der Pfl egeversicherung sind ebenso wie die Fähigkeit des Pfl egebedürftigen, die 
Notwendigkeit der Körperhygiene zu erkennen und zu realisieren.

5.1.1. Das Waschen
5.1.2. Das Duschen
5.1.3. Das Baden

Dies umfaßt das Waschen des ganzen Körpers, entweder unter der Dusche, in der 
Badewanne oder am Waschbecken bzw. im Bett. Es gehören u.a. zum Waschvorgang: 
Vorbereiten (z.B. Badezubehör bereitlegen, Badewasser herrichten oder Armaturen 
bedienen); das Waschen selbst und auch das Waschen und Trocknen der Haare und 
das Abtrocknen des Körpers. Ist aufgrund einer Hauterkrankung das Einreiben mit 
Dermatika notwendig, gehört dieses ebenso zur Grundpfl ege.

5.1.4. Die Zahnpfl ege
Sie umfaßt auch die Mundpfl ege sowie die Reinigung des Zahnersatzes und 
Vorbereitung, wie z.B. Zahnpasta-auf-die-Bürste geben (in richtiger Dosierung) oder 
das Aufschrauben von Behältnissen zur Mundspülung.

5.1.5. Das Kämmen
Dies umfaßt das Kämmen oder Bürsten der Haare entsprechend der individuellen Frisur. 
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Das Legen von Frisuren oder das Haareschneiden wird hier nicht berücksichtigt. Trägt 
der Pfl egebedürftige ein Toupet oder eine Perücke, ist das Kämmen und Aufsetzen 
dieses Haarteils beim Hilfebedarf zu bewerten.

5.1.6. Das Rasieren
Rasieren beinhaltet wahlweise die Trocken- oder Naßrasur und deren sichere 
Durchführung. Bei Frauen kann hier die Gesichtspfl ege (ohne Schminken) berück-
sichtigt werden.

5.1.7. Die Darm- und Blasenentleerung
Hierzu gehört die Kontrolle des Harn-und Stuhlganges, Reinigung und Versorgung von 
künstlich geschaffenen Ausgängen. Bei harn- und stuhlinkontinenten  Personen kann 
der Hilfebedarf ebenso wie bei manueller Harnlösung  oder digitaler Enddarmentleerung 
eine besondere Wertigkeit erreichen.
Die notwendigen Handgriffe bei diesem Hygienevorgang, das Richten der Kleidung 
vor und nach dem Gang zur Toilette, die Intimhygiene wie Säubern nach dem 
Wasserlassen und Stuhlgang sind zu berücksichtigen. Ebenso sind Fehlhandlungen 
des Pfl egebedürftigen (z.B. Kotschmieren) und der daraus resultierende 
Säuberungsbedarf zu berücksichtigen.

5.2. Bereich Ernährung

5.2.1. Das mundgerechte Zubereiten der Nahrung
Hierzu zählen allein Tätigkeiten, also die letzte Maßnahme vor der Nahrungsaufnahme, 
wie das Zerkleinern in mundgerechte Bissen (Portionieren), das Heraustrennen 
von Knochen und Gräten, das Einweichen harter Nahrung bei Kau- und 
Schluckbeschwerden und das Einfüllen von Getränken in Trinkgefäße.

5.2.2. Die Aufnahme der Nahrung
Hierzu gehört die Nahrungsaufnahme in jeder Form (fest, fl üssig) wie auch 
Sondennahrung und die Verwendung von Besteck oder anderer geeigneter Geräte 
(z.B. Bereitstellen behindertengerechten Geschirrs oder Eßbestecks), um Nahrung 
zum Mund zu führen, zu kauen und zu schlucken. Weiterhin ist hier die notwendige 
Aufforderung zur Nahrungsaufnahme (z.B. Trinken) zu berücksichtigen. Muß z.B. 
vor und nach der Nahrungsaufnahme eine Sprechkanüle gegen einen Dauerkanüle 
ausgetauscht werden, wird der Zeitbedarf hierfür angerechnet.

�Hinweis:

Achten Sie darauf, wie oft Sie tägl. die Nahrung zubereiten bzw. die Aufnahme 
durchführen bzw. überwachen. Neben den 3 Hauptmahlzeiten sind 2 
Zwischenmahlzeiten durchaus angebracht ( z.B. Pausenbrot).

         
5.3. Bereich Mobilität

5.3.1. Das selbständige Aufstehen und Zu-Bett-Gehen
Dies umfaßt neben der Mobilität auch die eigenständige Entscheidung, zeitgerecht 
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das Bett aufzusuchen bzw. zu verlassen. Entsprechenden Hilfebedarf haben auch 
Personen mit Antriebsstörungen, wenn sie regelmäßig wiederholt zum Aufstehen 
aufgefordert werden müssen.

5.3.2. Das An- und Auskleiden
Es beinhaltet neben den notwendigen Handgriffen (z.B. Öffnen und Schließen von 
Verschlüssen, Auf-und Zuknöpfen, Aus-und Anziehen von Schuhen) auch die Auswahl 
der Kleidungsstücke (Jahreszeit, Witterung) einschl. der Beschaffung der Kleidung 
aus ihrem normalen Aufbewahrungsort wie Kommoden und Schränken. Zu achten 
ist auf über den Kopf oder die Füße zu ziehenden Kleidungsstücke sowie auf das 
Einhalten der richtigen Reihenfolge und den Wäschewechsel. Die Beschaffung von 
pfl egeerleichternden Kleidungsstücken mit Reiß - oder Klettverschlüssen ist zumutbar. 
Zum An- und Auskleiden gehört auch das An- und Ablegen von Stützstrümpfen, 
Prothesen und Korsetts gehört ebenfalls zur Grundpfl ege.

5.3.3. Das Gehen
Unter Gehen ist das Bewegen innerhalb der Wohnung (auch zum Duschen/Baden 
oder zur Toilettenbenutzung) zu verstehen.

5.3.4. Das Stehen
Es gilt nicht nur, diese Körperhaltung zu erreichen (Aufstehen), sondern auch über 
einen längeren Zeitraum zu bewahren.

5.3.5. Das Treppensteigen
Dies beinhaltet das Überwinden von Stufen innerhalb der Wohnung.

5.3.6. Das Verlassen und Wiederaufsuchen der Wohnung
Es werden nur Verrichtungen außerhalb der Wohnung berücksichtigt, die für die 
Aufrechterhaltung der Lebensführung zu Hause unumgänglich sind und das persönliche 
Erscheinen des Pfl egebedürftigen notwendig machen, wie Arztbesuche, sonstige 
Therapeuten, Apotheken oder Behörden. Die Verkehrssicherheit und Orientierung 
zum Ort ist zu berücksichtigen.
Wartezeiten während der Therapien müssen berücksichtigt werden, wenn die 
Pfl egeperson während dieser Zeit keiner anderen sinnvollen Tätigkeit nachgehen 
kann (BSG – Urteil vom 29.4.99 AZ: B 3 P 7/98). Im Zusammenhang mit diesen 
Verrichtungen erforderlichen Hilfen beim Gehen, Stehen und Treppensteigen auch 
außerhalb der eigenen Wohnung sind entsprechend zu berücksichtigen. Hier muß 
es sich umärztlich verordnete Therapien handeln und diese müssen ebenso wie 
Arztbesuche mind. 1 x pro Woche stattfi nden, um berücksichtigt zu werden.
 
5.4. Bereich hauswirtschaftliche Versorgung
Es sind nur die Tätigkeiten bei den folgenden Verrichtungen zu berücksichtigen, die 
sich auf die Versorgung des Pfl egebedürftigen beziehen. Die Versorgung möglicher 
weiterer Familienmitglieder bleibt unberücksichtigt.
Die hauswirtschaftliche Versorgung wird in der Regel mit einer Pauschale anerkannte, 
d.h. in Pfl egestufe I je 45 Min. pro Tag; in Pfl egestufe II und III je 60 Min. pro Tag.

Für die hauswirtschaftliche Versorgung bei Kindern gilt eine gesonderte 
Regelung:
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Bei kranken oder behinderten Kindern bis zum vollendeten 8. Lebensjahr gilt der 
Zeitbedarf für die hauswirtschaftliche Versorgung als erfüllt, wenn neben den 
Voraussetzungen für die Grundpfl ege in den Pfl egestufen I bis III ein über dem eines 
gesunden gleichaltrigen Kindes liegender hauswirtschaftlicher Versorgungsbedarf z.B. 
beim Kochen, Spülen, Wechseln oder Waschen der Wäsche nachgewiesen ist.
Bei Kindern im Alter zwischen dem vollendeten 8. und 14. Lebensjahr kann folgender 
hauswirtschaftlicher Mindestzeitaufwand berücksichtigt werden:
In Pfl egestufe I 30 Minuten pro Tag; in Pfl egestufe II und III jeweils 45 Minuten 
pro Tag.
Reichen diese Pauschalen für die hauswirtschaftliche Versorgung nicht aus, muß der 
Mehraufwand entsprechend nachgewiesen werden.

5.4.1. Das Einkaufen
Dies beinhaltet auch das Planen und Informieren bei der Beschaffung von Lebens-, 
Reinigungs - sowie Körperpfl egemitteln, den Überblick zu haben, welche Lebensmittel 
wo eingekauft werden müssen unter Berücksichtigung der Jahreszeit und Menge, 
Kenntnis des Wertes von Geld sowie der Genieß - und Haltbarkeit sowie Lagerung 
von Lebensmitteln.

5.4.2. Das Kochen
Es umfaßt die gesamte Zubereitung der Nahrung wie Aufstellen eines Speiseplans für 
die richtige Ernährung unter Berücksichtigung von Alter und Lebensumständen sowie 
den Umgang mit technischen Geräten.

5.4.3. Das Reinigen der Wohnung
Hierzu gehört das Reinigen von Fußböden, Möbeln, Fenstern und Haushaltsgeräten 
im allgemein üblichen Bereich des Pfl egebedürftigen. Auch die Kenntnis von 
Reinigungsmitteln und -geräten sowie das Bettenmachen ist hier zu berücksichtigen.

5.4.4. Das Spülen
Je nach Gegebenheit des Haushalts ist Hand- bzw. maschinelles Spülen zu werten.
Das Spülen umfaßt ebenfalls das Abtrocknen und Einräumen des Geschirrs.

5.4.5. Das Wechseln und Waschen der Wäsche und Kleidung
Hierzu gehört das Einteilen und Sortieren der Textilien, das Waschen, Aufhängen, 
Bügeln, Ausbessern und Einsortieren der Kleidung in den Schrank sowie das Beziehen 
der Betten.

5.4.6. Das Beheizen
Das Beheizen umfaßt auch die Beschaffung und Entsorgung des Heizmaterials.

�Hinweis - Argumentationshilfe für den Gutachter des MDK
Die Hilfe muß in Form der Unterstützung, der teilweisen oder vollständigen Übernahme 
der Verrichtungen oder der Beaufsichtigung oder Anleitung durch die Pfl egeperson er-
forderlich sein. Ziel der Unterstützung, der teilweisen Übernahme der Verrichtungen 
oder der Beaufsichtigung oder Anleitung durch die Pfl egeperson ist die eigenständige 
Übernahme dieser Verrichtungen durch die pfl egebedürftige Person. Bei der 
Beurteilung, ob und ggf. in welcher Form ein Hilfebedarf vorliegt, ist das häusl. und 

195



soziale Umfeld des Pfl egebedürftigen zu berücksichtigen. Ein Hilfebedarf kann nicht 
allein deshalb verneint werden, weil sich der Hilfebedürftige tagsüber außerhalb der 
Wohnung aufhält ( z.B. Schule oder Werkstatt für Behinderte).
Zur Unterstützung gehören ferner bei kranken oder behinderten Kindern sowie 
bei psychisch Kranken solche Tätigkeiten der Pfl egeperson, durch die notwendige 
Maßnahmen so gestützt werden, daß bereits erreichte Eigenständigkeit gesichert wird 
oder lebenserhaltende Funktionen aufrechterhalten werden (therapieunterstützende 
Maßnahmen).

5.5. Begutachtungsrichtlinien des med. Dienstes ab 1.6.97 bzw. 1.1.2002

Der med. Dienst hat aufgrund seiner Erfahrungen bei ca. 3 Millionen Begutachtungen 
in den letzten Jahren zur Vereinheitlichung der Begutachtung neue Richtlinien 
entwickelt. 

Nach wie vor ist jeder Pfl egebedürftige anhand seines individuellen Pfl egebedarfs 
zu begutachten und der erforderliche Zeitaufwand entsprechend zu bewerten. Auch 
ist ausdrücklich vermerkt, daß der Zeitaufwand für Aufforderung, Anleitung und 
Überwachung bei geistig oder psychisch Behinderten nicht einheitlich erfaßt werden 
kann. Hier ist der MDK auf Pfl egetagebücher oder die Aussagen der Pfl egepersonen 
angewiesen.

Mit den neuen Begutachtungsrichtlinien, die zunächst für den Zeitraum vom 1.6.97 - 
31.12.02 gültig sein sollen, hat der MDK sog. Zeitkorridore eingeführt, die allerdings 
nur als Orientierungswerte bei der Begutachtung verwendet werden sollen. Es muß 
weiterhin der individuelle Pfl egebedarf berücksichtigt werden.

Der MDK kann aber auch eine Überversorgung feststellen - d.h. der Pfl egeaufwand 
in dem angegebenen und durchgeführten Umfang ist nicht erforderlich. Hier werden 
dann die Pfl egezeiten anhand der Zeitkorridore reduziert.

Bei einer festgestellten Unterversorgung muß der MDK umgehend die Pfl egekasse 
darüber informieren und entsprechende Maßnahmen zur Sicherstellung der Pfl ege 
einleiten. Dies könnte z.B. eine erforderliche Heimunterbringung sein.

Weiterhin hat der MDK bestimmte pfl egeerleichternde bzw. pfl egeerschwerende 
Faktoren erarbeitet.

Allgemeine Erschwernisfaktoren:
- Körpergewicht über 80 kg
- Kontrakturen / Einsteifung großer Gelenke
- hochgradige Spastik
- Hemiplegien oder Paresen
- einschießende unkontrollierte Bewegungen
- Fehlstellungen der Extremitäten
- eingeschränkte Belastbarkeit infolge schwerer kardiopulmonaler Dekompensation 
mit Orthopnoe und ausgeprägter zentraler und peripherer Zyanose sowie peripheren 
Oedemen
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- Abwehrverhalten mit Behinderung der Übernahme (z.B. bei geistig oder psychisch
  Behinderten)
- stark eingeschränkte Sinneswahrnehmung (Hören, Sehen)
- starke therapieresistente Schmerzen
- pfl egebehindernde räumliche Verhältnisse
- zeitaufwendiger Hilfsmitteleinsatz

Allgemeine erleichternde Faktoren:
- Körpergewicht unter 40 kg
- pfl egeerleichternde räumliche Verhältnisse
- Hilfsmitteleinsatz

Wenn die Pfl egeperson während des gesamten Vorganges einer Verrichtung zur 
Anleitung unmittelbar beim Pfl egebedürftigen verbleiben muß, ist der gesamte 
Zeitraum dieser Beaufsichtigung als Pfl egezeit zu berücksichtigen.

�Tips und Hinweise:
Muß die Pfl ege von 2 Personen gleichzeitig durchgeführt werden, so muß hier auch 
der doppelte Zeitaufwand angerechnet werden (z.B. beim Baden).
Wenn die Pfl egeperson im Sinne der Anleitung während der gesamten Verrichtung 
unmittelbar beim Pfl egebedürftigen verbleiben muß (z.B. Waschen), so muß 
der gesamte Zeitraum dieser ‘Beaufsichtigung’ im Sinne der Übernahme zeitlich 
berücksichtigt werden.

�Hinweis - Argumentationshilfe für den Gutachter des MDK
Bei der vollständigen Übernahme der Verrichtungen handelt es sich um die unmittelbare 
Erledigung der Verrichtungen des tägl. Lebens durch die Pfl egeperson.
Beaufsichtigung und Anleitung zielen einerseits darauf ab, daß die tägl. Verrichtungen 
in sinnvoller Weise vom Pfl egebedürftigen selbst durchgeführt werden und anderer-
seits auf die Vermeidung von Eigen- oder Fremdgefährdung (z. B. unsachgemäßer 
Umgang mit Strom, Wasser oder offenem Feuer). Zur Anleitung gehört auch die 
Förderung der körperlichen, psychischen und geistigen Fähigkeiten zur selbständigen 
Ausübung der Verrichtungen des tägl. Lebens. Beaufsichtigung oder Anleitung 
kommen insbesondere bei psychisch Kranken sowie geistig und seelisch Behinderten 
in Betracht

Die Zeitkorridore:

1. Waschen

Ganzkörperwäsche    20 - 25 Min.

Teilwäsche Oberkörper      8 - 10 Min.
Teilwäsche Unterkörper    12 - 15 Min.

Teilwäsche Hände/Gesicht   1 -  2  Min.

Die Durchführung der Intimhygiene nach dem Toilettengang ist im Rahmen der Darm-
und Blasenentleerung zu berücksichtigen.
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2. Duschen

Duschen      15 - 20 Min.

Hilfestellung beim Betreten der Duschtasse bzw. beim Umsetzen auf einen 
Duschstuhl ist im Bereich Mobilität ‘Stehen’ zu berücksichtigen. Sind hier nur Teilhilfen 
erforderlich (Abtrocknen/Teilwaschungen), kann der Zeitorientie-rungswert nur anteilig 
berücksichtigt werden.

3. Baden

Baden      20 - 25 Min.

Hilfestellung beim Einsteigen in die Badewanne ist im Bereich Mobilität ‘Stehen’ zu 
berücksichtigen. Sind hier nur Teilhilfen erforderlich (Abtrocknen/Teilwaschungen), 
kann der Zeitorientierungswert nur anteilig berücksichtigt werden.

4. Zahnpfl ege     5 Min.

5. Kämmen      1 - 3 Min.
 
6. Rasieren      5 - 10 Min.

7. Darm-und Blasenentleerung:
Wasserlassen (inkl. Intimhygiene, Reingung der Toilette bzw. des Umfeldes) 
       2 - 3 Min.

Stuhlgang (inkl. Intimhygiene, Reingung der Toilette bzw. des Umfeldes)
       3 - 6 Min.

Richten der Bekleidung    insgesamt 2 Min.

Wechseln von Windeln (Intimhygiene, Entsorgung)
 nach Wasserlassen    4 - 6 Min.
nach Stuhlgang     7 - 10 Min.

Wechsel kleiner Vorlagen   1 - 2 Min.

� Hinweis:
Der MDK geht davon aus, daß im Rahmen eines Toilettentrainings der erforderliche 
Windelwechsel in der Regel vom Zeitaufwand her sehr viel geringer ausfällt als ein 
üblicher Windelwechsel, dem eine unkontrollierte und unregelmäßige Harnblasen-und 
Darmentleerung zugrunde liegt.
Versuchen Sie, den MDK vom Gegenteil zu überzeugen.

Wechseln/Entleeren des Urinbeutels   2 - 3 Min.

Wechseln/Entleeren des Stomabeutels  3 - 4 Min.
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8. Mundgerechte Zubereitung der Nahrung:

mundgerechte Zubereitung einer Hauptmahlzeit 

(einschl. des Bereitstellen eines Getränkes)    

        je 2 - 3 Min.

9. Aufnahme der Nahrung

Essen von Hauptmahlzeiten einschl. Trinken

(max. 3 Hauptmahlzeiten pro Tag)   je 15 - 20  Min.

Verabreichung von Sondenkost

(mittels Schwerkraft/Pumpe inkl.

Reinigung des Systems bei Kompletternährung)

        pro Tag 15 - 20 Min.

Soweit nur eine Zwischenmahlzeit oder ein Getränk eingenommen wird, kann der 
Zeitaufwand nur anteilig berücksichtigt werden.

10. Aufstehen und Zubettgehen:

einfache Hilfe zum Aufstehen/zu Bett gehen je 1 - 2 Min.

Umlagern       je 2 - 3 Min.

Als pfl egeerschwerender Faktor wird hier ‘Dekubitus’ anerkannt.

11. An-und Auskleiden:

Ankleiden gesamt:     8 - 10 Min.
Ankleiden Oberkörper/Unterkörper   5 - 6  Min.
Entkleiden gesamt:     4 - 6  Min.
Entkleiden Oberkörper/Unterkörper   2 - 3 Min.

Spezieller pfl egeerleichternder Faktor: optimal behinderungsadaptierte Kleidung

12. Gehen:

Die Vorgabe von Zeitwerten ist aufgrund unterschiedlicher Wegstrecken zur 
Durchführung der einzelnen Verrichtungen nicht möglich. Es ist aber von einer Strecke 
von 8 m bei einer normalen Wohnsituation auszugehen.

13. Stehen:

Transfer auf den bzw. vom Rollstuhl/Toilettenstuhl/

Toilette in die bzw. aus der Badewanne/Duschtasse    je 1 Min.

14. Treppensteigen:

Die Vorgabe eines Zeitorientierungswertes ist wegen der individuellen 
Wohnsituation nicht möglich.
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� Tips und Hinweise:
Bei der Begutachtung in stationären Einrichtungen kann ein Hilfebedarf beim 
Treppensteigen wegen der Vorgabe der ‘durchschnittl. häusl. Umgebung‘ nicht 
gewertet werden.

15. Verlassen und Wiederaufsuchen der Wohnung:

Die Vorgabe von Zeitorientierungswerten ist nicht möglich. 

Die früher hier verwendete Anlage zum Gutachten zur Ermittlung des zeitl. 
Pfl egeaufwandes ist jetzt in das neue Gutachterformular, welches ab 1.1.2000 
verwendet wird, einbezogen worden.

6. Die Stufen der Pfl egebedürftigkeit

Für die Gewährung von Leistungen werden die Pfl egebedürftigen einer der folgenden 
drei Pfl egestufen zugeordnet:

 Pfl egestufe I   erheblich Pfl egebedürftige
 Pfl egestufe II  Schwerpfl egebedürftige
 Pfl egestufe III  Schwerstpfl egebedürftige

�Hinweis:
Die Festlegung des zeitlichen Pfl egeaufwandes in den einzelnen Pfl egestufen 
bedeutet keine Vorgabe für die personelle Besetzung ambulanter Pfl egedienste. 
Der pfl egerische Aufwand muß gegenüber der hauswirtschaftlichen Versorgung im 
Vordergrund stehen.

6.1. Pfl egestufe I - erheblich Pfl egebedürftige
Hierzu gehören Personen, die bei der Körperpfl ege, der Ernährung oder der Mobilität 
für wenigstens zwei Verrichtungen aus einem oder mehreren dieser Bereiche

- mindestens einmal täglich der Hilfe bedürfen 

und zusätzlich

- mehrfach in der Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung benötigen.

�Hinweis:

Bei psychisch Kranken, dementen und hirnverletzten Menschen ist mind. einmal täglich 
die Notwendigkeit der Beaufsichtigung oder Anleitung zu den Verrichtungen des tägl. 
Lebens Voraussetzung für die Anerkennung der Pfl egestufe I. Zu Pfl egestufe I gehört 
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auch der Personenkreis, der zweimal täglich - z.B. morgens und abends - Hilfebedarf 
hat. Der Hilfebedarf  muß stets mindestens 2 Verrichtungen aus einem oder mehreren 
Teilen der Bereichsgruppen Körperpfl ege, Ernährung oder Mobilität erreichen.
Der wöchentliche Pfl egeaufwand für alle die Versorgung des Pfl egebedürftigen 
erforderlichen Leistungen muß im Tagesdurchschnitt mind. 1,5 Std. betragen; hierbei 
müssen auf die Grundpfl ege mehr als 45 Minuten entfallen.
 
6.2. Pfl egestufe II - Schwerpfl egebedürftige

Zur Pfl egestufe II gehören Personen, die bei der Körperpfl ege, der Ernährung oder der 
Mobilität 

- mindestens dreimal täglich zu verschiedenen Tageszeiten der Hilfe bedürfen 

und zusätzlich

- mehrfach in der Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung benötigen.

� Hinweis:
In der Regel wird die Hilfe am Morgen, Mittag und am Abend nötig sein. Hierzu 
gehören Hilfen beim Aufstehen, Anziehen, Ausziehen und Zu-Bett-Gehen sowie 
bei der Vor- und Nachbereitung der Mahlzeiten. Psychisch Kranke, demente und 
hirnverletzte Menschen werden dieser Pfl egestufe zugeordnet, wenn sie mindestens 
dreimal täglich, insbesondere am Morgen, Mittag und Abend der Beaufsichtigung und 
Anleitung bei den regelm. wiederkehrenden Verrichtungen des tägl. Lebens bedürfen. 
Dies kann auch dann zutreffen, wenn sie einen Teil des Tages z.B. in einer Werkstatt 
für Behinderte verbringen. Der wöchentliche Pfl egeaufwand für alle die Versorgung 
des Pfl egebedürftigen erforderlichen  Leistungen der Grundpfl ege und hauswirtschaftl. 
Versorgung muß im Tagesdurchschnitt mind. 3 Stunden betragen; auf die Grundpfl ege 
müssen mind. 2 Stunden entfallen.

6.3. Pfl egestufe III - Schwerstpfl egebedürftige
Zur Pfl egestufe III gehören Personen, die bei der Körperpfl ege, der Ernährung und der 
Mobilität

- täglich rund um die Uhr - auch nachts - der Hilfe bedürfen

und zusätzlich

- mehrfach in der Woche Hilfen bei der hauswirtschaftl. Versorgung benötigen.

�Hinweis:
Die Zuordnung erfolgt auch dann, wenn eine ununterbrochene Bereitschaft der 
Pfl egeperson zur Hilfeleistung erforderlich ist. Der Pfl egebedürftige kann nicht alleine 
gelassen werden. Bei psychisch Kranken, dementen und hirnverletzten Menschen 
sind die Voraussetzungen dann erfüllt, wenn der Bedarf an Beaufsichtigung so groß 
ist, daß der Pfl egebedürftige rund um die Uhr, d.h. auch in der Nacht, beaufsichtigt 
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oder angeleitet werden muß.

Nachtpfl ege fi ndet in der Zeit von 22.00 - 6.00 Uhr statt und beinhaltet eine zeitlich 
unvorhersehbare regelmäßige Pfl ege.

Der wöchentliche Pfl egeaufwand für alle die Versorgen des Pfl egebedürftigen nach 
Art und Schwere seiner Pfl egebedürftigkeit erforderlichen Leistungen der Grundpfl ege 
und der hauswirtschaftl. Versorgung muß im Tagesdurchschnitt mind. 5 Stunden 
betragen; hierbei müssen auf die Grundpfl ege mind. 4 Stunden entfallen.

� Hinweis:

Personen, die ab 1.4.95 automatisch von den Leistungen des SGB V (400,-- DM 
Pfl egegeld) in die Pfl egestufe II eingestuft wurden und keinen Antrag auf Leistungen 
nach Pfl egestufe III gestellt haben, dürfen nicht aufgrund der Anwendung der neuen 
Begutachtungsrichtlinien bei unverändertem Pfl egebedarf zurückgestuft werden 
(Bestandsschutz nach Art. 45 Pfl egeVG) – gilt auch bei privaten Pfl egekassen. Sollten 
Sie aufgrund der Begutachtungsrichtlinien zurückgestuft werden, erheben Sie bitte auf 
jeden Fall Widerspruch dagegen.

6.4. Pfl egebedarf bei Kindern

Pfl egebedürftige Kinder sind zur Feststellung des Hilfebedarfs mit einem gesunden 
Kind gleichen Alters zu vergleichen. Maßgebend für die Beurteilung des Hilfebedarfs bei 
einem Säugling oder Kleinkind ist nicht der natürliche, altersbedingte Pfl egeaufwand, 
sondern nur der darüber hinausgehende Hilfebedarf. Bei kranken oder behinderten 
Kindern ist der zusätzliche Hilfebedarf zu berücksichtigen, der sich z.B. als Folge 
einer angeborenen Erkrankung , einer intensivmedizinischen Behandlung oder einer 
Operation im Bereich der Körperpfl ege, der Ernährung oder der Mobilität ergibt u.a. 
in häufi gen Mahlzeiten oder zusätzlicher Körperpfl ege bzw. Lagerungsmaßnahmen 
bestehen kann.

Im ersten Lebensjahr liegt Pfl egebedürftigkeit nur ausnahmsweise vor; die 
Feststellung bedarf einer besonderen Begründung.

7. Rückstufung wegen Anwendung der Zeitkorridore

Eine Rückstufung in eine niedrigerere Pfl egestufe wegen der Anwendung der 
Zeitkorridore ist nicht ohne weiteres möglich.

Es gilt hier folgende grundsätzliche Regelung:
Hat der Pfl egebedürftige bis zum 31.3.1995 Leistungen der Krankenversicherung 
(Pfl egegeld) in Höhe von 400,-- DM erhalten und wurde von der Pfl egekasse 
automatisch zum 1.4.95 in die Pfl egestufe II (800,-- DM Pfl egegeld) eingestuft,und 
hat er keinen Höherstufungsantrag auf Leistungen der Pfl egestufe III gestellt, kann er 
nicht wegen der geänderten Zeitvorgaben zurückgestuft werden. 

202



Wenn sich der tatsächliche Pfl egeaufwand nicht verringert hat und lediglich die sehr 
knapp bemessenen Zeitkorridore für die Rückstufung verantwortlich sind, ist gem. 
einem Besprechungsergebnis der Spitzenverbände der Pfl egekassen vom 4./5.11.97 
eine Rückstufung gesetzl. nicht möglich (auch die Rechtsprechung des BSG geht in 
diese Richtung). Gleiches gilt auch für die Zahlung der Rentenversicherungsbeiträge.

Der Gesetzgeber hat durch den Artikel 45 Pfl egeVersG ausdrücklich in Kauf genommen, 
daß hier z.B. auf Pfl egebedürftige in den Leistungsbereich der Pfl egestufe II auf Dauer 
aufgenommen werden, die diese zeitlichen Voraussetzungen auch am 1.4.95 nicht 
erfüllt haben.

Diese Regelung gilt jedoch nicht für den Personenkreis, für den ein Antrag auf 
Leistungen nach Pfl egestufe III gestellt wurde.

Hat sich der Pfl egebedarf allerdings seit dem 1.4.95 deutlich reduziert, und zwar auf 
ein Niveau, wonach auch nach altem Recht kein Pfl egegeld nach §§ 53 bis 57 SGB V 
gezahlt werden würde, dann gilt der Artikel 45 Pfl egeVersG ebenfalls nicht.

Die privaten Pfl egekassen erkennen die Regelung des Artikels 45 nicht an. Hier kann 
lediglich durch eine Gegenüberstellung des Pfl egeaufwandes per 1.4.95 und zum 
Zeitpunkt der Wiederholungsbegutachtung Abhilfe geschafft werden. Das BSG hat 
in mehreren Urteilen allerdings auch die privaten Pfl egekassen zur Weiterleistung 
verurteilt.

Bitte legen Sie bei einer Ihrer Meinung nach ungerechtfertigten Rückstufung auf jeden 
Fall Widerspruch ein. 

8. Pfl egeleistungs-Ergänzungsgesetz (Pfl EG)

Ab dem 1.1.2002 tritt das Pfl egeleistungs-Ergänzungsgesetz in Kraft, welches 
für demente, psychisch oder geistig behinderte Menschen mit einem erheblichen 
allgemeinen Betreuungsbedarf in häuslicher Pfl ege zusätzlich ab 1.4.2002 fi nanzielle 
Leistungen in Höhe von 460,-- € pro Jahr zur Verfügung stellt.

Dieser Personenkreis muß einer der drei Pfl egestufen zugeordnet sein mit 
demenzbedingten Fähigkeitsstörungen, mit geistigen Behinderungen oder psychischen 
Erkrankungen ( z.B. Morbus Alzheimer, Oligophrenie, Debilität, Schizophrenie, Down-
Syndrom), bei denen der MDK im Rahmen der Begutachtung als Folge der Krankheit 
oder Behinderung Auswirkungen auf die Aktivitäten des tägl. Lebens festgestellt hat, 
die dauerhaft zu einer erheblichen Einschränkung der Alltagskompetenz geführt 
haben. Für die Bewertung, ob diese Einschränkung auf Dauer erheblich ist, sind 
folgende Schädigungen und Funktionsstörungen maßgebend:

1. Unkontrolliertes Verlassen des Wohnbereiches ( Weglauftendenz )
2. Verkennen oder Verursachen gefährdender Situationen
3. unsachgemäßer Umgang mit gefährlichen Gegenständen oder potentiell   

gefährdenen Substanzen
4. tätlich oder verbal aggressives Verhalten in Verkennung der Situation
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5. im situativen Kontext inadäquates Verhalten
6. Unfähigkeit, die eigenen körperlichen und seelischen Gefühle oder Bedürfnisse
    wahrzunehmen
7. Unfähigkeit zu einer erforderlichen Kooperation bei therapeutischen oder 

schützenden Maßnahmen als Folge einer therapieresistenden Depression oder 
Angststörung

8. Störungen der höheren Hinrfunktionen (Beeinträchtigung des Gedächtnisses, 
herabgesetzes Urteilsvermögen), die zu Problemen bei der Bewältigung von 
sozialen Alltagsleistungen geführt haben

9. Störung des Tag-/Nacht-Rhytmus
10. Unfähigkeit, eigenständig den Tagesablauf zu planen und zu strukturieren
11.Verkennen von Alltagssituationen und inadäquates Reagieren in Alltags-

situationen
12. ausgeprägtes labiles oder unkontrolliertes emotionales Verhalten
13. zeitlich überwiegend Niedergeschlagenheit, Verzagtheit, Hilfl osigkeit und  

Hoffnungslosigkeit aufgrund therapieresistenden Depression

Der Gutachter muß bei dem Pfl egebedürftigen wenigstens in 2 Bereichen, davon 
mindestens einmal aus einem der Bereiche 1 – 9 dauerhafte und regelmäßige 
Schädigungen oder Fähigkeitsstörungen feststellen. Bei Begutachtungen nach dem 
1.2.2002 wird der Gutachter direkt einen Zusatzfragebogen ausfüllen; ansonsten 
werden die Pfl egekassen bis zum 30.6.02 die entsprechenden Mitglieder über diese 
Leistungen informieren. Ist nach Aktenlage keine eindeutige Feststellung zu treffen 
(weil z.B. aus der Diagnose die geistige Behinderung nicht hervorgeht), fällt der 
Pfl egebedürftige zunächst aus dem Raster „Altfälle“ heraus. Sie sollten also, wenn 
Sie bis zum 30.6.02 keine Benachrichtigung Ihrer Pfl egekasse erhalten haben, einen 
entsprechenden formlosen Antrag stellen. Die Pfl egekasse wird den MDK dann mit 
einer erneuten Begutachtung ausschließlich zu dem Bereich des Pfl egeleistungs-
Ergänzungsgesetzes beauftragen. Leistungsberechtigte Kinder müssen grundsätzlich 
begutachtet werden.

Der Geldbetrag ist auf bis zu 460,-- € pro Kalenderjahr begrenzt. Er ist zweckgebunden 
einzusetzen für qualitätsgesicherte Betreuungsleistungen. Es handelt sich hier um 
die Erstattung von Aufwendungen, die dem Pfl egebedürftigen im Zusammenhang mit 
der Inanspruchnahme von

1. Tages – oder Nachtpfl ege
2. Kurzzeitpfl ege
3. zugelassenen Pfl egediensten, sofern es sich um besondere Angebote der 

allgemeinen Anleitung und Betreuung und nicht um Leistungen der Grundpfl ege 
und hauswirtschaftlichen Versorgung handelt oder

4. nach Landesrecht anerkannten niederschwelligen Betreuungsangeboten, 
die nach §45 c   gefördert und förderungsfähig sind ( z.B. Inanspruchnahme 
familienentlastender Dienste).

Wir in einem Kalenderjahr der Betrag von 460,-- € nicht in voller Höhe in Anspruch 
genommen, kann der Restwert auch in das nächste Jahr übertragen werden.

Der  Personenkreis  der  Leistungsberechtigten des  Pfl egeleistungs-Ergänzungsgesetzes 
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kann zwecks Entlastung der Pfl egeperson (hier wohl eher moralische Unterstützung) 
zusätzlich zu den gesetzlich vorgeschriebenen Pfl ichtpfl egeeinsätzen einen weiteren 
Einsatz abrufen. D.h. in Pfl egestufe I und II zusätzlich 2 Einsätze bzw. in Pfl egestufe 
III zusätzlich 4 Pfl egeeinsätze. Die Kosten dieser Beratungseinsätze werden von 
den Pfl egekassen übernommen. Die Einsätze sollen möglichst immer von der 
selben Pfl egekraft durchgeführt werden. Das Gesetz beschreibt lediglich, daß der 
Pfl egebedürftige berechtigt ist, diese zusätzlichen Einsätze abzurufen. Es kann aber 
durchaus sein, daß daraus eine Mußleistung entsteht. Die Pfl egekassen gehen derzeit 
auch davon aus, daß diese zusätzlichen Pfl egeeinsätze auch von Beziehern der reinen 
Sachleistung bzw. Kombinationsleistung in Anspruch genommen werden müssen.

9. Pfl egesachleistungen

Pfl egebedürftige, die einer der drei Pfl egestufen zugeordnet werden, erhalten als 
Pfl egesachleistungen Grundpfl ege und hauswirtschaftliche Versorgung als 
häusl. Pfl egehilfe. Die Pfl egesachleistungen werden von gewerbsmäßig tätigen 
Pfl egekräften (Sozialstationen) erbracht.

Für den Gesamtwert der Pfl egeeinsätze sind Obergrenzen festgelegt:

 Pfl egestufe I  bis zu    384,-- € / Monat
 Pfl egestufe II  bis zu    921,-- € / Monat
 Pfl egestufe III  bis zu 1.432,-- € / Monat
 in Härtefällen  bis zu 1.918,-- € / Monat
 
Die Anzahl der mögl. Pfl egeeinsätze ist nicht vorgegeben; auch ist nicht vorgeschrieben, 
wie der jeweilige Pfl egeeinsatz auf die einzelnen Leistungen der Grundpfl ege und 
hauswirtschaftl. Versorgung aufzuteilen ist. Die Pfl egeeinsätze können fl exibel 
abgerufen werden. 

Die Pfl egesachleistungen können auch in einer Wohnstätte für Behinderte in Anspruch 
genommen werden (BSG-Urteil vom 29.04.99 – AZ: B 3 P 11/98 ).

10. Pfl egegeld

Pfl egegeld wird gewährt, wenn der Pfl egebedürftige in seiner häusl. Umgebung oder 
im Haushalt einer Pfl egeperson gepfl egt wird. Anstelle der häusl. Pfl egehilfe erhält 
er ein Pfl egegeld, mit dem er die erforderliche Grundpfl ege und hauswirtschaftliche 
Versorgung selbst sicherstellt.

Die Pfl ege kann durch Angehörige, ehrenamtliche oder selbst beschaffte erwerbsmäßig 
tätige Pfl egekräfte erbracht werden. Mit der Geldleistung kann er seine Pfl egehilfen 
selbst gestalten.

10.1. Höhe des Pfl egegeldes

205



Die Höhe des Pfl egegeldes ist abhängig vom Grad der Pfl egebedürftigkeit und beträgt 
je Kalendermonat in 

 Pfl egestufe I     205,-- €
 Pfl egestufe II     410,-- €
 Pfl egestufe III        665,-- €

�Hinweis:

Das Pfl egegeld soll kein Entgelt für die von der Pfl egeperson erbrachten Pfl egeleistungen 
darstellen. Es soll vielmehr den Pfl egebedürftigen in den Stand versetzen, seinen 
Angehörigen oder sonstigen Pfl egepersonen eine materielle Anerkennung für die von 
ihnen sichergestellte Pfl ege zukommen zu lassen. Das Pfl egegeld soll somit einen 
Anreiz zur Erhaltung der Pfl egebereitschaft der Angehörigen, Freunde oder Nachbarn 
sein. Es stellt ein Sachleistungssurrogat dar. Das Pfl egegeld ist einkommens- und 
vermögensunabhängig und wird zu Beginn des Monats im voraus gezahlt.
Mit Wirkung ab 1.8.99 darf bei Unterhaltsansprüchen bei geschiedenen oder 
getrennt lebenden Ehegatten das Pfl egegeld nicht mehr als Einkommen der 
Pfl egeperson angerechnet werden. 

Bitte beachten:
Das Pfl egegeld wird bei einem Krankenhaus - oder Kuraufenthalt bis zu 4 Wochen 
ungekürzt weitergezahlt; ebenso bleibt der Anspruch auf Übernahme der Rentenvers
icherungsbeiträge erhalten.
Verbringt der Pfl egebedürftige zusammen mit der Pfl egeperson seinen Urlaub im 
Ausland, wird das Pfl egegeld für max. 6 Wochen / Kalenderjahr weitergezahlt.

Das Pfl egegeld wird nicht gezahlt für den Zeitraum, in dem Verhinderungs - oder 
Kurzzeitpfl ege in Anspruch genommen werden.
Ab 1.8.99 wird für den Sterbemonat das Pfl egegeld nicht mehr zurückgefordert.

11. Pfl ichtpfl egeeinsätze

Pfl egebedürftige, die ausschließlich Pfl egegeld beziehen, sind verpfl ichtet, je nach 
Pfl egestufe alle 3 oder 6 Monate einen Pfl ichtpfl egeeinsatz einer Sozialstation in 
Anspruch zu nehmen. Hierdurch soll die Qualität der häusl. Pfl ege gesichert werden; 
Defi zite können frühzeitig entdeckt und es kann ihnen entgegen gewirkt werden (z.B. 
durch Beratung, Hilfestellung, Pfl egekurse, Tagespfl ege usw.).

In Pfl egestufe  Anzahl der Pfl ichtpfl egeeinsätze
I alle 6 Monate
II alle 6 Monate
III alle 3 Monate

�Hinweis:

Der Pfl egebedürftige hat den entsprechenden Pfl egeeinsatz nachzuweisen, indem 
er der Pfl egekasse eine Kopie des Einsatznachweises vorlegt. Die Kosten für den 
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Pfl egeeinsatz trägt ab 1.8.99 ausschließlich die Pfl egekasse. Dies gilt auch für 
private Pfl egeversicherungen. Kommt der Pfl egebedürftige der Nachweispfl icht nicht 
nach, wird das Pfl egegeld von der Pfl egekasse gekürzt oder ganz eingestellt.

12. Kombination von Geld- und Sachleistung (Kombinationsleistung)

Nimmt der Pfl egebedürftige die ihm seiner Pfl egestufe entsprechende Sachleistung 
nur teilweise in Anspruch, erhält er daneben ein anteiliges Pfl egegeld. Der Anteil 
berechnet sich nach dem Verhältnis zwischen dem in Frage kommenden Höchstbetrag 
der Sachleistung und dem tatsächlich in Anspruch genommenen Betrag. Entsprechend 
diesem Verhältnis wird das Pfl egegeld anteilig ausbezahlt.

13. Häusliche Pfl ege bei Verhinderung der Pfl egeperson

Die Pfl egekasse übernimmt bei Verhinderung der Pfl egeperson wegen Erholungsurlaub, 
Krankheit oder aus anderen Gründen die Kosten für eine nicht erwerbsmäßig 
tätige Ersatzpfl egekraft (ab 1.8.99 geändert in: Pfl egepersonen, die mit dem 
Pfl egebedürftigen bis zum 2. Grad verwandt oder verschwägert sind oder mit 
ihm in häusl. Gemeinschaft leben) in Höhe des jeweiligen Pfl egegeldanspruchs; 
d.h. 

 in Pfl egestufe I     205,-- €
 in Pfl egestufe II     410,-- €
 in Pfl egestufe III     665,-- €

für max. 28 Tage pro Kalenderjahr. Auf Nachweis werden den nicht erwerbsmäßig 
tätigen Pfl egepersonen notwendige Aufwendungen (Verdienstausfall, Fahrkosten 
usw.) bis zum Gesamtbetrag von 1.432,-- € erstattet.

Wird die Verhinderungspfl ege von einer erwerbsmäßig tätigen Pfl egefachkraft  (z.B. 
einer Sozialstation) erbracht, übernimmt die Pfl egekasse die Kosten bis zu 1.432,-- € 
für max. 28 Tage pro Kalenderjahr.

Wird die Verhinderungspfl ege tageweise in Anspruch genommen, entfällt die Kürzung 
des Pfl egegeldes. Wird die tageweise Verhinderungspfl ege z.B. im Rahmen des 
familienunterstützenden Dienstes durchgeführt, entfällt die Deckelung auf 28 Tage pro 
Kalenderjahr – die Deckelung für den Höchstbetrag von 1.432,-- € pro Kalenderjahr 
bleibt jedoch bestehen. 

Durch die Änderung des Gesetzes ab 1.8.99 ist bei Ersatzpfl ege durch entfernte 
Verwandte oder eine Person aus der Nachbarschaft nunmehr klargestellt, daß 
im Hinblick auf den Anspruch auf Ersatzpfl ege nicht von unentgeltlicher Pfl ege 
auszugehen ist. Der Betrag von 1.432,-- € kann dann ebenfalls ausgeschöpft 
werden, wenn entsprechend hohe notwendige Aufwendungen für die 
Ersatzpfl ege nachgewiesen werden. Bei der Ersatzpfl egeperson muß es sich 
nicht um eine Pfl egefachkraft handeln, eine einschlägige Vorbildung wird nicht 
vorausgesetzt. Damit wird es den Betroffenen erleichtert, in ihrem persönlichen 
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Umfeld Pfl ege-personen für die schwere, verantwortungsvolle und zeitintensive 
Tätigkeit der Verhinderungspfl ege zu gewinnen.

Diese Regelung gilt erst ab 1.8.99. Sie sollten vor Inanspruchnahme der 

Verhinderungspfl ege die Kostenübernahme schriftlich bei Ihrer Pfl egekasse 

beantragen. 

In der Gestaltung der Stundensätze sind Sie frei, sollten sich aber in einem 

üblichen Rahmen bewegen. Die Ersatzpfl egeperson stellt nach Ablauf der 

Verhinderungspfl ege eine Rechnung an die Pfl egekasse und erhält auch von 

dieser die vereinbarten und bestätigten Kosten erstattet.

Verbringt der Pfl egebedürftige seinen Urlaub z.B. mit einer Behindertenorganisation, 
durch die auch die erforderliche Pfl ege erbracht wird, kann er die Leistungen bis max. 
1.432,-- € für die Verhinderungspfl ege bei der Pfl egekasse beantragen. Hier aber bitte 
unbedingt vorher die Pfl egekasse ansprechen und als Argumentation angeben, daß 
durch die Freizeitmaßnahme die Pfl egeperson ihren erforderlichen Erholungsurlaub 
durchführen kann  und außerdem die Verhinderungspfl ege nicht mehr im Haushalt des 
Pfl egebedürftigen durchgeführt werden muß.

14. Pfl egehilfsmittel und technische Hilfen

Pfl egebedürftige haben Anspruch auf Versorgung mit Pfl egehilfsmitteln, die zur 
Erleichterung der Pfl ege oder zur Linderung der Beschwerden des Pfl egebedürftigen 
beitragen oder ihm eine selbständigere Lebensführung ermöglichen.

Zu den Hilfsmitteln gehören:

1.) die zum Verbrauch bestimmten Pfl egehilfsmittel

2.) technische Hilfsmittel

3.) Maßnahmen zur Verbesserung des individuellen Wohnfeldes

Die Pfl egekasse tritt jedoch nicht ein, soweit diese Hilfsmittel wegen Krankheit 
oder Behinderung von der Krankenversicherung oder anderen Leistungsträgern 
zu gewähren ist ( z.B. Rollstuhl, Windeln).

14.1. Leistungsumfang

Die Aufwendungen für zum Verbrauch bestimmte Hilfsmittel sind pauschaliert und 
dürfen monatlich den Betrag von 31,-- € nicht übersteigen.

Technische Hilfsmittel sollen in geeigneten Fällen vorrangig leihweise überlassen 
werden. Lehnen Versicherte die leihweise Überlassung ohne zwingenden Grund ab, 
haben sie die Kosten des Hilfsmittels in vollem Umfang selbst zu tragen.

Eine Eigenbeteiligung wird von Pfl egebedürftigen verlangt, die das 18. Lebensjahr 
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vollendet haben; sie haben zu den Kosten der technischen Hilfsmittel eine Zuzahlung 
von 10 %, höchstens jedoch 26,-- € je Hilfsmittel zu leisten.
Zur Vermeidung von Härten kann die Pfl egekasse den Versicherten in 

entsprechender Anwendung der §§ 61, 62 des SGB V ganz oder teilweise von 

der Zuzahlung befreien.

Als Ermessensleistung (Kann-Leistung) besteht für die Pfl egekasse die Möglichkeit, 
Zuschüsse bis zu 2.557,-- € je Maßnahme zur Verbesserung des individuellen 
Wohnfeldes zu gewähren.

Es handelt sich hierbei um technische Hilfen im Haushalt, Umbaumaßnahmen 
(z.B. Verbreitern von Türen, Einbau einer Dusche oder eines Treppenliftes). 
Auch einfache techn. Hilfen wie Haltegriffe oder mit dem Rollstuhl unterfahrbare 
Einrichtungsgegenstände können bezuschußt werden.

15. Tages - und Nachtpfl ege

Pfl egebedürftige haben Anspruch auf teilstationäre Pfl ege in Einrichtungen der Tages 
- und Nachtpfl ege, wenn die häusl. Pfl ege nicht oder nicht in ausreichendem Maße 
sichergestellt werden kann. Dies kann bei kurzfristigen Verschlimmerungen der 
Pfl egebedürftigkeit oder bei besonderem Bedarf an Maßnahmen zur Rehabilitation 
sein, die im häusl. Bereich nicht möglich sind. Die teilstationäre Pfl ege umfaßt auch die 
Kosten für die notwendige Beförderung des Pfl egebedürftigen.

Die Pfl egekasse übernimmt für die teilstationäre Pfl ege je Kalendermonat an 
Aufwendungen:

 in Pfl egestufe I  bis zu    384,-- €
 in Pfl egestufe II  bis zu    921,-- €

 in Pfl egestufe III  bis zu 1.432,-- €

16. Kurzzeitpfl ege

In Fällen, in denen weder häusliche Pfl ege noch teilstationäre Pfl ege möglich ist hat 
der Pfl egebedürftige Anspruch auf Kurzzeitpfl ege. Der Anspruch auf Kurzzeitpfl ege ist 
auf 4 Wochen pro Kalenderjahr beschränkt. Die Aufwendungen der Pfl egekasse für 
die Kurzzeitpfl ege dürfen 1.432,-- € im Kalenderjahr unabhängig von der jeweiligen 
Pfl egestufe nicht übersteigen.

Der Pfl egebedürftige muß in einer vollstationären Einrichtung aufgenommen und 
gepfl egt werden.

Die Kurzzeitpfl ege kommt in Betracht:
1.) für die Übergangszeit im Anschluß an eine stationäre Behandlung des 

Pfl egebedürftigen
2.) in sonstigen Krisensituationen, in denen vorübergehend häusl. oder teilstationäre 
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Pfl ege nicht  möglich ist oder nicht ausreicht
3.) für Zeiten der Krankheit, Urlaub oder Verhinderung der Pfl egeperson, die nicht 

durch eine Pfl egevertretung überbrückt werden kann
4.) bei völligem Ausfall der bisherigen Pfl egeperson oder kurzfristiger erheblicher 

Verschlimmerung der Pfl egebedürftigkeit.

�Hinweis:

Ab 1.8.99 muß für die Inanspruchnahme der Kurzzeitpfl ege nicht mehr eine 

Wartezeit von 12 Monaten erfüllt werden.

Der Pfl egebedürftige hat die Möglichkeit, die Verhinderungspfl ege und zusätzlich die 
Kurzzeitpfl ege in Anspruch zu nehmen.

                   Anrechnung von Blindengeld auf Leistungen der 

Pfl egeversicherung

Ab 1.1.1998 wurde das Landesblindengeldgesetz aufgehoben und durch das Gesetz 
über die Hilfen für Blinde und Gehörlose ersetzt. Die Rechtslage für Blinde hat 
sich insofern geändert, als Blinde ab vollendetem 60. Lebensjahr nur noch 473,-- € 
Blindengeld erhalten.

Ab 1.1.98 werden die Leistungen bei häuslicher Pfl ege (Pfl egesachleistungen, 
Geldleistungen und Kombinationsleistungen), die Leistungen der Tages- und 
Nachtpfl ege und der Kurzzeitpfl ege (auch soweit es sich um Sachleistungen handelt) 
ab Vollendung des 18. Lebensjahres auf das Blindengeld angerechnet.

Bei Pfl egebedürftigkeit der Pfl egestufe I beträgt die Kürzung 70 % des 
Geldleistungswertes in Höhe von 205,-- € = 143,50 € / Monat. Bei Pfl egebedürftigkeit 
der Pfl egestufen II und III beträgt die Kürzung 35 % des Geldleistungswertes aus 
Pfl egestufe II (gilt in gleicher Höhe für Pfl egestufe III) in Höhe von 410,-- € = 143,50 
€.

Die monatlichen Blindengeldzahlungen verringern sich somit nach Vollendung 

des 18. Lebensjahres bei gleichzeitiger Zuordnung zu einer der 3 Pfl egestufen 

für alle Blindengeldbezieher um 143,50 €.

17. Leistungen für die Pfl egeperson

17.1. Rentenversicherung
Gibt eine Pfl egeperson ihre Erwerbstätigkeit bei Aufnahme der Pfl egetätigkeit ganz oder 
teilweise auf oder kann sie wegen der Pfl ege eine Erwerbstätigkeit nicht aufnehmen, 
erfolgt auf Antrag die Alterssicherung der Pfl egeperson durch die Pfl egeversicherung. 
Die Pfl egeversicherung übernimmt die Beitragszahlung für Pfl egepersonen, die keine 
oder nur eine Erwerbstätigkeit mit nicht mehr als 30 Stunden wöchentlich ausüben. 
Die Höhe der Beiträge richtet sich nach dem Schweregrad der Pfl egebedürftigkeit und 
dem sich daraus ergebenden Umfang notwendiger Pfl egetätigkeit.
17.2. Unfallversicherung

In der gesetzlichen Unfallversicherung werden die Pfl egepersonen während der 
pfl egerischen Tätigkeit in den Versicherungsschutz einbezogen, wenn sie mindestens 
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14 Stunden pro Woche nicht erwerbsmäßig pfl egen.

Die Pfl egekasse hat die in der Renten- und Unfallversicherung zu versichernden 
Pfl egepersonen den zuständigen Renten- und Unfallversicherungsträgern zu melden.

17.3. Arbeitslosenversicherung

Gegenüber der Arbeitslosenversicherung haben Pfl egepersonen, die in das 
Erwerbsleben nach Beendigung der häusl. Pfl ege zurückkehren wollen, Anspruch auf 
Unterhaltsgeld gem. § 46 AFG.

17.4. Pfl egekurse für Angehörige und ehrenamtliche Pfl egepersonen

Die Pfl egekassen sollen für Angehörige und sonstige an einer ehrenamtlichen 
Pfl egetätigkeit interessierten Personen unentgeltlich Schulungskurse anbieten, um

- soziales Engagement im Bereich der Pfl ege zu fördern und zu stärken
- Pfl ege und Betreuung zu erleichtern und zu verbessern
- pfl egebedingte körperliche und seelische Belastungen zu mindern
- Fertigkeiten für eine eigenständige Durchführung der Pfl ege zu vermitteln

18. Vollstationäre Pfl ege in Pfl egeheimen

18.1. Inhalt der Leistungen
Pfl egebedürftige haben seit dem 1.7.1996 Anspruch auf Pfl egeleistungen in 
vollstationären Einrichtungen, wenn häusliche oder teilstationäre Pfl ege nicht möglich 
ist oder wegen der Besonderheit des Einzelfalls nicht in Betracht kommt.

Die Pfl egekasse übernimmt die pfl egebedingten Aufwendungen, die Aufwendungen 
für die soziale Betreuung sowie in der Zeit vom 1.7.96 - 31.12.04 die Leistungen der 
med. Behandlungspfl ege ( z.B. Insulin spritzen, Verbände wechseln usw.) bis zu einem 
Gesamtbetrag von 1.432,-- € /Monat je nach Pfl egestufe.

Die Leistungen betragen in 

 Pfl egestufe I  1.023,-- €

 Pfl egestufe II  1.279,-- €
 Pfl egestufe III  1.432,-- €
 in Härtefällen bis zu 1.688,-- €*

Die jährlichen Ausgaben der einzelnen Pfl egekassen für die bei ihr versicherten 
vollstationär Pfl egebedürftigen dürfen im Durchschnitt 15.339,-- € pro Jahr nicht 
überschreiten

19. Pfl ege in vollstationären Einrichtungen der Behindertenhilfe

19.1. Pfl egebedürftige Behinderte in Wohnheimen ohne Werkstatt- oder 
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Schulbesuch

Für diesen Personenkreis werden die Leistungen der vollstationären Pfl ege ab 1.7.96 
wie unter Pos. 18. beschrieben gewährt:

  in Pfl egestufe I       1.023,-- €

  in Pfl egestufe II       1.279,-- €

  in Pfl egestufe III       1.432,-- €

  in Härtefällen bis       1.688,-- €

Bei Wochenendbesuchen oder Ferien z.B. im Elternhaus wird kein anteiliges 
Pfl egegeld gewährt.

19.2. Pfl egebedürftige Behinderte in Wohnheimen mit Werkstatt- oder 

Schulbesuch

Behinderten, die in vollstationären Einrichtungen der Behindertenhilfe, in Kindergärten 
oder Sonderschulen ganztägig (Tag und Nacht) untergebracht und verpfl egt werden, 
wird zur Abgeltung des Anspruchs auf Leistungen bei vollstationärer Pfl ege ein 
Pauschbetrag gezahlt, sofern der Behinderte einer Pfl egestufe zugeordnet 
ist. Dieser Pauschbetrag beläuft sich auf 10 % des Heimentgeltes, welches der 
Sozialhilfeträger mit der Einrichtung vereinbart hat; max. können allerdings lediglich 
256,-- € monatlich gezahlt werden. Eine tageweise Kürzung dieser Leistung an die 
Einrichtung ist nicht vorgesehen.

Es ist auch dann von einem Gesamtheimentgelt auszugehen, wenn die Betreuung 
durch Kooperation einzelner Träger ( z.B. Wohnheim und Werkstatt für Behinderte) 
erfolgt.

19.3. Begutachtung in Wohnstätten für Behinderte gem. § 43 a SGB XI
Die Begutachtung von Behinderten in Wohnstätten fi ndet ab 1.1.2000 nach den 
gleichen Kriterien statt wie im häuslichen Bereich.  Es muß lediglich ermittelt 
werden, ob Pfl egebedürftigkeit vorliegt oder nicht. Lag bereits vor dem 30.6.1996 
eine Einstufung in eine der 3 Pfl egestufen vor, so ist keine erneute Begutachtung 
erforderlich - die vorhandene Pfl egestufe wird übernommen.

19.4. Tageweises Pfl egegeld für Besuche im Elternhaus:
War der Behinderte vor dem 30.6.96 keiner Pfl egestufe zugeordnet, muß zusätzlich 
ein Antrag auf Gewährung des tageweisen Pfl egegeldes gestellt werden.
Es erfolgt dann eine weitere Begutachtung durch den MDK unter den Kriterien der 
Begutachtungsrichtlinien in häusl. Umgebung. 
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Teil 2 Behindertenrecht allgemeiner Teil

1. Der Schwerbehindertenausweis

1.1. Antragstellung

Den Antrag auf Erstellung eines Schwerbehindertenausweises erhält man in jedem 
Rathaus bzw. direkt bei dem zuständigen Versorgungsamt.

1.2. Der Schwerbehindertenausweis

Auf der Vorderseite fi nden Sie folgende Angaben:

Gültigkeit bis Ende ( Monat / Jahr )

Normalerweise hat der Schwerbehindertenausweis immer eine Gültigkeit von 5 
Jahren. Ausnahmefälle wären z.B. Behinderte nach Herzinfarkten, bei denen man 
davon ausgehen kann, daß nach 3 Jahren und einer entsprechenden Rehabilitation 
die Anerkennung als Schwerbehinderter nicht mehr vorliegt.

Weiterhin befi ndet sich auf der Vorderseite das Lichtbild, Name und Geburtsdatum
und darunter der Vermerk ‘B’ – Begleitung erforderlich.
Auf der Rückseite fi nden Sie unter der Position Merkzeichen die von Ihnen beantragten 
und bewilligten Nachteilsausgleiche, deren Bedeutung bereits auf Seite 2 ausführlich
beschrieben wurde.

Weiterhin wird hier der Grad der Behinderung (GdB) angegeben.

� Tips und Hinweise:
Der Grad der Behinderung ist relevant für die Höhe des behinderungsbedingten Steuer-
freibetrages. Steht hier z.B. ein GdB von 80 % und unter den Merkmalen ein ‘H’ wie 
hilfl os, so haben Sie durch das ‘H’ einen Anspruch auf den höchsten Steuerfreibetrag 
von 3.700 €. Ohne den Zusatz ‘H’ wäre der Pauschbetrag lediglich in Höhe von 1.060,-
- € in Anspruch zu nehmen.
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Die Nachteilsausgleiche/ Steuervergünstigungen

Merkzeichen Bedeutung
B ständige Begleitung erforderlich

-die Begleitperson fährt auf 
innerdeutschen Bus-und Bahnstrecken 
sowie im 
 innerdeutschen Flugverkehr kostenlos 
mit
-bei Besuchen von öffentlichen 
Veranstaltungen oder Einrichtungen 
zahlt ent-
 weder der Behinderte einen ermäßigten 
Eintrittspreis oder aber die Begleitperson  
zahlt weniger oder gar nichts

G der Behinderte ist gehbehindert – in 
seiner Bewegungsfähigkeit erheblich 
beeinträchtigt
-Inanspruchnahme der 
Kilometerpauschale ( ohne Nachweis ) 
von 3000 km à
 0,30 € /km = 900,-- € /Jahr ab 1.1.2002 
bei der Steuererklärung oder
-Geltendmachung der über 3.000 km 
hinausgehenden behinderungsbedingten
 Fahrten ( Nachweis durch Fahrtenbuch) 
-Freifahrt im öffentlichen Nahverkehr
-KFZ-Steuerermäßigung, wenn 
das Fahrzeug auf den Behinderten 
zugelassen ist

aG der Behinderte ist außergewöhnlich 

gehbehindert – z.B. Rollstuhlfahrer
-Inanspruchnahme der 
Kilometerpauschale ( ohne Nachweis ) 
von 15000 km à
 0,30 € /km = 4.500 € /Jahr ab 1.1.2002 
bei der Steuererklärung 
-Freifahrt im öffentlichen Nahverkehr
-KFZ-Steuerermäßigung, wenn 
das Fahrzeug auf den Behinderten 
zugelassen ist
-Anspruch auf Parkausweis für 
Behindertenparkplätze ( beim 
Straßenverkehrs-
 amt erhältlich) * 
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Gl der Behinderte ist gehörlos

Freifahrt im öffentlichen Nahverkehr
H der Behinderte ist hilfl os

-Inanspruchnahme des Behindertenpaus
chbetrages bei der Steuererklärung in 
 Höhe von 3.700 € / Jahr
-Inanspruchnahme des 
Pfl egepauschbetrages in Höhe von 924,-
- € / Jahr
-Freifahrt im öffentlichen Nahverkehr
-KFZ-Steuerermäßigung wenn das 
Fahrzeug auf den Behinderten 
zugelassen ist
-Befreiung von der Zahlung der 
Hundesteuer

Bl der Behinderte ist blind, hochgradig 

sehbehindert oder cerebralblind
-Inanspruchnahme des Behindertenpaus
chbetrages bei der Steuererklärung in 
 Höhe von 3.700 € / Jahr
-Inanspruchnahme des 
Pfl egepauschbetrages in Höhe von 924,-
- € / Jahr
-Freifahrt im öffentlichen Nahverkehr
-KFZ-Steuerermäßigung wenn das 
Fahrzeug auf den Behinderten 
zugelassen ist
-Befreiung von der Zahlung der 
Hundesteuer
-Ermäßigung beim Postversand, Rundfu
nkgebührenbefreiung und Telefonge-
 bührenermäßigung
-Anspruch auf Behindertenparkausweis *

RF** der Behinderte ist wegen seines Lei-
dens an der Teilnahme öffentl. Veran-
staltungen gehindert
- Antrag auf Rundfunkgebührenbefreiung 
wird formlos beim Sozialamt gestellt
- Antrag auf Telefongebührenermäßigung 
und ermäßigte Anschlußgebühr wird bei 
der Telekom beantragt
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2. Hilfe zum Lebensunterhalt

2.1. Anspruchsvoraussetzung

Hilfe zum Lebensunterhalt wird gewährt, wenn der Hilfesuchende bedürftig ist, d.h. 
er ist nicht in der Lage aus seinem Arbeitseinkommen oder Vermögen die Kosten 
seines Lebensunterhaltes zu fi nanzieren - er ist bedürftig.

� Tips und Hinweise:
Lebt der erwachsene Behinderte zusammen mit Verwandten oder Verschwägerten 
in einem Haushalt (sog. Haushaltsgemeinschaft gem. § 16 BSHG) so wird der 
Sozialhilfeträger vermuten, daß dem Behinderten Leistungen zum Lebensunterhalt 
gewährt werden (Wohnung, Nahrung, Kleidung), soweit dies von den Angehörigen 
nach Höhe des Einkommens und Vermögens erwartet werden kann. Grundsätzlich 
sind Eltern gegenüber ihren Kindern (egal ob behindert oder nicht) ein Leben lang 
unterhaltspfl ichtig - ebenso Kinder gegenüber ihren Eltern.

Ist der behinderte Antragsteller volljährig und hat einen eigenen Haushalt (dies kann 
z.B. eine abgeschlossene 1-Zimmer - Wohnung mit eigenem Bad im Elternhaus sein), 
so lebt er nicht mehr mit den Eltern in Haushaltsgemeinschaft und hat einen eigenen 
Sozialhilfe-anspruch als Haushaltungsvorstand. Bei behinderten Erwachsenen, 
die ohne eigene Wohnung im Elternhaus leben, besteht dagegen lediglich ein 
Hilfeanspruch für einen Haushaltsangehörigen.

                                Regelsätze für NRW - Stand 1.7.2002

Haushaltsvorstand 293 €
Alleinstehende 293 €
Haushaltsangehörige bis zum 7. LJ. 147 €
Haushaltsangehörige bis zum 7. LJ für Alleinerziehende 161 €
Haushaltsangehörige vom 8. – 14. LJ 190 €
Haushaltsangehörige vom 15. - 18. LJ 264 €
Haushaltsangehörige ab dem 19. LJ 234 €

                                                 Vermögensfreigrenzen 

für den Hilfesuchenden 1279 €
nach Vollendung des 60. LJ oder bei Erwerbsunfähigkeit 2301 €
für den Ehegatten 614 €
für jede weitere im Haushalt lebende Person 256 €
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3. Grundsicherung ab 1.1.2003

Vor über einem Jahr hat der Bundestag das Grundsicherungsgesetz verabschiedet. 
Es tritt zum 1.1.2003 in Kraft und soll alte und behinderten Menschen unabhängig 
von der Sozialhilfe machen und wie der Name schon sagt, den Grundbedarf dieses 
Personenkreises sicherstellen.

Hierzu vorab einige Informationen:
Anspruchsberechtigt sind behinderte Menschen über 18 Jahren, die dauerhaft voll 
erwerbsgemindert sind (hier also vorrangig unsere WFB-Mitarbeiter) und Personen 
ab Vollendung des 65. Lebensjahres (zur Vermeidung der Altersarmut).

Die Grundsicherung wird so bemessen sein, dass sie der Hilfe zum Lebensunterhalt 
außer-halb von Einrichtungen zzgl. einmaliger pauschalierter Leistungen entspricht. 
Gerade für erwachsene behinderte Kinder, die noch im Elternhaus leben und wegen 
der sog. Haushaltsgemeinschaft und der damit verbundenen Unterhaltspfl icht 
keinen Anspruch auf Hilfe zum Lebensunterhalt haben, kommen nun in den Genuß 
der Grundsicherung. Voraussetzung ist, dass der Antragsberechtigte seinen 
Lebensunterhalt nicht aus eigenem Einkommen und Vermögen bestreiten 
kann. Anders als bei der Sozialhilfe bleiben Unterhaltsansprüche des 
Antragsberechtigten seinen Kindern und Eltern gegenüber unberücksichtigt, 
wenn deren Gesamteinkommen weniger als 100.000 € pro Jahr beträgt.
Das Vermögen der Eltern und Kinder bleibt völlig unberücksichtigt.

Als Grundsicherungsbedarf werden folgende Leistungen gewährt:

Regelsatz z.B. für NRW      293,00 € pro Monat
15 % Regelsatzzuschlag für einmalige Leistungen   43,95 € pro Monat
Warmmiete (für Behinderte, die außerhalb des anteilig bzw. in voller Höhe
Elternhauses leben bzw. für alte Menschen; für 
behinderte Kinder im Elternhaus gibt es noch keine 
Regelung )
Mehrbedarfszuschlag bei Merkzeichen ‚G’ im 
Behindertenausweis in Höhe von 20 %     58,60 € pro Monat

Von diesem Grundsicherungsbedarf wird das Einkommen (Rente oder WfB-
Einkommen) in voller Höhe in Abzug gebracht – die Differenz kommt dann zur 
Auszahlung. Ob das Kindergeld hier als Einkommen des behinderten Angehörigen 
anzurechnen ist, ist noch nicht entschieden; ebenso ob für behinderte Kinder, 
die noch im Elternhaus leben, die anteiligen Mietkosten berücksichtigt werden. 
Behinderte Menschen, die bereits EU-Rente beziehen, erhalten keine Leistungen der 
Grundsicherung. Bewohner von Wohnstätten werden diesen Antrag ebenfalls stellen 
müssen.

Bitte prüfen Sie schon jetzt, ob der Behindertenausweis das Merkzeichen ‚G’ beinhaltet, 
andernfalls beantragen Sie dieses bitte umgehend, wenn die entsprechenden 
gesundheitlichen Voraussetzungen vorliegen.
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4. Leistungen des überörtlichen Sozialhilfeträgers

Zu den Leistungen des überörtlichen Sozialhilfeträgers gehören alle Leistungen 
der Eingliederungshilfe. Aufgabe der Eingliederungshilfe ist es, eine drohende 
Behinderung zu verhüten oder eine vorhandene Behinderung zu beseitigen oder 
zu mildern und den Behinderten in die Gesellschaft einzugliedern. Hierzu gehört vor 
allem, dem Behinderten die Teilnahme am Leben in der Gemeinschaft zu ermöglichen 
oder zu erleichtern, ihm eine angemessene Tätigkeit zu ermöglichen oder ihn soweit 
wie möglich unabhängig von Pfl ege zu machen. 
Dies sind u.a. Kosten der Frühförderung, Sonderkindergärten, Sonderschulen, Kosten 
der Werkstatt für Behinderte sowie Unterbringungskosten in den Wohnstätten für 
Behinderte, Behindertenfahrdienste , Umbaumaßnahmen usw.

Leistungen der Eingliederungshilfe werden beim örtl. Sozialamt beantragt und über 
den zuständigen Landschaftsverband bewilligt.

Teilweise ist die Gewährung der Eingliederungshilfe einkommens- und 
vermögensabhängig.

Mit Inkrafttreten des SGB IX zum 1.7.2001 ergeben sich für die Gewährung der 
Eingliederungshilfe einige Änderungen:

4.1. Werkstatt für Behinderte
Für den Bereich Werkstatt für Behinderte gilt, daß das Einkommen und Vermögen des 
Behinderten, wenn er im Elternhaus oder z.B. im betreuten Wohnen lebt, nicht mehr 
zur Finanzierung des Werkstattplatzes eingesetzt werden muß. Lebt der Behinderte 
außerdem in einem Wohnheim für Behinderte, verbleibt es bei dem eigenen 
geschützten Vermögen von 2.301,-- €.

Der Einsatz von Einkommens des Behinderten in der Werkstatt für Behinderte 
beschränkt sich auf den Kostenbeitrag für das Mittagessen. Der Einkommenseinsatz 
ist zumutbar, wenn das Einkommen des behinderten Menschen insgesamt mehr als 
der 2-fache Regelsatz eines Haushaltungsvorstandes beträgt – ab 1.7.2002 wären 
das in NRW 2 x 293,-- € = 586,-- €. 
Dies könnte bei Beziehern von Erwerbsunfähigkeitsrente der Fall sein.

Ab 1.7.2001 erhalten Behinderte, die in einer Werkstatt für Behinderte beschäftigt 
sind, ein Arbeitsförderungsgeld in Höhe von 26 € pro Monat. Das Arbeitsentgelt 
darf zusammen mit dem Arbeitsförderungsgeld den Betrag von 325,-- € / Monat 
nicht übersteigen. Das Arbeitsförderungsgeld verbleibt dem Behinderten auch dann, 
wenn er in einer Wohnstätte für Behinderte lebt und aus seinem Einkommen einen 
Kostenbeitrag an den überörtlichen Sozialhilfeträger zu zahlen hat.

4.2. Häusl. Ersparnis für Kinder in Wohnstätten
Für behinderte Kinder, die auf Dauer in Wohnstätten für Behinderte i.S. der 
Eingliederungshilfe untergebracht werden, haben die Eltern entsprechend ihren 
Einkommensverhältnissen einen Kostenbeitrag in Höhe der häusl. Ersparnis zu 
zahlen.
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Diese Regelung gilt, so lange sich das behinderte Kind in einer Ausbildung befi ndet. 
Dazu gehört ausser der schulischen Ausbildung auch der Arbeitstrainingsbereich in 
der Werkstatt für Behinderte.

Der Kostenbeitrag wird ermittelt aus der Einkommensüberprüfung und beträgt per 
1.7.2002 in NRW:

Kostenbeitrag (monatlich/täglich ) für NRW

Höhe des 
Kosten-
beitrages als 
Prozentsatz 
des
jeweiligen 
Regelsatzes 
je nach Höhe 
des 
Einkommens

bis zur Vollen-
dung des 7. 
Lebensjahres

Regelsatz:
147,-- €

von Beginn 
des 8.
bis zur Vollen-
dung des 14. 
LJ

Regelsatz:
190,-- € 

von Beginn 
des 15. bis zur 
Voll-
endung des 
18.LJ

Regelsatz:
264,-- €

vom Beginn 
des 19. 
Lebensjahres
an

Regelsatz:
234,-- €

70 %
monatlich/

täglich
102,90 €  /   

3,43 €
133,-- € /

4,43 €
184,80 € /

6,16 €
ohne Prüfung
26,-- € / Monat

80 %
monatlich/

täglich
117,60 € /

 3,92 €
152,-- € / 

5,07 €
211,20 € / 

7,04 €
ohne Prüfung
26,-- € / Monat

90 %
monatlich/

täglich
132,30 € /

4,41 €
171,-- € /

5,70 €
237,60 € /

7,92 €
ohne Prüfung
26,-- € / Monat

100 %
monatlich/

täglich
147,-- € / 

4,90 €
190,-- € /
 6,33 €

264,-- € /
8,80 €

ohne Prüfung
26,-- € / Monat

4.3. Übergang von Unterhaltsansprüchen ab 1.1.2002
Erhalten behinderte Kinder nach Vollendung des 18. Lebensjahres Leistungen der 
Eingliederungshilfe oder Hilfe zur Pfl ege in vollstationären Einrichtungen, wird der 
Übergang von Unterhaltsansprüchen der behinderten Kinder gegen ihre Eltern auf 
einen Betrag von 26,-- € pro Monat festgesetzt.
Durch diese Zahlung entfällt die ständige Überprüfung der Einkommens-und 
Vermögensverhältnisse der unterhaltspfl ichtigen Eltern.

Das Vorliegen einer unbilligen Härte mit der Folge der Nichtheranziehung zur 
Unterhalts-zahlung wird nur auf Antrag eines Elternteils geprüft, wenn das behinderte 
Kind zwar das 18. Lebensjahr, nicht aber das 27. Lebensjahr vollendet hat. Eine 
unbillige Härte ist nicht gegeben, wenn das Einkommen der Eltern monatlich rund 
3.500 € zzgl. Kosten der Unterkunft übersteigt oder wenn der Wert des Vermögens 
mehr als 100.000 € beträgt.
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4.4. Barbetrag in Wohnheimen
Der Barbetrag ( Taschengeld ) in Wohnstätten für Behinderte über 18 Jahren beträgt ab 
1.1.2002 in NRW 87,90 € ( 30 % des Regelsatzes eines Haushaltungsvorstandes).
Der Höchstzusatzbarbetrag beträgt 43,95 €.

4.5. Blindengeld
Das Blindengeld beträgt in NRW ab 1.7.2002 für Blinde bis 17 Jahren 290,-- €; ab 
18 Jahren 579,-- €.

Hochgradig Sehbehinderte ( Sehschärfe von nicht mehr als 1/20 auf dem besseren 
Auge ) erhalten nach Vollendung des 16. Lebensjahres eine einkommensunabhängige 
Blindenhilfe. Die Höhe dieser Blindenhilfe ist je nach Bundesland unterschiedlich 
geregelt. Sie beträgt in einigen Bundesländern 76,69 € pro Monat; in anderen 
Bundesländern bis zu 30 % des Blindengeldes.

5. Kindergeld

Für behinderte Kinder wird über das 27. Lebensjahr hinaus Kindergeld gezahlt, wenn 
das behinderte Kind außerstande ist, sich selbst zu unterhalten und die Behinderung 
bereits vor dem 27. Lebensjahr eingetreten ist. Außerstande sich selbst zu unterhalten 
ist ein behindertes Kind, dessen Einkünfte und Bezüge im Jahr 2002 nicht mehr als 
7.188,-- € zzgl. 1.044,-- € Werbekostenpauschale (falls das behinderte Kind arbeitet) 
betragen.

Erwachsene behinderte Kinder, die im Elternhaus leben und ausschließlich über 
das Einkommen aus der Werkstatt für Behinderte verfügen und auch sonst keine 
Vermögenswerte von mehr als 15.340,-- € besitzen, sind kindergeldberechtigt und 
werden weiterhin als Kind im Sinne des Steuerrechts anerkannt. Dies gilt auch 
bei Bezug von Hilfe zum Lebensunterhalt, da das Sozialamt das Kindergeld als 
Einkommen des behinderten Kindes anrechnet und somit auf sich überleitet.
Ab 1.1.2002 erhalten diese Kinder ein Kindergeld in Höhe von 154 € pro Monat als 
erstes, zweites oder drittes Kind bzw. 179 € pro Monat als weiteres Kind.

Ab 1.1.2002 wird für behinderte Kinder auch über das 16. Lebensjahr hinaus 
ein Freibetrag für den Betreuungs-, Erziehungs-oder Ausbildungsbedarf in 
Höhe von 1.080 € pro Elternteil (2.160,-- € für Ehepaare) als Steuervergünstigung 
gewährt. Erwerbsbedingte Aufwendungen für die Betreuung von Kindern, die 
das 14. Lebensjahr noch nicht vollendet haben oder wegen körperlicher, geistiger 
oder seelischer Behinderung außerstande sind, sich selbst zu unterhalten, können 
als außergewöhnliche Belastungen abgezogen werden, wenn sie den Betrag von 
1.548 € je Kind bei Ehepaaren (oder 774,-- € für Alleinerziehende) übersteigen. Der 
abzuziehende Betrag darf allerdings je Kind nicht mehr als 1.500,-- € für Ehepaare  
(bzw. 750 € je Elternteil) betragen.

Erhält der Behinderte aber eine eigene Rente  und lebt noch im Elternhaus (z.B. 
Unfallrente oder Erwerbsunfähigkeitsrente), die im Jahr 2002 nicht höher als 7.188 €  
(inkl. Werkstatteinkommen ) ist, so ist er gem. des BFH-Urteils vom 15.10.99 – AZ VI R 
183/97 ebenfalls in den meisten Fällen außerstande, sich selbst zu unterhalten. Hier ist 
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also überwiegend weiterhin ein Kindergeldanspruch vorhanden. Die in der Werkstatt 
für Behinderte gewährte Eingliederungshilfe kann nicht in voller Höhe als Bezug des 
Behinderten berücksichtigt werden. Hier kann nur das Arbeitseinkommen, Taschengeld 
und der Essenszuschuß angerechnet werden. Entsprechende Berechnungsvordrucke 
können Sie bei mir anfordern. 

5.1. Kindergeldanspruch für Behinderte in Wohnstätten
Für erwachsene behinderte Kinder, die ausschließlich zu Lasten des Sozialhilfeträgers 
Landschaftsverband in einer Wohnstätte für Behinderte untergebracht sind, 
ohne daß die Eltern einen Kostenbeitrag zu leisten haben( der über die seit dem 
1.1.2002 geltenden 26,-- € hinausgeht), besteht weiterhin ein Anspruch auf das volle 
Kindergeld, wenn das behinderte Kind außerstande ist, sich selbst zu unterhalten 
(BFH-Entscheidung vom 15.10.99 – VI R 40/98). Die gewährte Eingliederungshilfe 
wird ebenso wie evtl. tageweises Pfl egegeld bei der Bedarfsberechnung als 
behinderungsbedingter Mehrbedarf berücksichtigt. In den meisten Fällen liegt das 
anzurechnende Einkommen allerdings unterhalb der Grenze von 7.188 € pro Jahr. Das 
Kindergeld wird rückwirkend max. ab Juli 97 gewährt, wenn die betroffenen Eltern kein 
Einspruchs- oder Klageverfahren gegen die Aufhebung des Kindergeldbescheides 
angestrengt haben.

5.2. Kindergeld für Geschwisterkinder

Wird das erwachsene behinderte Kind nach dem Tod beider Elternteile z.B. an den 
Wochenenden von einem Geschwisterkind betreut und lebt während der Woche in 
einer Wohnstätte für Behinderte, so kann das Kindergeld auch an das Geschwisterkind 
ausgezahlt werden. Aufgrund der familiären Bindungen entsteht dann ein Pfl eg
ekindschaftsverhältnis, welches durch eine entsprechende Bestätigung über die 
Wochenendbetreuungen von der Wohnstätte, als erfüllt angesehen wird.
Durch die Gewährung des Kindergeldes können dann von dem Geschwisterkind auch 
alle behinderungsbedingten Steuervorteile in Anspruch genommen werden.
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Berechnung der aktuellen Einkünfte und Bezüge gem. BFH – Urteil

VI R 40/98 vom 15.10.99

Bedarfsberechnung des behinderten Kindes bei Wohnheimunterbingung:

Grundbedarf für 2000 für 2001 für 2002
13.500,-- DM 14.040,-- DM 7.188,-- €

Betreuungsbedarf * 3.024,-- DM 3.024,-- DM 2.160,-- €
Heimkosten pro Jahr 

( Pfl egesatz x

365 Tage )

./. Verpfl egung gem.

Sachbezugsverordn.

./. 4.392,-- DM/Jahr ./. 4.440,-- DM/Jahr ./. 2.311,20 €

Pfl egebedarf

(gezahltes 
tageweises
Pfl egegeld)

Fahrtbedarf
(Fahrkosten zur 
Abholung des 
Behinderten )

Gesamtbedarf:

*zusätzlicher Betreuungsbedarf gem. § 32 Abs. 6 Satz 2 EStG ( BVG – Urteil in BStBl. II, 1999, 
Seite 182 - 188 – rechte Spalte).
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Einkommensberechnung des behinderten Kindes bei Wohnheimunterbringung:

für 2000 für 2001 für 2002
Heimkosten pro 

Jahr 

(Pfl egesatz x 365 

Tage) 

Taschengeld 01-06/00 
164,10 DM
07-12/00

165,00 DM
1.974,60 DM / Jahr

01-06/01
165,-- DM
07-12/01

168,30 DM
1.999,80 DM / Jahr

01-06/02
  86,05 €
07-12/02
87,90 €

Weihnachts-

beihilfe

61,-- DM 61,-- DM 31,19 €

Kleidergeld max. 650,-- DM/
Jahr

max. 650,-- DM/
Jahr

332,34 €

Arbeitseinkommen
aus WfB abzgl. 
Kostenbeitrag
./. Werbekosten-
pauschale

./. 2.000,-- DM/Jahr ./. 2.000,-- DM/Jahr ./. 1.044,-- € /Jahr

erhaltenes 
Pfl egegeld

erhaltene 
Fahrtkosten

./. 
Kostenpauschale

./. 360,-- DM / Jahr ./. 360,-- DM / Jahr ./. 184,00 €

Gesamteinkünfte:

Berechnung der aktuellen Einkünfte und Bezüge gem. BFH- Urteil
VI R 183/98 vom 15.10.99

behinderte Kinder im Elternhaus bei Bezug von EU – Rente

Bedarfsberechnung des behinderten Kindes

für 2001 für 2002
Grundbedarf 14.040,-- DM 7.188,-- €
Betreuungsbedarf *  3.024,-- DM 2.160,-- €
Behindertenpauschbetrag
bei Hilfl osigkeit

7.200,-- DM 3.700,-- €

Pfl egegeld   z.B. 9.600,-- DM 4.920,-- €
Gesamtbedarf:

*zusätzlicher Betreuungsbedarf gem. § 32 Abs. 6 Satz 2 EStG ( BVG – Urteil in BStBl. II, 1999, 
Seite 182 - 188 – rechte Spalte).
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Einkünfte des behinderten Kindes

für 2001 für 2002
EU-Rente Januar bis Juni
EU-Rente Juli – Dezember
./. Werbekostenpau-
schale

./. 200,-- DM/Jahr ./. 102,25 € /Jahr

Arbeitseinkommen
./. Werbekostenpau-
schale

./. 2.000,-- DM/Jahr ./. 1.044,-- € 
/Jahr

/. Kostenpauschale ./. 360,-- DM/Jahr ./. 184,00 € /Jahr
Mittagessen in WFB
nach SachBezV

145,-- DM / Monat 
=

1.740,-- DM / Jahr

75,25 € / Monat =
903,-- € / Jahr

anzurechnende
Einkünfte:

Wenn der Bedarf die Einkünfte des behinderten Kindes übersteigt, besteht 
Anspruch auf Kindergeld.

6. Leistungen der Krankenversicherung

6.1. Hilfe zur Weiterführung des Haushalts
Unabhängig von den Leistungen der häusl. Krankenpfl ege erhalten Versicherte eine 
Haushaltshilfe, wenn ihnen wegen einer Krankenhausbehandlung, einer ambulanten 
oder stationären Kur einschl. Mütterkur oder auch wegen häusl. Krankenpfl ege 
selbst eine Weiterführung des Haushalts nicht möglich ist. Im Haushalt muß bei 
Leistungsbeginn ein Kind leben, das noch nicht das 12. Lebensjahr vollendet hat 
oder das behindert und auf Hilfe angewiesen ist (für behinderte Kinder ist hier keine 
Altersbegrenzung vorgesehen).

Der Anspruch besteht nur, wenn keine andere im Haushalt lebende Person den 
Haushalt weiterführen kann.

6.2. Begleitung im Krankenhaus
Ist aus med. Gründen die Aufnahme einer Begleitperson für das behinderte Kind 
während des Krankenhausaufenthaltes erforderlich, so sind die Kosten für die 
Begleitperson von der Krankenkasse zu übernehmen. Der Krankenhausarzt muß 
bestätigen, daß die Aufnahme einer Begleitperson für den Heilerfolg unabdingbar ist. 
Dies kann z.B. dann der Fall sein, weil keine ausreichende Verständigung mit dem 
behinderten Kind möglich ist.
6.3. Kinderpfl egekrankengeld
Bei Erkrankung eines Kindes bis 12 Jahren oder eines behinderten Kindes ohne 
Altersbegrenzung können Eltern unter Vorlage eines  ärztlichen Attestest für 10 Tage 
pro Kind, allerdings max. nur 25 Tage pro Jahr von der Arbeit freigestellt werden. 
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Alleinerziehende Elternteile erhalten 20 Tage je Kind; max. 50 Tage pro Jahr.

Je nach Tarifvertrag wird der pfl egende Elternteil bezahlt von der Arbeit freigestellt 
oder erhält von der Krankenkasse das sog. Kinderkrankenpfl egegeld. Dies entspricht 
in der Höhe dem normalen Krankengeld, welches die Krankenkasse zahlt.

Diese Regelung fi ndet sich ebenfalls im SGB IX und kommt besonders den Eltern 
zugute, die bei ihren über 12 Jahre alten behinderten Kindern häufi g unbezahlten 
Urlaub nehmen mußten, um das Kind evtl. zu Untersuchungen zu begleiten.

6.4. Pfl ege und Betreuung schwerstkranker Kinder 

 gültig ab 1.8.2002
Der Anspruch auf Krankengeld bei Erkrankung eines Kindes (Kinderkrankengeld) ist 
derzeit krankenversicherungsrechtlich auf 10 Tage pro Elternteil beschränkt. Dies gilt 
auch für die Betreuung schwerstkranker Kinder, die nur noch eine Lebenserwartung 
von wenigen Wochen oder Monaten haben. Diese Begrenzung führt zu zusätzlichen 
unzumutbaren Belastungen der Eltern eines schwerstkranken Kindes, soweit 
Pfl ichten eines Elternteiles aus einem Beschäftigungsverhältnis den Betreuungs-und 
pfl egerischen Pfl ichten entgegenstehen.

Ab 1.8.2002 wird ein Anspruch auf Krankengeld bei schwerer, unheilbarer Erkrankung 
des Kindes für einen Elternteil gesetzlich festgeschrieben, der nicht der in anderen 
Fällen geltenden zeitlichen Begrenzung des Krankengeldes unterliegt. Der Anspruch 
ist daran geknüpft, dass das Kind das 12. Lebensjahr noch nicht vollendet hat 
oder (altersunabhän-gig) behindert und auf Hilfe angewiesen ist. Für die Dauer 
dieses Anspruches auf Krankengeld wird ein Anspruch auf unbezahlte Freistellung 
von der Arbeitsleistung begründet. Dies bedeutet auch, dass z.B. nicht gesetzlich 
krankenversicherte Elternteile auf jeden Fall einen Anspruch auf unbezahlte 
Freistellung von der Arbeit haben.  
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