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 Liebe Mutter! 
 Lieber Vater!  
 

 

 

Wir, von der Arbeitsgruppe Down-Syndrom Vorarlberg, möchten Ihnen zu Ihrem 

besonderen Kind ganz herzlich gratulieren. 

Ein besonderes Kind in einer besonderen Familie ! 
 

In dieser Broschüre haben wir unter anderem eine kurze Aufklärung zur Diagnose Down-

Syndrom, eine Seite mit einer Zusammenfassung über finanzielle und materielle Unter-

stützungsangebote, Literaturempfehlungen und eine Vielfalt an wunderbaren und sehr in-

formativen Berichten von Familien mit unterschiedlich alten Kindern mit Down-Syndrom 

zusammengefasst. 

 

Unser Verein wurde von einer Gruppe betroffener Eltern im März 2000 gegründet und 

freut sich mittlerweile über 100 ordentliche Mitglieder und  53 außerordentliche Mitglie-

der und Förderer. 

Wir veranstalten regelmäßig Treffen, damit sich unsere Mitglieder kennenlernen und aus-

tauschen können, bieten günstige Sportkurse an, vernetzen und arbeiten mit den verschie-

densten Institutionen zusammen.  

Dadurch bieten wir Anlaufstelle und Informationsquelle für Familien mit einem Kind mit 

Down-Syndrom. 

 

Spezielle Vorträge und Workshops zu interessanten Themen, die alle Facetten des Lebens  

mit unseren Kindern abdecken, halten Sie laufend auf dem  aktuellsten Stand. 

 

Wir versuchen, Sie in allen Belangen zu unterstützen und zu informieren und durch ständi-

ge Öffentlichkeitsarbeit das Bild von Menschen mit Down-Syndrom nachhaltig zum Positi-

ven zu verändern 

Nach dem Motto „Chancen leben“ wollen wir das Zusammenleben zur Selbstverständlich-

keit werden lassen.  
 

 
 
       
 

Mag. Gabriele Meusburger                                                                   Sonja Felder 
           (Obfrau)                                                               (Initiatorin dieser Broschüre) 
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Herzlichen Glückwunsch zur Geburt Eures Kindes! 

 

Lange habe ich mir überlegt, ob ich Euch zur Geburt Eures behinderten 

Kindes gratulieren soll oder kann. 

Jetzt weiß ich es! 

Natürlich gratuliere ich – und zwar ganz herzlich. 

Ihr habt Euch auf Euer Kind gefreut, es zur Welt gebracht und nun ist es 

da. 

Es wird Euer Leben verändern. 

 

Ich weiß aber auch, dass Eure Freude vielleicht überdeckt ist von Sorge 

und Angst. 

So viele Fragen beunruhigen Euch: 

Was wird das nun für ein Leben werden – für Euch beide, Eure Familie und 

vor allem für dieses kleine Wesen? 

Warum wurde Euer Lebensplan so geändert? 

Wie wird sich dieses Kind entwickeln? 

Welche Perspektiven werden sich ihm eröffnen? 

Warum hat es sich ausgerechnet Euch ausgesucht? 

 

Ihr werdet das alles NIE erfahren, und das auszuhalten, ist schwer. 

 

Manchmal denke ich – als betroffene Mutter: 

Ein besonderes Kind braucht besondere Eltern. 

Es ist schon eine wirkliche Herausforderung, einem behinderten Kind die 

Welt zu erschließen, einem Kind das besondere Aufmerksamkeit benötigt 

und dessen Zukunft noch ungewisser ist, als die anderer Kinder. 

 

Für Eure Lebensaufgabe wünsche ich Euch ganz viel Kraft und Zuversicht, 

damit ihr Stand haltet und nicht müde werdet. 

Ich wünsche euch liebevolle Weggefährten, von denen Ihr euch getragen 

fühlt und die Euch Halt geben, damit Ihr Halt für euer Kind sein könnt. 

 

Bleibt behütet und gesegnet. 

 

 

 

 

 

 

 

 

                     

 

 

                    Von Herzen Gabriela Meusburger 

 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Liebe Eltern, 

 

Sie sind Eltern eines ganz besonderen Kindes, eines Kindes mit Down-Syndrom. 

Möglicherweise konnten Sie bisher keine Erfahrung im Umgang mit Menschen mit 

Behinderung machen, aber eines steht fest: Ihr Kind hat Potentiale, es wird Stär-

ken und Fähigkeiten entwickeln, es wird zu einer besonderen, liebenswerten Per-

sönlichkeit heranwachsen. Dazu braucht es Ihre Liebe und Zuwendung, aber auch 

die notwendige Förderung und Erziehung. Ihr Kind wird Chancen erhalten, am Leben 

in der Gesellschaft teilhaben zu können wie andere, nicht behinderte Kinder, auch.  

 

In Vorarlberg werden für Kinder mit Down-Syndrom entsprechende Hilfen und Un-

terstützungen zur Verfügung gestellt. Alle Informationen dazu finden sie in dieser 

Broschüre. An dieser Stelle möchte ich mich bei der Arbeitsgruppe Down-Syndrom 

Vorarlberg für diese umfassende Broschüre herzlich bedanken.  

 

Ihnen, liebe Eltern, wünsche ich viel Freude mit Ihrem Kind sowie eine gute Hand, 

um Ihrem Kind einen Weg in das Leben aufzuzeigen. 

 

 
 
Mag. Markus Wallner 
Landeshauptmann  



„Aus irgendeinem Grund hat die Natur, ich 

würde es Gott nennen, das Down-Syndrom 

als häufigste Auffälligkeit der Erbanlage 

zugelassen. Wer ein solches Kind näher ken-

nen lernt, erfährt auch bald warum.“  

Winder 
 

 
Genetik: 

Beim Down-Syndrom, benannt nach seinem 

Erstbeschreiber John Langdon-Down (1866), 

handelt es sich um die häufigste Form  einer 

Fehlanlage unseres Erbgutes. Dabei finden 

wir keine krankhaften Veränderungen einzel-

ner Gene oder Genabschnitte, sondern ein 

völlig normales, aber überzähliges 21. Chro-

mosom.  

 

Im Kern jeder Zelle unseres Körpers befin-

den sich 23 Chromosomenpaare: 23 mütterli-

che und 23 väterliche Chromosomen, die 

letztlich in ihrer gemischten Aktivität unse-

re Individualität ausmachen.  

 

Daraus lässt sich wohl auch erklären, dass 

wir beim Spaziergang mit unserem Kind vor-

mittags noch darauf angesprochen werden, 

wie die Kleine doch ihrem Vater ähnlich 

sieht, während wenige Stunden später in 

einer anderen Begegnung bestätigt wird, 

dass sie der Mutter wie aus dem Gesicht 

geschnitten sei. Es waren die  Genetiker Le-
jeune und Jacobs, die im Jahre 1959 bei 

Menschen mit Down-Syndrom ein überzähli-

ges 47. Chromosom fanden. Erst später er-

kannte man, dass es sich um das Chromosom 

21 handelt.  

Bei der Entwicklung der Eizelle der Mutter 

gelangen dabei anstelle von einem  eben zwei 

Chromosomen 21 in die Zelle. Dies kann auch 

väterlicherseits geschehen, das heißt, ein 

Samen trägt die 24 Chromosomen.   

Bei der Befruchtung der Eizelle mit dem 

Samen entsteht so eine Erbanlage mit 47           

       Chromosomen (Trisomie 21). 

 

 

Neben dieser so genannten freien Trisomie 

21 gibt es noch die Mosaik-Trisomie, die da-

durch entsteht, dass eine gesunde Eizelle 

mit einem gesunden Samen zu einer gesun-

den ersten Zelle mit 46 Chromosomen ver-

schmilzt, dann aber bei einer der folgenden 

frühen Zellteilungen eine Zelllinie mit einer 

Trisomie 21 entsteht. In so einem Fall exis-

tieren normale Zellen neben Trisomie 21 Zel-

len, weshalb man den Begriff Mosaik gewählt 

hat.  

Welche Einflüsse die Entstehung einer Ei-

zelle oder Samenzelle mit 24 Chromosomen 

begünstigen, wissen wir letztlich nicht mit 

Sicherheit. 

Abschließend zur Genetik sei noch erwähnt, 

dass die Trisomie 21 aufgrund dieser 

„zufälligen“ Entstehung nicht zu den klassi-

schen Erbkrankheiten mit einem erhöhten 

Wiederholungsrisiko zählt. 

 
Medizinische Aspekte und Besonderheiten: 
Die Häufigkeit, ein Kind mit Down-Syndrom 

zu gebären, liegt in Mitteleuropa bei 1:500 

bis 1:800. 

John Langdon-Down beobachtete und be-

schrieb bei mehreren seiner Patienten glei-

che äußerliche  Auffälligkeiten gepaart mit 

Besonderheiten in der Entwicklung dieser 

Menschen. Wohl aufgrund der typischen 

„mandelförmigen“ Augen wählte er den Beg-

riff „Mongoloid“, was so viel heißt wie, den 

Mongolen ähnlich. Heute wissen wir, dass 

diese Bezeichnung sowohl falsch als auch 

irreführend ist, sodass sie keine Verwen-

dung mehr finden sollte. Überall auf der 

Welt gibt es Menschen mit Down-Syndrom, 

auf allen Kontinenten und bei allen Men-

schenrassen. Nach der Geburt ist es nicht 

immer einfach, eine „Blickdiagnose“ zu stel-

len, insbesondere bei einer Mosaik-Trisomie. 

Letztlich findet die Diagnose in der Chromo-

somenanalyse und  

Down Syndrom - Was ist das?  
 



dem Nachweis des überzähligen Chromosoms 

21 seine Bestätigung.  

 

Dennoch finden sich typische körperliche 

Merkmale in mehr oder weniger deutlicher 

Ausprägung bereits nach der Geburt: 

 die bereits erwähnten mandelförmigen 

Augen mit einer nach oben hin schrä-

gen Lidachse 

 eine Hautfalte am inneren Augenwinkel 

(Epikantus) 

 meist große Fontanellen und manchmal 

eine „dritte“ Fontanelle 

 eine Vier-Fingerfurche bei 2/3 der 

Kinder mit Down-Syndrom 

 ein großer Abstand zw. der 1. und 2. 

Zehe (Sandalenlücke)  

 ein muskulär „weiches“ / schlaffes 

Kind ( = muskulärer Hypotonus, das 

heißt, die Muskelspannung ist anfangs 

deutlich vermindert)  
 

als organische Komplikationen: 

 in ca. 50 % ein Herzfehler, meist eine 

Lücke zwischen den beiden Vorhöfen 

(ASD) oder zwischen Vorhof und 

Herzkammer (AV-Kanal)  

 Darmverengungen  

 Funktionsstörungen des Darms 

(Morbus Hirschsprung)  
 

Besonderheiten und therapeutische Mög-
lichkeiten in Abhängigkeit des Alters: 

Sehr rasch zeigt sich für die Eltern, dass 

sie mit ihrem „Down-Syndrom Kind“ ein ganz 

besonderes Kind in den Armen halten, das 

nicht nur eine besondere Weise der Zuwen-

dung benötigt, sondern auch eine besondere 

Ausstrahlung auf seine Umgebung ausübt. So 

können anfängliche Probleme beim Saugen an 

der Flasche oder Brust erste Hinweise für 

die bekannte muskuläre Hypotonie sein. Al-

lein das Erlernen des richtigen Umgangs mit 

der Zunge bedarf der Geduld und ev. Füh-

rung und Anleitung durch  geschultes Perso-

nal (Logopädie / Stillberatung).  

Ärztlicherseits legt man besonderes Augen-

merk auf die Herz- und Magen- Darmfunkti-

on, um mögliche Anlageprobleme früh zu er-

fassen und der erforderlichen Therapie 

zuzuführen.  

 

Wie bei jedem Kind wird das allgemeine Ge-

deihen ebenso überwacht wie die motorische 

Entwicklung, die mit einer bekannten Verzö-

gerung einsetzt.  

 

Mit dem Ende des Säuglingsalters und Über-

gang in das Kleinkindalter zeigen sich meist 

zunehmend „Schwächen“ gegenüber gleich-

altrigen Kindern.  

 

Diese Schwächen sollten aber nicht nur 

wahrgenommen, sondern einer gezielten För-

derung zugeführt werden.  

Dies betrifft besonders die motorische aber 

auch sprachliche Entwicklung des Kindes mit 

Down-Syndrom.  

 

Entsprechend der individuellen Gewichtung 

der Schwächen sollten diesbezüglich Früh-

förderung, gebärden-unterstütztejjjjjjjj 

Kommunikation, frühes Lesen, Logopädie 

oder Ergotherapie begonnen werden. Oftj 

verschafft auch der Weg über Tiere (z.B. 

Reittherapie) neue Zugänge zur Umwelt. 

 

Das Förderangebot ist vielfältig und soll 

letztlich das Kind fördern und nicht über-

fordern. Die Entwicklung der   j Sinnesorga-

ne Augen und Ohren und ihre Funktion wird 

in regelmäßigen Abständen ebenso über-

wacht werden wie Blutbild und die Schild-

drüsenfunktion.  

 

Die Prognose und Lebensperspektive von Kin-

dern mit Down-Syndrom hat sich in den letz-

ten Jahren deutlich gebessert. 

Allein die Lebenserwartung hat sich um viele 

Jahrzehnte ausgedehnt. Die Chancen der 

Förderungen aber auch die Integration in 

Kindergärten und Schulen ermöglichen zu-

dem neue soziale Einbindungen bis hin zur 

beruflichen Integration. 

 

Dr. Armin Winder, Kinderarzt  



 

 

Liebe Eltern, 

 

Sie haben ein Baby bekommen, das Ihrer 

besonderen Fürsorge bedarf. Stillen ist die 

natürliche Fortsetzung der Schwanger-

schaft, die diese  Fürsorge unterstützt. 

Beim Stillen bilden Mutter und Kind eine 

Einheit und  sind sich weiterhin körperlich 

sehr nah. Durch einen intensiven Hautkon-

takt wird das Baby animiert an der Brust zu 

trinken. Versuchen Sie die Hungerzeichen 

ihres Babys zu erkennen und legen Sie ihr 

Baby so oft wie möglich an Ihre Brust. Es 

gibt verschiedene Stillhaltungen,, die Sie 

ausprobieren können. Lassen Sie sich unter-

stützen. Für Babys mit Down-Syndrom ist 

das Stillen auch als Therapie zu sehen. 

Durch das Saugen an der Brust werden sehr 

viele Muskeln betätigt. Die Zungenbeweg-

lichkeit wird gefördert. Die Wangen- und 

Lippenmuskulatur kann sich gut ausbilden. 

Dies kann auch Vorteile für das spätere  

Kauen und Sprechen haben. Gestillte Kinder  

haben durch die Muttermilch einen besonde-

ren körperlichen Schutz sowie eine einmalige 

Bindung an die Mutter. Die Inhaltsstoffe 

der Muttermilch schützen ihr Kind vor Er-

krankungen des Magen-Darm-Traktes wie 

Durchfall und Erbrechen.  

Außerdem bekommen gestillte Babys weniger 

Atemwegsinfektionen und Ohren-

entzündungen. 

 

 

 

 

 

 

Manche Babys brauchen etwas mehr Zeit die 

Brust zu  erfassen, andere Babys saugen 

ganz intensiv und wollen die Brust nicht 

mehr loslassen. Lassen Sie sichjunter -

stützen, wenn ihr Baby sehr müde ist oder 

es nicht schafft, die Brustwarze richtig ein-

zusaugen. Seien Sie aufmerksam und beo-

bachten Sie ihr Baby. So können Sie es am 

besten beim Trinken unterstützen. Lassen 

Sie sich begleiten und beraten.  Viele Müt-

ter die Babys mit Down-Syndrom stillen, 

brauchen gerade am Anfang Begleitung und 

Unterstützung, damit der Stillbeginn ge-

lingt. Ich jedenfalls möchte Ihnen Mut ma-

chen, diese ganz besondere erste Zeit mit 

Ihrem Baby zu genießen und werde Sie gerne 

in allen Fragen, die für  Ihr Stillen wichtig 

sind, unterstützen.kkk 

kkkkkkkkkkkk 

 

Ihre Renate Hollenstein  

Seemoos 836, 6867 Schwarzenberg 

Tel. 05512 – 3677   

0664 – 5209363                     

(auch am Abend und Wochenende)  

     

 www.stillberatung-renate.at 

renate.hollenstein@gmx.net 

www.stillen.at 

Stillen bei Kindern mit Down-Syndrom 

http://www.stillberatung-renate.at
mailto:renate.hollenstein@gmx.net
http://www.stillen.at


 

 

 

"Reise nach Holland" 
von Emily Perl Kingsley, übersetzt aus dem Englischen 

 

Wir werden oft gefragt, wie es ist, ein behindertes Kind großzuziehen. Es ist wie folgt: 

 

Wenn man ein Baby erwartet, ist das, wie wenn man eine wundervolle Reise nach Italien 

plant. Man deckt sich mit Reiseprospekten und Büchern über Italien ein und plant die wun-

derbare Reise. Man freut sich aufs Kolosseum, Michelangelos David, eine Gondelfahrt in 

Venedig, und man lernt vielleicht noch ein paar nützliche Brocken Italienisch. Es ist alles so 

aufregend. Nach Monaten ungeduldiger Erwartung kommt endlich der lang ersehnte Tag. 

Man packt die Koffer, und los geht's. Einige Stunden später landet das Flugzeug. Der Ste-

ward kommt und sagt: "Willkommen in Holland." - "Holland ?!? Was meinen Sie mit Hol-

land?!? Ich habe eine Reise nach Italien gebucht! Mein ganzes Leben lang habe ich davon 

geträumt, nach Italien zu fahren!" 

 

Aber der Flugplan wurde geändert. Du bist in Holland gelandet, und da musst du jetzt blei-

ben. Wichtig ist, die haben uns nicht in ein schreckliches, dreckiges, von Hunger, Seuchen 

und Krankheiten geplagtes Land gebracht. Es ist nur anders als Italien.  

 

So, was du jetzt brauchst, sind neue Bücher und Reiseprospekte, und du musst eine neue 

Sprache lernen, und du triffst andere Menschen, welche du in Italien nie getroffen hät-

test. Es ist nur ein anderer Ort, langsamer als Italien, nicht so auffallend wie Italien. Aber 

nach einer gewissen Zeit an diesem Ort und wenn du dich vom Schrecken erholt hast, 

schaust du dich um und siehst, dass Holland Windmühlen hat. Holland hat auch Tulpen, Hol-

land hat sogar Rembrandts. Aber alle, die du kennst, sind sehr damit beschäftigt, von Ita-

lien zu kommen oder nach Italien zu gehen. Und für den Rest deines Lebens sagst du dir: 

"Ja, Italien, dorthin hätte ich auch reisen sollen, dorthin habe ich meine Reise geplant." 

Und der Schmerz darüber wird nie und nimmer vergehen, denn der Verlust dieses Traumes 

ist schwerwiegend.  

 

Aber, wenn du dein Leben damit verbringst, dem verlorenen Traum der Reise nach Italien 

nachzutrauern, wirst du nie frei sein, die speziellen und wundervollen Dinge Hollands genie-

ßen zu können. 
 



Es war einmal eine Zeit, da hatten alle       

Menschen 47 Chromosomen. Von einem jegli-

chen ihrer Chromosomen mit den Nummern 1 

bis 23 hatten sie zwei, nur vom 21. Chromosom 

hatten sie drei.  

Das war jene Zeit, in der die Menschen noch 

nicht miteinander wetteiferten, wer schöner, 

besser, klüger, schneller und erfolgreicher sei. 

Widerfuhr einem von ihnen ein Unglück, so  

halfen sie ihm und nutzten nicht den Rückstand 

ihres Bruders für den eigenen Fortschritt.  

In jener Zeit waren die Menschen zufrieden 

damit, zu sein. Sie liebten einander dafür, dass 

es sie gab. Keiner musste sich die Liebe des 

anderen damit verdienen, dass er etwas leiste-

te, etwas Besonderes zustande brachte.  

Mit bedingungsloser Liebe waren sie einander 

zugetan. War einer traurig, so trösteten sie 

ihn.  

Freute sich einer, so freuten sie sich mit ihm. 

Die Menschen jener Zeit begegneten einander 

mit jener vertrauensvollen  Freude, die nur der 

zustande bringt, der anderen nichts Böses will. 

                                                                                    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Da geschah es aber, dass die böse Feenkönigin 

aus dem dunklen Schattenreich auf die schöne 

Welt der Menschen aufmerksam wurde. 

„Woran mag das nur liegen, dass die Menschen 

so glücklich miteinander sind?“, fragte sie ih-

ren Hofzauberer. „Bei ihnen gibt es kein Kon-

kurrenzdenken, keine Machtkämpfe, keine In-

trigen! Soviel Zugewandtheit der Menschen 

untereinander ist mir ein Gräuel. Ich will, dass 

sich das ändert. Finde mir heraus, woran das 

liegt und schaffe mir Abhilfe!“ 

Der Hofzauberer aber war ein erfahrener 

Mann und fand sehr bald heraus, dass die schö-

ne Welt der Menschen damit verbunden war, 

dass sie 47 Chromosomen hatten, von einem 

jeglichen der Nummern 1-23 zwei, vom 21. aber 

drei.  Und weil er sehr klug war und sich mit 

geheimen Zeichen auskannte, wusste er wohl, 

was es zu bedeuten hatte, dass ausgerechnet 

das Chromosom Nr. 21 dreimal vorhanden war.  

 

   Wie die Menschen beinahe ihr     

   47. Chromosom verloren hätten 

Ein Märchen für Valentin und Marie Fürnschuss-Hofer von Dr. Barbara Luber 

 



 

 

Autorin: Dr. rer. nat. Barbara Luber, Mail: dr.rer.nat.barbara.luber@bluewin.ch 

Sollten sich Illustrator-Innen oder Verlage angesprochen fühlen an der Gestaltung eines Buches zu diesem Märchen mitzu-

wirken, freut sich die Autorin über eine Kontaktaufnahme!     
 

„21 ist 3 mal 7“, sagte er sich und 7 ist eine 

heilige und geheimnisvolle Zahl, seit alters her. 

Den Zauberer erfasste Schauder, als er  daran 

dachte, unter welch mächtigem Schutz die 

Menschen wohl stehen mussten, wenn sie aus-

gerechnet das dreimal siebte Chromosom drei-

mal zur Verfügung hatten.  

Und er bekam Angst, denn auch die drei ist 

eine heilige Zahl, seit alters her.                         

So wandte er sich an seine Schwester, die eine 

weise Frau war und fragte sie um Rat, was er 

wohl tun solle. „Die böse Feenkönigin will, dass 

ich Zwietracht, Konkurrenzstreben, Macht-

kämpfe und Intrigen unter die Menschen brin-

ge“, sagte er ihr, „und das bedeutet, dass ich 

den Menschen eines ihrer Chromosomen Nr. 21 

wegzaubern muss, so dass sie auch davon nur 

noch zwei haben, wie von den übrigen Chromo-

somen. Aber die Menschen stehen unter mäch-

tigem Schutz und ich muss Angst haben, für 

meine Zauberei so übel bestraft zu werden, 

dass mich auch die böse Feenkönigin nicht 

mehr beschützen kann. Was soll ich nur tun? 

Weißt du mir Rat?“ 

„Deine Lage ist in der Tat sehr schwierig“, ant-

wortete ihm seine Schwester. „Aber sei  nur 

ruhig. Ich weiß dir ein Mittel, mit dem du den 

Willen der bösen Feenkönigin erfüllen kannst 

und dennoch nicht ganz erfüllst. Es liegt dann 

an den Menschen, was sie letztlich selbst dar-

aus machen und du bist die Verantwortung los.“ 

Und so geschah es. 

Mit dem Zauberwasser, das der Zauberer von 

seiner Schwester erhalten hatte, flog er des 

Nachts über die Wohnstätten der Menschen 

und versprühte die Tropfen des wundersamen 

Gebräus. Wo sie hinfielen, da ätzten sie aus 

den Menschen das dritte Chromosom Nr. 21 

weg. 

Als die Menschen am anderen Morgen erwach-

ten, betrachteten sie sich, als hätten sie einan-

der noch nie vorher gesehen. Alle Unbefangen-

heit war von ihnen gewichen. Sie werteten sich 

nun und verglichen sich und stellten Ranglisten 

auf. Sie teilten die Menschen in Bessere und 

Schlechtere, in Höhere und Niedere, in Schö-

nere und Hässlichere. Sie geizten mit ihrer 

Liebe und verlangten voneinander, sich anzu-

strengen, um die Liebe zu verdienen, die sie 

sich vorher geschenkt hatten. 

 

 

 

 

Weil das aber so schwer und ungewohnt war, 

vergaßen sie, was die Liebe ist und setzten an 

ihrer statt Geltung, Macht und Stellung und 

kämpften um diese. Und während die Liebe 

flieht vor Konkurrenzdenken, Intrigen und 

Zwietracht, folgt ihnen die nun erstmals be-

gehrte äußere Macht.  

Weil die Menschen aber noch eine Erinnerung 

daran hatten, wie es vorher gewesen war und 

diese Erinnerung als unerreichbare Vorstellung 

davon in sich trugen, wie es sein könnte, warfen 

sie einander auch die versagte Liebe vor und 

wurden bei aller Macht und Stellung nicht ein-

mal glücklich. 

Als die böse Feenkönigin schon anhob zu jubi-

lieren, dass ihr Werk so wunderbar geglückt 

sei, erhielt sie Kunde, dass das dritte dreimal 

siebte Chromosom nicht vollständig             

ausgerottet war. 

Es hatte sich in den Menschen als eine Art Ab-

druck selbst da erhalten, wo es vollständig 

weggeätzt worden war. Wo die Menschen acht-

sam mit diesem Abdruck umgehen, kann er sei-

ne Kraft voll entfalten und einen Abglanz jener 

bedingungslosen Liebe hervorzaubern, die den 

Menschen zum Menschen macht.  

Weil die Tropfen des Zauberwassers aber 

nicht alle Menschen verätzt hatten, konnte 

sich das dritte dreimal siebte Chromosom auch 

körperlich über die Zeiten hinweg unter den 

Menschen erhalten.  Auf geheimnisvolle Weise 

überdauert es im Verborgenen Generationen 

und Jahre und entscheidet selbst, wann und bei 

welchen Menschen es wieder zu Tage treten 

will. 

So haben die Menschen insgesamt ihr drittes 

dreimal siebtes Chromosom nicht vollständig 

verloren, auch wenn die meisten nur noch 46 

Chromosomen haben.  

Wenn jene geheimnisvolle Macht aber, die uns 

Menschen das dreimal siebte Chromosom drei-

fach gegeben hat, dafür sorgt, dass es da wie-

der zu Tage tritt, wo die anderen Menschen 

noch im Gefühl seines Abglanzes stehen, dann 

hat die böse Feenkönigin wahrhaft verloren.  



 
 

Und jedem Anfang wohnt ein Zauber inne, der uns beschützt, und 

der uns hilft zu leben!     (Hesse) 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mit den folgenden Familien können Sie jederzeit Kontakt aufnehmen: 

 

  Familie Böhler, Dornbirn    ( Theresia  Jg. 1984 ) 

  Familie Meusburger, Hohenems  ( Anina  Jg. 1988) 

  Familie Barbisch, Alberschwende ( Roman Jg. 1992 )  

  Familie Summer, Bludenz    ( Johannes  Jg. 1997) 

  Familie Galehr, Schruns    ( Martina  Jg. 1999) 

  Familie Dedeele, Bregenz    ( Melike  Jg. 2002) 

  Familie Natter, Lauterach   ( Matthias  Jg. 2004) 

  Familie Lehner, Buch     ( Marian  Jg. 2005) 

  Familie Mätzler, Bezau    ( Paul  Jg. 2008) 

  Familie Bechter-Boss, Fußach   ( Ruben  Jg. 2008) 

  Familie Feuerstein, Müselbach  ( Gabriel  Jg. 2009) 

  Familie Felder, Au     ( Pauline  Jg. 2009) 

  Familie Kiparra, Vandans   ( Pio Jg. 2011) 

  Familie Kofler, Dalaas    ( Lynn Jg. 2012) 

  Familie Zangerl, Dornbirn   ( Louisa Jg. 2012) 

  Familie Laterner-Rädler, Hard  ( Lorenz Jg. 2012) 

  Familie Erdogus, Dornbirn   ( Sophie  Ana Jg. 2013) 

Um den ganz besonderen Zauber eines 

Menschen mit Down-Syndrom zu sehen, 

zu spüren und annehmen zu können, be-

darf es vielleicht gar nicht all zu viel: 

Eine kompetente Aufklärung, eine klei-

ne Korrektur der Sichtweise, oder auch 

Kontakt mit anderen Familien mit     

ähnlicher Chromosomenbesetzung. 

Wenn Sie nur annähernd glauben, Ihr 

Traum von einer glücklichen Familie mit 

intelligenten Musterkindern sei nun ge-

platzt, dann täuschen Sie sich.         

Intelligenz hat viele Facetten... 



Familie Böhler mit Theresia  aus Dornbirn  

 

Unsere 

Tochter 

Theresia 

ist am 

30.07.1984 

geboren. 

Sie ist nach 

zwei Töch-

tern und 

einem Sohn 

unser vier-

tes Kind. 

Da wir von 

der Diagno-

se Down-Syndrom überrascht wurden, 

mussten wir unseren Alltag anfangs       

umgestalten. 

Nach Ernährungsschwierigkeiten, Kranken-

haus und der Operation ihres Herzfehlers 

begann Theresia zuzulegen.  

Früherziehung, Beschäftigung mit ihren 

Geschwistern, die ihr Gescheites und weni-

ger Gescheites beibrachten, genoss sie in 

vollen Zügen. 

Mit vier Jahren besuchte sie den damali-

gen Sonderkindergarten. Sie wurde von 

einer Logopädin gefördert und liebäugelte 

zu den anderen Gruppen im Kindi. 

Nach zwei Jahren Sonderschule erwachte 

in uns der Wunsch, Theresia in der Volks-

schule zu integrieren. Dies gelang und so 

besuchte sie vier Jahre Volksschule in ei-

ner Integrationsklasse, und nach einiger 

Überzeugungsarbeit auch vier Jahre 

Hauptschule ebenfalls in einer Integrati-

onsklasse. 

Nach einem halben Jahr Berufsvorberei-

tungsklasse bot sich für Theresia, durch 

die Betreuung vom Spagat, ein Arbeits-

platz in der HLW – Rankweil. Dort arbeitet 

sie mit Begeisterung jetzt schon beinahe 

acht Jahre.  

Sie hilft im Lager, in der Küche, in der Wä-

scherei und in der Aula. Ihren Weg zur 

Arbeit von Dornbirn nach Rankweil fährt 

sie mit Bus und Bahn. 

Seit knapp zwei Jahren wohnt sie in einer 

eigenen Wohnung und bekommt Assistenz 

von “Leben in Selbständigkeit“ (LIS). 

In ihrer Freizeit ist Theresia kaum zu 

stoppen. Sie liebt schwimmen, turnen, Key-

board spielen, ministrieren, Rechnen ler-

nen, reiten, Freundschaftsbänder knüpfen, 

Mandala malen und Freunde treffen, Zir-

kus Kreisolino und Showeinlagen beim Mö-

veball. 



 
 
Am 22. September 1988 wurde Ani-

na in Innsbruck geboren. Eine kleine 

Maus mit 2,85 kg, die 3 Wochen vor 

dem errechneten Geburtstermin auf 

diese Welt wollte. 

Schlafend und essend und dazwi-

schen ein wenig lächelnd verbrachte 

sie 

ihre ersten 4 Lebensmonate und 

holte alles auf, was die statistischen 

Kurven im Mutter-Kind-Paß als „zu 

klein“ oder „zu schwach“ auslegten. 

Seite an Seite mit ihrer drei Wochen älteren Cousine 

Mirjam wuchs sie auf und es war nicht immer einfach, 

die Stärken zu zeigen, die sie von Anfang an von ihrer 

Cousine unterschied und, die auch nicht gleich für je-

dermanns Auge sichtbar waren. 

Anina, die das selbstbewußteste und sturste Baby aller 

Zeiten war, – so die Aussage ihrer Früherzieherin – 

wusste alle mit ihrem charmanten Lächeln zu verzau-

bern und gleichzeitig durch spontanes Umwerfen von 

halbvollen Gläsern oder exzessives Essen der Erde von 

Gummibäumen, die Aufmerksamkeit immer auf sich zu 

ziehen. 

Mit 2 ½ Jahren übersiedelte Anina von Tirol nach Vor-

arlberg – eine Chance für sie, neue Menschen kennen zu 

lernen, sie mit ihrer bedingungslosen  Liebe und Annah-

me einzufangen und mit ihrem langjährigen Spiel, wie 

vom Erdboden verschluckt zu sein, auf Trab zu halten. 

Mama, Papa, Bruder, Nachbarn und später auch Mit-

schüler, Lehrer 

und Betreuer wis-

sen davon ein Lied 

zu singen. 

A propos Bruder: 

Anina war gerade 

5 Jahre alt, als ihr 

Bruder Tobias das 

Licht der Welt 

erblickte und sich 

an ihre Seite gesellte. Jetzt war es noch weniger lang-

weilig als vorher.  

Er genoss Aninas ganze Aufmerksamkeit und Mama 

musste ihn beim Kochen neben sich auf den Küchentisch 

in Sicherheit stellen, da Aninas Zuneigung grenzen- und 

hemmungslos war….aber er hat es überlebt. 

Dank der Nähe zum Alten Rhein war das Schwimmen 

bald gelernt.  

Für`s Radlfahren brauchten wir 2 Sommer lang bis es 

endlich an einem Samstag Nachmittag geklappt hat. 

Die Freude war dementsprechend groß.  

Nachdem Mama Gabriela in den Bergen groß geworden 

ist, war das Schifahren-lernen kein Problem und ist 

inzwischen für die ganze Family das Wintersportver-

gnügen Nummer eins geworden.  

Was Anina wollte, schaffte sie auch. Sie liebt es, be-

klatscht zu werden und hatte nie Hemmungen bei    

großen Auftritten, zum Beispiel bei der Gymneastrada 

2007, bei Wettkämpfen bei den Special Olympics oder 

Auftritten mit dem Tanzhaus Hohenems. Tanzen ist 

ihre größte Leidenschaft geblieben. 

Nach der  Spielgruppenzeit kam Anina mit 5 Jahren in 

einen integrativ geführten Kindergarten, wo eine eher 

sorglose Zeit bis auf Dauerschnupfen und Endloshusten 

verstrich. 

Die Pflichtschulzeit absolvierte Anina in einer Voll-

Integrationsklasse. 

Die letzten 3 Jahre ihrer schulischen Laufbahn ver-

brachte sie in einer Berufsvorbereitungsklasse und 

beendete ihre 12-jährige Schulzeit mit 17 Jahren. 

Weiter ging es im Projekt LOT (Lernen-Orientieren-

Trainieren) der Lebenshilfe,  

bei dem sie einige Werkstätten und Schnupperjobs 

kennenlernen durfte.  

Inzwischen ist sie im Loackerhuus, auch eine Einrich-

tung der Lebenshilfe, gelandet und kann dort ihren 

Traumjob – nämlich servieren – ausüben. 

Und an ihre Seite hat sich vor gut einem Jahr eine wun-

derbare Liebe, nämlich Elke, gesellt und die beiden 

genießen ihre Zweisamkeit jedes Wochenende. 

Da wäre noch viel zu erzählen, was so alles an Schönem, 

Lustigen und auch  Spannendem passiert ist in Aninas 

Leben. 

Ich, als Mama, möchte mich für meinen Teil bei Anina 

bedanken:  

sie hat mein Leben und meine Werte total verändert, 

hat mich immer zum Lachen gebracht, auch wenn mir 

mal zum Weinen war und hat mich gelehrt, im Jetzt zu 

leben und den Käse zu sehen und nicht die Löcher darin. 

Der Kommentar ihres heute 17 jährigen Bruders:  

Manchmal stresst sie schon gewaltig aber eigentlich ist 

sie der Hammer.  

 

   Ich bin sehr stolz auf sie..  

 

.

Hoppala da bin ich – Anina  



Mein Name ist Roman Barbisch  

Ich wohne mit meinen 

Eltern und meiner äl-

teren Schwester Sa-

bine in Alberschwen-

de. Ich wurde am 

28.1.1992 in Bregenz 

geboren. Die integra-

tive Lebenseinstellung 

meiner Familie prägt 

bis heute mein Leben. 

Ich 

stehe mit beiden Beinen im 

Leben – genau wie meine 

Altersge-

nossen. 

 

Seit dem 

Jahr 2008 bin ich be-

rufstätig. Viermal die 

Woche arbeite ich im 

Spar Alberschwende. Eine 

tolle Abwechslung bietet 

mir der Donnerstag, den 

ich auf dem Steurerhof 

in Buch verbringe.  

Mit ein paar Fotos möchte ich euch einen 

Einblick in mein bun-

tes Leben geben. 

Mit meiner besten 

Freundin Anja tref-

fe ich mich seit der 

gemeinsamen Spiel-

gruppen- und Haupt-

schulzeit regelmäßig.  

Mein Lieblingssport 

ist das Schifahren. 

Ich trainiere mit 

dem Schiclub Al-

berschwende und fahre beim Wäldercup mit 

und bestreite auch sämtliche Special Olym-

pics Bewerbe.  

Ich bin aktives 

Mitglied des Ju-

gendraums 

„Brennpunkt“ in 

Alberschwende. 

Dort arbeite ich 

einen Abend im 

Monat.  

 

Wir unternehmen vieles ge-

meinsam und gestalten tolle 

Teamabende.  

Die Musik bereitet mir   

große Freude. Ich singe und 

tanze gerne und seit drei 

Jahren spiele ich steirische 

Harmonika. Bei meinen vielen 

Konzertbesuchen darf ich 

manchmal die Musikgruppen 

mit Holzlöffeln begleiten.  

Neben sportlichen Aktivitä-

ten wie wandern, Rad fah-

ren, schwimmen und tauchen,  mag ich auch 

getunte Autos sehr gerne.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Vor allem Autosportveranstaltungen und 

sämtliche Autorennen begeistern mich.  

 

Mit meiner Fami-

lie unternehme 

ich vieles. Am 

liebsten mag ich 

es, wenn wir alle 

zusammen ver-

reisen. Italien 

ist mein Lieb-

lingsferienziel. 

 



Geboren wurde ich 

am 24. April 1997, 

einem wunder-

schönen Frühlings-

tag mit Schnee 

auf den Berggip-

feln.  

Ich bin der 3. 

Sohn von Berna-

dette und Bert-

ram, die nichts von 

meiner Besonder-

heit wussten und 

das war auch gut 

so.  

Im LKH Bludenz 

gab es auch einen 

tollen Arzt, der meinen Eltern sagte, dass   

w i r   in diese Gesellschaft gehören. 

Nach anfänglichen Schwierigkeiten, mich so 

zu nehmen wie ich bin, habe ich meine Eltern 

doch davon überzeugen können, dass ich gut 

für sie bin. 

Sie haben durch mich viele nette Menschen 

kennen gelernt. Meine Mutter hatte mit mir 

dann doch ein wenig mehr Stress, als mit 

meinen Brüdern, da ich die eine oder andere  

Therapie im „aks“ Bürs absolvieren sollte. 

Ich besuchte denselben Kindergarten und 

dieselbe Volksschule wie meine Brüder. Zum 

Glück hatte ich tolle MitschülerInnen  und 

wurde, zu meiner großen Freude, immer wie-

der zu Geburtstagen eingeladen.  

Nach 4 Jahren 

Hauptschule, 2 Jah-

ren Berufsvorberei-

tungsklasse bin ich 

jetzt beim Abenteu-

er „Kompass“ gelan-

det. Kompass ist ein 

Projekt der Caritas 

und dauert 2 Jahre. 

Ich arbeite 4 Tage 

pro Woche in der 

Kantine „Guat und 

Gnuag“ in Schruns. 

Am Dienstag habe ich Seminartag und lerne 

wichtige Dinge für meine Zukunft. Das selb-

ständige Fahren mit den öffentlichen Ver-

kehrsmitteln bin ich schon seit meiner 

Hauptschulzeit gewohnt. Meine Lieblings-

sportarten sind:  Schwimmen, Wandern,  

Schi- und Radfahren. Was immer ich tue, ein 

gutes Essen darf nicht fehlen. Geburtstags-

feiern und Urlaube liebe ich über 

alles!  

Ich glaube, dass es für uns wichtig ist,  

 

in eine tolle Familie hineingeboren zu wer-

den. Wir leiden auch nicht am „Down-

Syndrom“, denn es ist nicht heilbar und tut 

eigentlich überhaupt nicht weh. Wir leiden 

höchstens darunter, dass man uns von vielen 

Dingen ausschließen möchte und uns nicht 

für voll nimmt. 

Ich heiße Johannes  und wohne in Bludenz. 



Hallo, ich bin Martina  
Geboren bin ich am 13.10.1999 und ich wohne  in 

Schruns. 

Ich genieße jeden Tag in vollen Zügen und passe 

auf, dass unser Alltag nicht langweilig wird. 

Mama, Papa und meine große Schwester  liebe 

ich von ganzem Herzen, auch wenn sie nicht 

immer das tun, was ich gerade möchte. Na ja, 

so ist halt das Leben.  Ich finde es auch toll, 

dass meine Großeltern immer für mich da 

sind. Mit Oma male ich oft tolle Bilder und 

Opa bringt mich zum Lachen. 

Als ich zur Welt kam, sorgte ich für „Action“.  Einige Tage nach der Ge-

burt wurde ich nämlich operiert, weil mein Zwölffingerdarm eine Veren-

gung aufwies. Davon habe ich mich aber bald prächtig erholt.  

Neugierig war ich immer, aber krabbeln, gehen und Treppensteigen fand 

ich anstrengend. Deshalb ließ ich mir etwas Zeit dabei. Am schwierigsten 

fand ich das Sprechen. Da übe ich noch, doch die meisten Leute verste-

hen mich ganz gut. 

In der Spielgruppe und im Kindergarten fühlte ich mich sehr wohl. Das 

Basteln hat es mir bis heute  angetan. Aber auch die Schule finde ich 

toll, da ist immer etwas los. Jetzt gehe ich schon in die Mittelschule. Die 

Fächer Werken, Turnen, und Kochen mag ich besonders. Letztes Jahr 

waren wir auf Schiwoche. Das war super. 

Als ich noch jünger war, spielte ich gerne mit meinen Freunden auf dem 

Spielplatz oder im Baumhaus. Jetzt bin ich schon ein Teenager und ziehe 

mich auch mal in mein Zimmer zurück, wo ich dann Musik oder Geschich-

ten höre. Aber ich bin auch gerne mit meinem Fahrrad unterwegs. Im 

Winter gehe ich oft Schi fahren und im Sommer trefft ihr mich im 

Schwimmbad. 

Ich weiß, dass ich ein bisschen anders bin als die meisten anderen Ju-

gendlichen, aber das stört mich nur manchmal. Und einmal ehrlich, so 

außergewöhnlich bin ich doch gar nicht. 

Schade finde ich eigentlich nur, dass ich momentan keine Freundin habe, 

die mit mir die Freizeit verbringt. Das vermisse ich sehr. Zum Glück ha-

be ich meine Schwester, sie ist auch meine „Gota“, das finde ich lustig. 

 

Wenn ihr uns kennen lernen wollt, freuen wir uns. 

Ich heiße Johannes  und wohne in Bludenz. 



Familie Dedeeli aus Hard, 4 Kinder, Melike, 

die Drittgeborene mit Down-Syndrom / Gekürzte 
Version aus dem Buch „Das Leben ist schön“, Erst-
ausgabe 2007                                                      

„Vom kleinen blonden Engel Melike.“  

„Schatz, sie hat einen Zahn!“ Eine Entdeckung zu 

einem äußerst ungewöhnlichen Zeitpunkt. Ein paar 

Minuten nach der Geburt, noch im Kreißsaal, als Me-

ryem ihr Baby zum ersten Mal ganz selbstverständ-

lich an die Brust anlegt. Es ist bereits die zweite 

Überraschung, denn das kleine Bündel auf Meryem 

ist blond. Und das obwohl beide Elternteile türki-

scher Abstammung sind. Ein Blondschopf, eine 

„Melike“ (übersetzt „Engel“) eben. Doch damit der 

Überraschungen nicht genug. Die Hebamme hat es 

von Anfang an gesehen, wollte oder durfte jedoch 

nichts sagen. Ein Arztgespräch wird angekündigt. 

Und Meryem erfährt, dass ihr Kind das Down-

Syndrom hat.  

Das trifft erst mal mitten ins Herz. Meryem weint. 

Ein Schock. Heute weiß Meryem zu differenzieren. 

Weiß, dass sie dem Unwissen der Mehrheit erlegen 

ist und ihrem Kind im ersten Impuls einen Stempel 

aufgedrückt hat, der nicht der Wahrheit entspricht. 

Sie tut sich heute schwer, die Begriffe 

„mongoloid“ („ein derbes Wort“) oder „behindert“ im 

Zusammenhang mit Melike auszusprechen. Verbindet 

sie doch Behinderung vor allem mit schwerwiegenden 

Einschränkungen. Doch so wie sich der kleine „Engel“ 

entwickelt, kann Meryem außer einer gewissen Lang-

samkeit und der unterstützenden Physiotherapie im 

Rahmen der Frühförderung gerade in den ersten 

Lebensjahren keinen Unterschied zu ihren anderen 

Kindern feststellen. Denn auch geistig ist Melike auf 

Zack. Ihr erstes Wort war „Baba“ (türkisch für 

Papa), verstehen tut sie sowieso alles und mit knapp 

vier Jahren gab sie 

schon klare Anweisun-

gen: „Da nimm!“, „Gib 

her!“, „Sei still“. An die 

30 Wörter insgesamt, 

manche auf Deutsch, die 

meisten noch auf Tür-

kisch. Wobei wie bei den 

anderen Kindern von 

Meryem und Hasan auch 

bei Melike Zweispra-

chigkeit das Ziel ist. 

  

„Nicht selten habe ich den Leuten, wenn sie mir ein 

Kompliment machten für Melike, gesagt, dass sie das 

Down-Syndrom hat. Wenn ich dann als Entgegnung 

sinngemäß zu hören bekam „Ach, wie schade“, habe 

ich ihnen folgendes zu verstehen gegeben: Gott sei 

dank hat mir Allah so ein liebes Kind gegeben. Sie ist 

ein Gottesgeschenk.  

Ich bin ja so froh, dass sie bei uns ist.“ Mel-

ike ist ein   Wirbelwind.  

Ein Energiebündel, eine, der man nicht widerstehen 

kann. Ihre blitzblauen Augen kullern einem regel-

recht entgegen. Was sie mit Worten noch nicht aus-

drücken kann übergibt sie an die Mimik. Klare Ges-

ten erledigen den  Rest. Die Verständigung ist ein 

wichtiger Aspekt für die Selbständigkeit. Denn dar-

auf sowie auf einen „normalen“ Alltag legt Mama 

Meryem großen Wert. Bewusst distanziert sie sich 

von Pauschalisierungen wie „Das können diese Kinder 

halt nicht.“ Sie macht keinen Unterschied in der 

Erziehung ihrer Kinder, individuelle Bedürfnisse 

ausgenommen. Ein solches wäre bei Melike beispiels-

weise das Lerntempo. Solange sie ihre eigene Ge-

schwindigkeit vorlegen kann, weder überfordert 

noch unterfordert wird, kommt jeder Entwicklungs-

schritt ganz automatisch.  

„Wenn ich gleich gewusst hätte, dass meine Tochter 

so wird, wie sie heute ist, hätte ich mir auch die 

Tränen ganz zu Beginn ersparen können“, meint Me-

ryem.  

Melike, der kleine Engel, hat eine Familie gefunden, 

die ihr Anderssein ohne Wenn und Aber annimmt. 

Mama Meryem ist mit sich im Reinen: „Ich würde 

auch ein zweites Kind mit Down-Syndrom akzeptie-

ren“. Eine Einstellung, die ihr während ihrer letzten 

Schwangerschaft mit Aykut sehr geholfen hat. 



 

… türkische Übersetzung der Familie Dedeeli,  

 

Bregenz`den Dedeeli Ailesi, 4 cocuk, 

3`üncü kizi Down sendromlu Melike 

 Kitapin kisaltilmis versiyonu´´Hayat 

güzeldir``, ilk baski 2007`de 

 

  ´´Sarisin Melek Melike`nin Hikayesi`` 

  ´´Sevgilim, onun agzinda bir disi var!`` 

Hic beklenmedik bir anda farkina 

vardigimiz bir sey. Dogumdan bir kac dakika 

sonra, daha dogumhane`de 

Meryem bebegini ilk defa kendiliginden 

emzirdigi o an. Üstelik bu ikinci bir sürpriz, 

cünkü Meryem`in kizi, anne ve babasinin 

Türk olmalarina ragmen sarisin, yani bir Me-

like. Ancak sürprizler bununla da bitmiyor.  

Ebe durumu basindan beri görmesine rag-

men, hic birsey söylemek istememis veya 

söyleyememisti. Doktor ile bir görüsme ola-

cagi bildirildi. 

Ve kizinda Down sendromu oldugunu ögreni-

yor. 

  

Meryem yüreginden vurulmusa dönüyor ve 

agliyor. Tam bir sok. Meryem olayi bugün 

daha farkli görüyor. Kendisinin bu konuda 

bilgisi olmayan cogunluk gibi, cocuguna ger-

cek olmayan bir damga vurmus oldugunu bil-

mektedir. Bu gün ise Melike`ye 

´´mongoloyit`` (kaba bir kelime) 

veya´´sakat`` demekte zorlaniyor. Özürlük 

denilince aklina asilmasi cok güc engeller 

geliyor. Ama Meryem kücük ´´melegine`` 

baktigi zaman, diger cocuklarla arasinda 

onun sadece biraz yavas olmasindan veya 

gelismesini saglamak icin erken destek 

gerektigini ve fizik tedavisine ihtiyac duyul-

masindan baska bir fark göremiyor. Mel-

ike`nin zihini gelismesi´de yerinde. Ilk söz-

cügü ise ´´baba`` olmustu. Herseyi anliyor, 

hatta dört yasinda olmasina ragmen, ´´al``, 

´´ver bana``, ´´sus`` gibi sözcükler kul-

lanmaktadir. Yaklasik 30 kelime kullanmak-

ta, bazilari Almanca cogunluk ise Türkce. 

Ancak hedef ise Meryem ve Hasan´in diger 

cocuklarinda oldugu gibi Melike`ninde her 

iki lisanda konusmasidir. 

   

 

 

 

 

En Büyük Hedef, Bagimsizlik 

  

´´Melike, her zaman sakin ve tatli bir co-

cuk´tu ve baskalarinin bakislarini hep üzeri-

ne cekerdi. Bana onun icin iltifat yapan kisi-

lere hic nadir olmayan söyleyiste bulundum 

ve onun Down Sendrom`lu oldugunu bildir-

dim. Onlar ise cevap olarak ´´ah ne yazik`` 

dediklerinde, ben de onlara ´´Allah`a cok 

sükür`ki, Allah bana böyle tatli bir evlat 

verdi, o bana Allah`in hediyesidir. Onun bi-

zimle olmasindan cok mutluyum``. Melike 

bir rüzgar kadar hareketli, enerji dolu, ha-

tiri kirilmayacak biri. Yildirim mavisi gözleri 

ile fildir fildir sizleri karsiliyor. Sözlerle 

ifade edemedigi seyleri, size mimikleri ile 

anlatiyor. Kesin tavirlar ile geri kalani halle-

diyor. Anlasabilmek, bagimsizi bir yasam 

icin gerekli bir görünüs tarzidir. Melike`nin 

annesi buna cok önem veriyor. ´´Cocuklar 

kendi ayaklari üzerinde durabilmelidirler``. 

Meryem icin önemli olan normal günlük ya-

samdir. ´´Bu cocuklar bazi seyleri yapamaz-

lar`` seklindeki düsüncelerden hoslanmiyor. 

O cocuklarinin egitimde hic bir fark gözet-

miyor, bireysel ihtiyac disinda. Örnek ola-

rak: Melike`nin ögrenme hizi digerlerinden 

farkli. Bu özenlik göz önünde bulundurarak, 

onun fazla zorlanmadan gelismesine izin ve-

rilirse ve temposu ne düsürülerek nede yük-

seltilerek ögretilirse, gelismesinde otoma-

tikmen ilerleme olur. 

´´Kizimizin simdi oldugu gibi olacagini 

bastan bilseydim, ilk günlerde´de hic agla-

mazdim`` diyor Meryem. 

Kücük melek Melike`nin farkli oldugunu ne-

den ve nicin demeden kabul eden bir ailesi 

var. Anne Meryem`in ici huzurlu. ´´Down 

Sendrom`lu ikinci bir cocugum olsada kabul 

ederim``. Bu taviri ise Aykut`a hamileligi 

sirasinda kendisine cok yardimci olmus. 
 

                                 



Familie Natter aus Lauterach - 

Matthias 
Wir sind die Familie Natter. Das sind Papa 

Peter ( Programmierer) und Mama Martina 

( Hausfrau und Mutter), sowie Matthias und 

Sebastian  ( beide Kindergartenkinder).  

         

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Wir machen gerne Ausflüge mit dem Fahr-

rad, gehen wandern, feiern Feste, spielen 

Lego oderllKasperltheater. Im Winter ro-

deln wir viel oder gehen Ski fahren, im Som-

mer sind wir oft am Bodensee zum Schwim-

men. Wir besuchen gerne andere Familien 

oder laden welche zu uns ein. Also, wir sind 

eigentlich eine ganz normale Familie. Warum 

wir in dieser Mappe sind? Weil Matthias das 

Down-Syndrom hat. Das wurde ein paar 

Stunden nach seiner Geburt (22.07.04) 

festgestellt. Leider haben die Ärzte dann 

auch noch einen schweren Herzfehler bei 

Matthias diagnostiziert, der uns zuerst gro-

ße Sorgen gemacht hat. Mit einem halben 

Jahr wurde Matthias erfolgreich in Inns-

bruck operiert.  

Vor lauter Freude ist dann 1,5 Jahre nach 

Matthias unser Sohn Sebastian (11.11.05) 

zur Welt gekommen. Unsere Kinder sind 

nicht immer nur Sonnenscheine. Sie sind bei-

de manchmal traurig oder übermütig, stellen 

verrückte Dinge an, schubsen andere Kinder, 

sind stur oder zornig. Beide Kinder sind aber  

 

auch fröhlich, 

kuscheln, lachen 

ansteckend oder 

verlieren sich 

einfach kon-

zentriert in ir-

gendeinem Spiel. 

Das Down-

Syndrom von 

Matthias hindert uns nicht,  ein schönes Fa-

milienleben zu genießen.  

Seit der Geburt von Matthias haben sich uns 

einige Herausforderungen gestellt. Da war 

es dann schön, Familien zu kennen, die damit 

schon Erfahrung haben. Deshalb sind wir 

auch im Down-Syndrom Verein. Was wir uns 

für die Zukunft wünschen?  

– dass sich unsere Kinder weiterhin gut ent-

wickeln – wir gemeinsam viele schöne Erleb-

nisse haben und uns von einem zusätzlichen 

Chromosom nicht vorschreiben lassen, was 

wir können oder nicht.  



Hallo, ich bin Marian 
Ich habe am 05.02.2005 Geburtstag. Ich 

freue mich auf meinen Geburtstag, 

denn ich liebe         

Geschenke, die Geburtstags-

lieder und vor allem die 

Kerzen auf meiner Tor-

te. Schon während 

der Schwanger-

schaft hat 

der 

Arzt 

mei-

nen El-

tern er-

klärt, dass  

bei mir mehr Chromo-

somen vorhanden sind als bei 

meiner Schwester Melina ( Jg. 

2002). Bei meiner Geburt hat die Chromoso-

menanzahl dann keine Rolle mehr gespielt 

und alle haben sich auf mich gefreut.  

       Mit drei Monaten durfte          

 ich dann schon viele tolle Stunden bei der 

Grete – Physiotherapeutin im AKS in Egg - 

verbringen.  

Da hatte ich besonders viel Spaß.  

Jetzt gehe ich in den Kindergarten, bastle, 

spiele, singe und  

turne mit meinen Kameraden und freue mich 

schon riesig auf die Schule. 

 Ich mag gerne Rad fahren, 

schwimmen, Schi fahren und Eis 

laufen. Mama und Papa helfen mir 

ein bisschen und dann macht das 

alles ganz viel Spaß. Sie sagen: 

„Übung macht den Meister“. 

Im Februar 2009 habe ich eine 

kleine Schwester – Vanessa – be-

kommen. Jetzt hat Melina wieder 

mehr Zeit für andere Kinder,  

während ich meiner Verpflichtung 

als großer Bruder – meiner kleinen 

Schwester Dummheiten beizubrin-

gen – nachgehe.  

 

Wir – die Familie Lehner – wünschen euch 

viele schöne Stunden mit eurem kleinen Son-

nenschein. 



Familie Mätzler aus Bezau,  Paul 

Als unser erster Sohn Leo 6 Jahre 

alt war, erwarteten wir die Geburt 

unseres zweiten Kindes. Paul wurde 

2008 am Faschingsmontag nach einer 

wunderschönen Geburt geboren. 

Gleich sind mir seine Augen aufgefal-

len ... und kurz darauf die 4-

Fingerfurche ... für mich war klar, 

mein Kind hat das Down-Syndrom. 

Mein Mann und ich waren zunächst 

wie gelähmt. Wem sagen wir es? Wie 

sagen wir es unserer Familie? Ich 

wollte zuerst einfach meine  Ruhe ha-

ben und mein Kind kennenlernen. Eins 

war mir von Anfang an klar, ich werde 

dieses Kind lieben.  

Es folgten gute Gespräche mit Fa-

milie und Ärzten. Wir waren schon 

auf dem Weg alles so anzunehmen 

wie es war, da kam der nächste 

Rückschlag - Paul hatte einen Herz-

fehler (offener AV Kanal). Von nun 

an rückte das Down-Syndrom in den 

Hintergrund. Paul entwickelte sich 

trotz Herzfehler prächtig.  

Paul wurde mit 7 Monaten in Inns-

bruck operiert. Ein Tag, den wir uns 

herbeisehnten und vor dem wir 

sehr große Angst hatten. Alles ging 

gut. 

Von nun an konnten wir wieder     

unseren Alltag leben.  

 

 

Besonders für unseren ältesten Sohn 

Leo war dies wichtig, da auch er   

große Angst um Paul hatte.  

Als Paul 18 Monate alt war, wurde Si-

mon geboren. Simon und Paul sind ein 

lustiges, wildes Team und ihr großer 

Bruder ist ganz stolz auf sie.  

Es macht uns  sehr  viel Freude, die 3 

Buben  auf ihrem Lebensweg zu     

begleiten.kkkkkkkkkkkkkkkkkk 

 

 

      

                    Marita und Markus Mätzler   

  



Familie mit besonderen Kindern - Ruben 

Man sagt, dass Kinder mit Down-Syndrom ganz beson-

dere Kinder sind. Ich sage, dass wir vier ganz besonde-

re Kinder haben, die alle auf ihre jeweilige Art unser 

Leben prägen und bereichern – obwohl nur einer unserer 

Söhne das Down-Syndrom mitbrachte. Jonas, unser 

Ältester, ist 12 Jahre alt. Er überraschte uns von An-

fang an, denn er war nicht geplant – und doch so er-

wünscht und erwartet, nachdem wir von ihm wussten. 

Jonas liest gerne, spielt Fußball und Tischtennis,  

 

 

 

 

 

 

 

hüpft im Trampolin und genießt die Zeit an der Playsta-

tion und beim Fernsehen. Er ist ein liebevoller großer 

Bruder. 

Aaron, unserjjjjj Zweitgeborener, wäre bald 11 Jahre 

alt. Er starb ganz plötzlich mit 3 ½ Jahren an einer 

Hirnhautentzündung. Aaron gehört trotzdem dazu – am 

Morgen um einen guten Tag zu wünschen – am Abend 

beim Gute Nachtlied und unter Tags immer wieder ein-

mal – weil wir ihn alle in unseren Herzen tragen und uns 

an den Erinnerungen an ihn freuen dürfen.  

Ruben, unser kleiner Großer, wird im Jänner 3 Jahre 

alt. Er ist der Ältere von unseren zwei Kleinen. Ruben 

blättert gerne in Zeitungen, ist eine Wasserratte, är-

gert seine zwei Brüder, verbringt seine Zeit mit Vorlie-

be im Freien mit rutschen, schaukeln und vor allem  

Bobby-car fahren. Er hört gerne Musik und mag es, 

wenn man ihm vorliest und mit ihm kuschelt.      

Levin, unser Jüngster, ist im September 1 Jahr alt ge-

worden. Er ist nun der Vierte im Bunde. Levin spielt 

gerne mit den kleinen Tieren, Autos, der Kugelbahn, 

kocht gerne allerlei Spielzeug und Rosinen in seiner 

Schüssel. Er 

mag Spaziergän-

ge, isst gerne, 

dreht die Musik 

immer lauter, 

ärgert seine 

zwei Brüder und 

ist trotz seines 

oft ungeduldi-

gen Tempera-

mentes ein Ku-

schelkind. 

Welcher dieser 

vier Buben hat 

nun das Down-

Syndrom? 

Es ist Ruben. Trotzdem ist er genau so einzigartig und 

besonders wie unsere drei anderen Buben.  Ruben ent-

wickelt sich natürlich langsamer – besonders am Anfang 

genoss ich das sehr, denn ich hatte eben länger ein 

Baby – ich bekam jeden Entwicklungsschritt bewusst 

mit und erfuhr zum ersten Mal, was vom Kind alles ge-

leistet werden muss, bis es sich umdrehen kann.  

Natürlich müssen wir Ruben mehr fördern, aber wir 

achten auch darauf, dass wir ihn nicht überfordern und 

er Kind sein darf. Hierin werden wir vom AKS, unserer 

Frühförderin Andrea und der Physiotherapeutin, Frau 

Ausserer, unterstützt. DANKE ! 

Levin überholt Ruben jetzt langsam und es ist spannend 

zu beobachten, was für ein Antrieb das für Ruben ist.  

In den letzten Tagen fragte mich eine Frau, was ich mir 

wünschen würde, wenn ich einen ganz außergewöhnlichen 

Wunsch frei hätte. Ich nehme an, sie dachte ich würde 

mir das Down-Syndrom aus unserer Familie wegwün-

schen. Nein – Ruben ist so wie er ist genau richtig und 

ich würde ihn nie ändern wollen („Auch wenn er manch-

mal nervt“, sagt Jonas). Der Wunsch, den mir niemand 

erfüllen kann, ist Aaron wieder lebend in unserer Mitte 

zu haben. Der Wunsch, der mir aber hoffentlich erfüllt 

wird, ist ein glückliches und zufriedenes Leben mit und 

für unsere Kinder — FÜR UNS ALLE !  

 

Auch für Sie und Ihre Familie wünsche ich viel Liebe, 

Geduld und Freu-

de mit Ihrem 

Kind. Ich gratu-

liere   Ihnen von 

Herzen !  

 

Astrid  

Bechter –Boss 



Liebe Mama, lieber Papa eines außer-  

gewöhnlichen Kindes! - Gabriel  
Am 19. Juni 2009 bin ich selbst Mama eines    

außergewöhnlichenj Kindes geworden.  

Obwohl diejSchwangerschaft "ganz nor-

mal"jverlaufen ist, 

d.h. keine Auffällig-

keiten festgestellt 

wurden, habe ich 

mich interessanter-

weise schon in der 

Schwangerschaft 

mit dem Thema 

Down-Syndrom aus-

einandergesetzt. 

Vielleicht auch aus 

diesem Grund ist 

mir gleich aufgefal-

len, dass unser 

Gabriel nach der 

Geburt etwas anders aussah als ein gewöhnliches 

Baby. Als dann die Kinderärztin in den Kreissaal 

trat und Gabriels Augen begutachtete, wusste ich 

sofort, hier stimmt etwas nicht. Und meine Angst 

bestätigte sich: Verdacht auf Down-Syndrom. Es 

war für uns Eltern ein Schock und trotzdem spür-

te ich, dass alles gut sein würde. Wir riefen so-

fort unsere nächsten Verwandten an und teilten 

ihnen mit, dass unser Gabriel ein Kind mit Down-

Syndrom sei. Wir wollten einfach Klarheit schaf-

fen. Irgendwie "versaute" diese Botschaft die 

schönen Stunden im Kreissaal, zumal diese Ge-

burt, im Verhältnis zur ersten, erträglich verlief. 

Das schmerzt mich irgendwie heute noch. Und 

doch weiß ich nicht, wann der richtige Zeitpunkt 

gewesen wäre, meine Befürchtung zu bestätigen. 

Trotz allem spürte ich eine ungemeine Stärke und 

Zuversicht in mir. Für meinen Mann war das be-

deutend schwieriger, da er bald danach mit sämt-

lichen Verwandten konfrontiert war, die er alle 

trösten musste. Da waren dann noch die, die uns 

irgendwie zu verstehen gaben, dass diese Kinder 

die Sonnenscheine der Nation seien (dann 

wünscht euch doch selbst so ein Kind, haben wir 

uns gedacht). Ja "die Gesellschaft" und ein Teil 

der nächsten Verwandten sollte auch für ca. ein 

halbes Jahr  unser größtes Problem bleiben. Es 

nützte nichts ihnen zu sagen, wie prächtig Gabriel 

sich entwickelt, bzw. dass er für uns wie ein 

"normales" Baby sei. Gleich liebenswürdig, gleich 

quengelig usw.. Mittlerweile haben sich alle beru-

higt, bzw. die meisten staunen über Gabriels 

Fortschritte. Für mich als Mama habe ich mir 

anfangs jeden Tag meine 10 Minuten Trauer ge-

gönnt und es hat mir gut getan. Meine Traumfa-

milie war irgendwie zerstört worden. Mittlerweile 

kann ich ehrlichen Herzens sagen: Ich habe meine 

Traumfamilie. Durch Gabriel ist mein Leben be-

wusster und langsamer geworden. Ich habe immer 

geglaubt, ich lebe schon intensiv, aber ich habe 

mich getäuscht. Ich schätze so vieles, was früher 

für mich einfach selbstverständlich war – eine 

Schande es zugeben zu müssen – aber es ist so. 

Er schenkt uns ein gutes Stück mehr Lebensquali-

tät und das Wichtigste: Unser Leben geht weiter 

(habe ich anfangs nicht geglaubt). Wir waren 

schon zweimal mit Kind und Kegel im Urlaub und 

machen mit Gabriel alles, was wir mit einem ande-

ren Kind auch machen würden. Und noch etwas, 

was ich nie geglaubt hätte: Wenn Gabriel seine 

Ärmchen um mich schlingt, spüre ich eine Liebe, 

die einmalig ist. Ja und das sagen alle Mamas ei-

nes außergewöhnlichen Kindes!  

Ich wünsche euch: 

 dass ihr der Traurigkeit ihren Platz und 

die Zeit lasst 

 dass ihr an euer Kind glaubt 

 dass ihr die besonderen Qualitäten eures 

Kindes sehen lernt 

 dass ihr euch Freiräume schafft und euer 

Leben weiterlebt und dann werdet ihr ver-

stehen, warum all die gescheiten Leute 

(die eigentlich von nichts eine Ahnung ha-

ben) von einem "besonderen Sonnenschein" 

reden.  

 

Dieses Kind wird euer Sonnenschein sein! 

Alles Liebe  



   Hallo! 

Ich habe die große 

Ehre, meine Fami-

lie und mich vor-

zustellen. 

Da sind zuerst 

meine Eltern Sonja 

und Markus. Des 

weiteren meine 

drei Geschwister 

Isabella (Jg. 1993), 

Laura (Jg. 2008) 

und Samuel (Jg. 

2013). Diese fünf 

haben alle das 

Normal-Syndrom. 

Und nun zu mir, 

ich habe das Down

-Syndrom. 

Mein Name ist 

Pauline, geboren 

wurde ich am 

11.11.2009 im 

Krankenhaus in Dornbirn. Mit 3126 g, stolzen 50 

cm und 47 Chromosomen im Gepäck erblickte ich 

an diesem sonnigen Novembertag das Licht der 

W e l t .  M e i n  k l e i n e s 

„Chromosomengeheimnis“ habe ich 9 Monate lang 

ganz für mich behalten, bis zu meiner Geburt. Dort 

konnte ich dem prüfenden und geschulten Blick der 

Hebamme nicht mehr standhalten, bei meinen El-

tern hat's noch wunderbar funktioniert. Eine Ärztin 

klärte schließlich meine vor Liebe blinden Eltern 

über mein Geheimnis auf. Im ersten Moment sind 

sie etwas erschrocken, sie haben ja nicht im 

Traum daran gedacht, dass ausgerechnet ich zu 

ihnen wollte. 

Mama hat vom Kreissaal aus meine älteste 

Schwester angerufen und ihr von mir berichtet. 

Isabella freute sich richtig über mich! Das ist ganz 

was Besonderes!!... hat sie zur Mama gesagt. Und 

sie hat bis heute recht behalten! Also 

um meine Familie so richtig aus der Bahn zu wer-

fen, dazu reichen 47 Chromosomen nicht aus.  

Ja und was wollen die Leute denn noch wissen? 

Was macht man alles mit „so einem“ Baby? 

So eine Frage, am 

Anfang ist nicht so 

vieles anders wie 

bei anderen Kin-

dern. Bei mir je-

denfalls. Dazu 

muss ich sagen, 

dass ich organisch 

völlig gesund bin. 

Nach anfänglichen 

Schwierigkeiten wurde ich 7 Monate voll gestillt. 

Mit der Gewichtszunahme klappte es in der ersten 

Zeit gar nicht, doch Geduld - Geduld ist mit mir 

angesagt. Insgesamt verläuft meine Entwicklung 

deutlich langsamer und gemütlicher. Ich möchte 

schließlich jeden Augenblick meines Lebens genie-

ßen. 

Ein lieber Gruß, Pauline 

 

Ich hielt Pauline überglücklich in meinen Armen 

nach der Geburt, als mir „Verdacht auf Down-

Syndrom“ mitgeteilt wurde. Nichts wurde mir in 

diesem Moment genommen, nichts anderes dazu-

gegeben. Es war dasselbe wunderschöne Baby wie 

vor dieser Nachricht, und doch klopfte mein Herz 

bis zum Hals… Ein behindertes Kind? Ich?? Trotz 

des gesamten Gefühlschaos überwog immer wieder 

die Freude über unser drittes Kind. Ich schaffte es, 

an der Überzeugung festzuhalten, dieses Mädchen 

gehört zu uns.  

Inzwischen ist Pauline vier Jahre alt. Ein aufge-

wecktes und quirliges Mädchen, voller Tatendrang 

und Lebensfreude. Sie spielt und streitet mit ande-

ren Kindern, ärgert und liebt ihre Geschwister und 

Eltern. Manchmal ist der Familienalltag sehr an-

strengend mit ihr, und doch unvorstellbar ohne sie. 

Es gilt so manche Hürde zu meistern, die es bei 

Kindern ohne Down-Syndrom nicht gibt. Samuel, 

welcher sich im Gerangel seiner größeren Schwes-

tern als besonders dehnbar, drückbar und insgesamt 

sehr tolerant entwickeln kann, hat sich inzwischen 

zu uns dazugesellt. Leben pur! 

Jedes meiner vier Kinder ist auf seine Art etwas 

ganz Besonderes. Pauline, die jede Sekunde im 

Hier und Jetzt verbringt, sich mit halber Aufmerk-

samkeit ihres Gegenübers niemals zufrieden gibt, 

sie ist für mich ganz nah am Mensch 

sein.                                                                           

So widersprüchlich das vielleicht noch für Sie  

klingen mag, wir freuen uns mit jeder Familie,  

welche dieses Glück erfahren, es als solches     

erkennen und genießen kann. 

Wir gratulieren Ihnen von ganzem Herzen 

zu Ihrem Baby!!  

Markus, Sonja, Isabella, Laura, Pauline, Samuel   



Hallo liebe Eltern—ich bin Pio 

Ich freue mich sehr, 

euch hier meine kleine 

besondere Familie 

vorstellen zu dürfen. 

Mein erstes Kind Pio 

erblickte am 27. April 

2011 im KH Bludenz 

als Überraschungspaket mit kleinem Extra 

das Licht der Welt. Den Verdacht auf Down 

Syndrom teilte man mir am nächsten Tag mit. 

Ich war komplett entgeistert, verstand die 

Diagnose nicht, fühlte mich angegriffen und 

konnte nicht begreifen, dass mit meinem bild-

hübschen Baby etwas nicht stimmen sollte. 

Ich war außer mir und verließ das KH zwei 

Tage später. Im Alter 

von einer Woche stellte 

ich Pio in der Kardiolo-

gie des LKH Feldkirch 

vor ….die  Diagnose war 

n i e d e r -

schmetternd. 

Das Down 

Syndrom war 

ab der Diag-

nose des Herzfehlers völlig zweit-

rangig und bewirkte bei mir die so-

genannte Flucht nach vorne. Ich 

meldete uns beim DS Verein an und wir lern-

ten bald darauf die Familien von Pauline und 

Johannes kennen. Dieses erste Treffen hat 

mir sehr geholfen, denn es hat mir ein großes 

Stück meiner          Unsicherheit 

genommen. 

Im Alter von 6 Monaten wurde Pio an 

der Uniklinik Innsbruck erfolgreich 

am Herzen operiert. Einige Wochen 

später ging es Pio so gut, dass alle 

Medikamente langsam abgesetzt 

werden konnten. Pio gilt seither als 

gesund und ist ein regelrechter Wir-

belwind. 

 

Nach diesem recht turbu-

lenten Start ins Leben 

geht es bei uns mittlerwei-

le viel ruhiger zu. Mit Hilfe 

des AKS Bürs , unserer 

Physiotherapeutin Pien   

 

 

und Frühförderin 

Barbara, die Pio 

seit er 8 Wochen 

alt ist  begleiten, 

entwickelt er sich 

hervorragend. Pio 

besucht seit er 18 

Monate alt ist außerdem regelmäßig eine ganz 

normale Spielgruppe,  in der er sich pudel- 

wohl fühlt und sehr beliebt ist. Er ist ein lie-

benswerter aufgeweckter, neugieriger und 

manchmal frecher kleiner Junge. 

Mit seinem lausbubenhaften Lächeln wickelt 

er jeden um den kleinen Finger und zeigt   

allen, wie schön das Leben ist. 

Ich bin glücklich, Pio bei mir zu haben, und 

würde ihn mir nicht anders wünschen. 

 

Zu eurem kleinen Herzschlag möchten wir 

euch ganz herzlich gratulieren 

und würden uns über ein Kennenlernen sehr 

freuen. 

 

 

 

 

 

 

Nie würde sich 

der Samen einer Sonnenblume 

während des Heranwachsens fragen, 

ob er vielleicht 

lieber ein Apfelbaum werden möchte. 

Er wächst einfach 

und wird die schönste Sonnenblume, 

die er sein kann. 



Hallo, ich bin Lynn aus Dalaas  

Als uns im Septem-

ber 2011 von meiner 

Frauenärztin bestä-

tigt wurde, dass ich 

schwanger bin, war 

unsere Freude rie-

sengroß. Nach den 

üblichen Untersu-

chungen kam natür-

lich auch die pränatale Diagnostik zur Sprache, da 

ich zu diesem Zeitpunkt schon über 35 

Jahre alt war. Mein Mann Stefan und 

ich hatten uns vorher schon des Öfte-

ren über dieses Thema unterhalten 

und waren der Meinung, dass es keinen 

wirklichen Sinn hätte diese Untersu-

chungen zu machen, da für uns ein 

Schwangerschaftsabbruch nicht in 

Frage käme. Meine Frau Silke war sich 

einfach sicher, dass sie das Kind be-

kommen würde. Ich hingegen lernte 

den Alltag und den Umgang mit behin-

derten Menschen bei der Lebenshilfe 

in Dornbirn kennen, wo ich meine Zivil-

dienstzeit absolvierte, somit stand für 

mich ein Abbruch nie zur Diskussion. 

Aber natürlich waren diese Gespräche 

und damit auch diese Entscheidung 

rein hypothetisch. Von wegen- uns be-

trifft das sowieso nicht. Doch das Le-

ben sollte uns eines besseren belehren. 

Nach einer schnellen und unkomplizier-

ten  Geburt kam am 31.März unsere 

Lynn zur Welt. Silke meinte sofort, sie 

sähe irgendwie komisch aus, als ob sie 

das Down-Syndrom hätte, doch ich 

beruhigte sie. Für mich stand einfach 

fest, unsere Tochter ist da, sie ist 

gesund und jetzt wird gefeiert. Zu 

Hause angekommen, bekam ich einen 

Anruf meiner Frau, der Kinderarzt 

würde Lynn untersuchen und ob ich 

auch dabei sein wolle. In diesem Mo-

ment dachte ich, vielleicht stimmt 

doch etwas nicht, also fuhr ich noch-

mal ins Spital. Als uns der Kinderarzt die Diagno-

se, Verdacht auf Down-Syndrom, mitteilte, zer-

brach im ersten Moment eine Welt , doch er 

schaffte es uns ein Stückchen Boden unter den 

Füßen zurückzugeben, indem er erklärte, was es 

bedeutet ein so besonderes Kind zu bekommen und 

dass man sie mit Förderung, viel Geduld und Liebe 

zu sehr selbstständigen Menschen erziehen kann. 

Die ersten drei Tage verbrachte ich mit meiner 

Frau und unserer Toch-

ter im Krankenhaus. Da 

wir in einem Einzelzim-

mer untergebracht wa-

ren, hatten wir Zeit und 

Ruhe, uns mit der Situa-

tion auseinander zu set-

zen und die vielen Hochs 

und Tiefs gemeinsam  zu 

durchleben. Hätten wir 

damals Lynns Lachen 

und ihre Fröhlichkeit schon gekannt, wären die 

Tiefs sicherlich weniger intensiv ausgefallen. Wir 

sagten unserer Familie und den engsten Freunden 

Bescheid und baten sie die Nachricht von der Ge-

burt unserer Tochter möglichst vielen Menschen 

in unserem Bekanntenkreis  mitzuteilen, ebenso 

die Tatsache, dass sie das Down-Syndrom hat. Als 

wir dann nach Hause kamen, war die Angst „Wie 

sagen wir es unserer Umgebung“ aus der Welt ge-

schafft. Wir wissen nicht, ob die offensive Art 

mit unserem neuen Leben umzugehen, unsere Um-

welt beeinflusst hat oder ob unsere Familie, 

Freunde und Bekannten einfach so tolerant sind, 

auf jeden Fall haben wir von Anfang an ehrliches 

Interesse, Unterstützung, Akzeptanz und Freund-

schaft erfahren dürfen. 

Unsere Sorgen wurden nach vier Wochen etwas 

kleiner, da bei der Ultraschalluntersuchung fest-

gestellt wurde, dass Lynn keinen Herzfehler hat. 

Seit dem sind gute 18 Monate vergangen. Lynn ist 

inzwischen zu einem glücklichen, aufgeweckten und 

vor allem kerngesunden 

Mädchen herangewachsen, 

das halt für alles etwas 

länger braucht und auch 

uns oft die Hektik aus 

dem Alltag nimmt. 

Deshalb sind wir heute 

der Meinung: Wir haben 

das Glück, dass Lynn  ge-

sund ist und nicht das 

Pech, dass sie das Down-

Syndrom hat.  



Louisa´s besondere Geschichte…. 

Sommer 2011. Wir bekommen wieder ein Ba-

by! Die Freude 

ist riesengroß. 

Vor allem beim 

großen Bruder 

Valentin (damals 

3 ¾ Jahre). Es 

wird ein Mäd-

chen!! Das Glück 

scheint perfekt. Alle Untersuchungen in der 

Schwangerschaft waren immer unauffällig. 

Doch dann kommt der 25.11.11. Organscree-

ning in der Klinik Innsbruck. Ich war damals 

in der 22. SSW.  Im Ultraschall zeigte sich, 

dass unser kleines Mädchen einen sehr 

schweren Herzfehler (kompletter AV-Kanal) 

hat.  Der Kommentar des herbeigeholten Kin-

derkardiologen war nicht „Grüß Gott“, son-

dern nur: „Gibt es schon eine Genetik für Tri-

somie 21?“. Ich fiel aus allen Wolken. Inner-

halb von 2 Minuten bekam ich aus dem völli-

gen Nichts die Information, 

dass unser Baby einen 

Herzfehler hat, welcher 

aber mittlerweile sehr gut 

zum Operieren ginge, aber 

der Verdacht bestünde, 

dass sie auch das Down-

Syndrom haben wird. In 

diesem Moment brach mei-

ne Welt zusammen, der Bo-

den wurde mir unter den 

Füßen weggezogen. Warum 

wir?? Den Rest der Unter-

suchung habe ich nur noch von ganz weit weg 

wahrgenommen. Einzig allein das Kommentar 

dieses „Arztes“ – „Jetzt machen Sie die 

Fruchtwasseruntersuchung und dann können 

wir den Schwangerschaftsabbruch machen, 

Sie sind ja eh vom Fach“ (bin selber auch 

Ärztin) – holte mich wieder in die Wirklich-

keit zurück. Und genau in diesem Moment gab 

ich unserer Kleinen ihren Namen: Louisa – 

„die Kämpferin“. Mein Mann zweifelte keine 

Sekunde an der Berechtigung von Louisa zu 

leben. Und wir taten dann das, was in unseren 

Augen das einzig Richtige für uns war. Wir 

entschieden uns voll und ganz für Louisa und 

haben sofort unsere ganze Familie und Freun-

de eingeweiht.  Alle standen hinter unserer 

Entscheidung und haben uns Hoffnung und 

Mut gegeben. Es begannen dann 18 Wochen 

des quälenden Wartens und des Hoffens, 

dass Louisa doch „nur“ einen Herzfehler hat. 

Diese Ungewissheit war sehr zermürbend 

und fast nicht zum Aushalten. Dann am 1. 

April 2012 erblickte unser süßes April-

scherzlein in der Uniklinik Innsbruck endlich 

das Licht der Welt. Ich sah in ihre Augen 

und es war mir sofort klar, dass sie als be-

sondere Herausforderung für uns ein Extra-

chromosom mitgebracht hat. Überraschen-

derweise fiel ich aber nicht in ein Loch der 

Depression, sondern war einfach nur erleich-

tert, dass diese quälende Ungewissheit nun 

endlich vorbei war und wir nun den Tatsachen 

ins Auge blicken 

konnten. Unsere 

Tochter hat das 

Down-Syndrom. 

Punkt aus, so ist 

es jetzt. Wir 

hatten 2 Mög-

lichkeiten. Ent-

weder wir zergehen nun im Selbstmitleid 

oder wir stehen wieder auf, akzeptieren es 

und versuchen Louisa ein wunderschönes Le-

ben in unserer Familie zu ermöglichen.  Wir 

haben uns für die 2. Möglichkeit entschieden. 

Louisa wurde sofort auf die Intensivstation 

gebracht und nach 4 langen Wochen und einer 

Darm-OP durften wir sie endlich mit nach 

Hause nehmen. Als sie 3 Monate alt war, wur-

de ihr Herzfehler sehr erfolgreich in Inns-

bruck operiert. An diesem Tag stand die 

Welt für uns still.  



Dr. Scheier von der Gynäkologie, Dr. 

Schweigmann, ein anderer Kardiologe, der uns 

Gott sei Dank die restliche Schwangerschaft 

sehr kompetent betreut hat und vor allem Dr. 

Vondrys, der Operateur, werden mir ein Le-

ben lang in sehr guter Erinnerung bleiben. Für 

mich ist er ein wahrer Künstler und ein wun-

derbarer Mensch. Nach einer 10 stündigen 

OP hat er uns endlich per Telefonanruf er-

löst. Louisa lebt und hat die OP gut überstan-

den!! Nun konnte sie endlich richtig ins Leben 

durchstarten. Und das tat sie im wahrsten 

Sinne des Wortes wirklich. Sie nahm nun end-

lich an Gewicht zu und entwickelte sich 

prächtig. Da es Louisa gesundheitlich nun 

endlich sehr gut ging, wagten wir im Herbst 

2012 den Umzug und Heimkehr nach Dornbirn 

(wir hatten die letzten 15 Jahre beruflich 

bedingt in Innsbruck gelebt). Das Down-

Syndrom hat mittlerweile seinen Schrecken 

verloren. Die anfänglichen Momente, in denen 

ich in Tränen ausbrach und mich fragte, wa-

rum wir?? wurden seltener und verschwanden 

nach kurzer Zeit ganz. Doch in dieser Zeit 

waren diese Momente einfach wichtig und 

halfen mir auch dabei, alles zu verarbeiten. 

Also lasst diese Momente ruhig zu!  

Louisa ist mittlerweile 1 ½ Jahre. Sie robbt in 

Lichtgeschwindigkeit durch die ganze Woh-

nung. Kann nun frei sitzen. 

Räumt alles aus, was ihr in die 

Quere kommt. Sagt schon Ma-

ma und Papa und plappert den 

ganzen Tag. Hat endlich 3 

Zähnchen bekommen. Sitzt in 

ihrem Tripp-Trapp und isst am 

Mittagstisch mit uns mit. Sie 

ist ein absoluter Sonnen-

schein. Kaum ist sie morgens 

wach, lacht sie einem schon 

entgegen. Sie ist wahnsinnig 

zärtlich und total verschmust. 

Zudem unendlich zufrieden 

und fröhlich. Sie ist sehr an 

ihrer Umgebung interessiert, will alles an-

greifen und erkunden. Abends schickt sie ih-

rem großen Bruder ein Bussi vor dem Ein-

schlafen und winkt zum Abschied. Sie be-

kommt alles mit und hat schon ihren eigenen 

Willen. Wir machen über das Aks Physiothe-

rapie und Logopädie. Wenn ich vor einem Jahr 

gewusst hätte,  was ich heute weiß, es wären 

mir viele Sorgen und Tränen erspart geblie-

ben. Down-Syndrom ist nicht das Ende! An-

fangs scheint es so, doch wenn man seine 

kleine Tochter oder Sohn dann endlich im 

Arm halten kann, dann weiß man, dass alles 

gut wird! Es ist euer besonderes Kind und das 

Leben geht weiter. Es wird sicher anders 

werden, als geplant, aber wahrscheinlich auch 

viel bunter und lustiger! Wir nehmen Louisa 

überall hin mit, genauso wie wir es mit Valen-

tin gemacht haben. Louisa hat uns auch wie-

der mehr ins Leben zurückgeholt und zusam-

mengeschweißt, die Welt dreht sich nun ein-

fach ein bisschen langsamer. Ich will hier 

nichts schön reden. Es wird sicher nicht im-

mer einfach werden. Doch sind wir uns ehr-

lich, mit Kindern wird es doch nie einfach 

werden! Das DS ist für uns mittlerweile in 

den Hintergrund gerückt, wir haben es ak-

zeptiert und unseren inneren Frieden gefun-

den. Für uns ist Louisa einfach nur unser 

Louischen und nichts anderes. Sie hat unser 

aller Herz im Sturm erobert. Wir jedenfalls 

freuen uns darauf, Louisa’s besondere Welt 

mit ihr zu entdecken. Außerdem möchten wir 

die Gelegenheit nutzen und uns auch bei allen 

bedanken! Bei Valentin, unseren Eltern, Ge-

schwistern, Freunden, Ärzten und Pflegeper-

sonal. Für eure Unterstützung, Gebete, Ge-

duld und Hilfe und vor allem eure gren-

zenlose und unein- geschränkte Liebe zu 

Louisa! 



Hallo – ich bin´s Lorenz 

ich heiße Lorenz 

und komme aus 

Hard. Ich freue 

mich, dass ich 

mich vorstellen 

darf und freue 

mich, dass ich 

vielleicht bald wieder ein Kind mit Down-

Syndrom kennen lernen kann.  

Meine Geburt am 17.7.2012 war wunderschön. 

Meine Eltern wussten gar nicht, dass ich ein 

Downie bin, aber das Universum wird schon 

wissen, warum ich bei ihnen gelandet bin.  

Das erste Jahr war ziemlich intensiv für 

mich. Ich hatte einen Herzfehler, der mit 

sieben Monaten erfolgreich operiert wurde. 

Danach hatte ich viel mehr Kraft und begann 

in meinem Tempo die Welt zu entdecken. In 

dieser Zeit waren für mich die Besuche bei 

meiner Osteopathin, meiner Physiotherapeu-

tin und meiner Logopädin sehr hilfreich.  

Alle sind begeis-

tert von mir, 

dass ich mich so 

toll entwickle 

und nun kann ich 

auch schon ganz flott krabbeln. Wenn man 

mich dann nicht sieht, dann hört man mich: 

patsch - patsch - patsch machen meine klei-

nen Händchen auf dem Boden. Ich bin dann 

sehr fröhlich: wenn ich um eine Ecke biege 

und meine Mama sehe, dann strahle ich über  

 

 

das ganze Gesicht. Das mache ich übrigens 

auch morgens wenn ich aufwache. Da verteile 

ich schon mal im voraus gute Laune, denn 

manchmal ist es doch noch sehr früh.  

Mein größtes Glück ist, dass ich eine große 

Schwester habe. Sie heißt Lina. Sie hat mich 

von Anfang an auch ins Herz geschlossen und 

knuddelt, schmust und turnt mit mir, was 

meine psychomotorische Entwicklung enorm 

positiv be-

günstigt hat. 

Doch natür-

lich bin ich 

l a n g s a m e r 

als andere 

Kinder oder kann manche Dinge gar nicht.      

Lina ist da ganz unkompliziert und wenn sie 

selber etwas nicht kann, sagt sie schon mal: 

"Ich glaube, ich habe auch das Down-

Syndrom". Witzig, nicht?  

Also, ich finde das Leben als Downie spannend 

und höchst 

lebenswert!  

Ich wünsche 

dir, dass du 

auch so tolle 

Eltern und 

v i e l l e i c h t 

auch Ge-

schwister hast, wie ich sie habe. Denn mit 

ihrer Liebe und Unterstützung gelingt ganz 

viel.       Nur Mut!  



 

Unsere süße Maus wurde am 27.03.2013, mit 2730g und 

48cm im KH-Dornbirn geboren. Mittlerweile ist sie 7Mo-

nate alt und unser Leben ist durch sie reicher geworden. 

Das war anfangs nicht so, denn mit der Diagnose Trisomie 

21 wussten wir nicht umzugehen!  

 „ZEIT“ heilt alle Wunden, heißt es. Im Nachhinein war es 

nur eine Wunde von Beeinflussung, Unwissenheit, Unge-

wissheit und  Unaufgeklärtheit,  welche uns  Angst und 

Sorgen machten. 

 Als Sophie zur Welt kam und ich sie sah, war ich er-

staunt, wie klein und zierlich sie war. Sie lag in meinen 

Armen, ich sah sie an und dachte mir nur: „Wem soll die 

Kleine eigentlich ähnlich sehen?“ Sie hatte einen kleinen 

eckigen Kopf mit einem flachen Gesicht. Aber egal, im nu 

war sie auch schon an der Brust am Saugen. Sie war 3 

Wochen zu früh und ich musste sie beschützen,  das war 

das Einzige woran ich dachte. Als ganz früh am Morgen 

eine Ärztin mit Schwester das Zimmer betraten, meine 

Zimmergenossin baten  hinaus zu gehen und von einem 

hochgradigen Verdacht auf Trisomie 21 sprachen, besser 

bekannt unter dem Down- Syndrom, oh Gott, war das ein 

schrecklicher Moment! Es war mir nicht möglich, zu ver-

stehen, was sie mir eigentlich damit sagen wollten!  

„Früher sagte man auch Mongolid dazu“, da dachte ich mir 

nur: „ Ah, die die alle gleich aussehen!“ Na gut, da hatte 

ich schon mal ein Bild, aber verstanden hab ich trotzdem 

nichts! Wie konnte das sein, dass das was ich zu hören 

bekam, nicht zusammenpasste mit dem was ich fühlte? 

Ich konnte einfach nicht feststellen, wo der Unterschied 

zu meinen anderen Kindern war. Als ich mit Sophie alleine 

im Zimmer war, war ich den Tränen nah, ich fühlte mich 

unglaublich hilflos. Im Nachhinein denk ich mir: „Eh klar, 

ganz alleine, ohne Partner an der Seite, das war ja ein 

Schock! Da ist man gerade mal ein paar Stunden frisch 

gebackene Mama, erschöpft aber voller Freude, dass die 

Geburt überstanden und hinter einem liegt, das süße 

„Zwatschgerl“ endlich auf der Welt ist, dann so eine 

Nachricht! Ich hatte das Gefühl, als wolle man mir sagen, 

dass etwas mit meinem Baby nicht stimme, aber ich emp-

fand so nicht!! Ich war verwirrt, geschockt, voller Trauer 

und Liebe zur Sophie. Telefonisch übermittelte ich mei-

nem Partner diese Nachricht, seine Ratlosigkeit und Hilf-

losigkeit waren spürbar. Leider ist man in so einem Mo-

ment ganz wo anders, als dort wo man sein sollte. Man 

sollte  im Hier und Jetzt leben, aber die Gedanken und 

Sorgen  waren hauptsächlich zukunftsorientiert. Meine 

Kinder (12,10) waren entzückt über Sophies süße, kleine 

Gestalt und Adinas erste Bemerkung zur Sophie war: “Die 

schaut aber komisch aus,“ aber  

 

 

 

im nächsten Moment liebkoste sie ihre kleine Schwester. 

Ich stillte sie von der ersten Sekunde an und wir hatten 

dabei keine Schwierigkeiten. Die drei Tage im Kranken- 

haus schafften mich sehr, ich erhielt viele Informationen 

und funktionierte einfach. Ich drängte, entlassen zu wer-

den, denn ich merkte, dass mir das alles zu viel wurde. Als 

ich dem Krankenhausausgang näher kam, fing meine Hal-

tung an zu bröckeln, einen Schritt vor der Tür und die 

Welt brach für mich zusammen. 

So, das hört sich jetzt schlimm an!? Das war es auch, 

aber jetzt nicht mehr! Mein größter Halt in den ersten 

paar Wochen war meine Hebamme Edith, welche ich schon 

im KH angerufen hatte und bat, mich zu Hause zu betreu-

en. Es war Balsam für meine Seele zu sehen, wie liebevoll 

sie mit Sophie umging und in ihr ein Baby wie jedes Ande-

re sah und keine Diagnose. Das Menschliche kam hier sehr 

zum Vorschein und das brauchte ich, nicht das Medizini-

sche. Ich machte mir immer Sorgen, aber warum eigent-

lich? Sophie ist organisch völlig gesund.    Im 3ten, 4ten 

Monat fing ich an, mich mit dem Thema Down-Syndrom zu 

beschäftigen. Da wurde mir erst klar, wie selbstverständ-

lich ich so viele Dinge gesehen hatte. Sophie hatte keine 

organischen Probleme, konnte von Anfang an an der Brust 

saugen und hatte von Geburt an eine gute Körperspannung. 

Sie braucht viel  Nähe und Zuwendung. Wir lieben es mit 

ihr zu kuscheln und zu schmusen. Wir alle sind vernarrt in 

unsere Kleine. Es ist so schön, in Ruhe jeden ihrer Fort-

schritte mit an zu sehen und Zeit zu haben, es auch zu 

genießen.   

Nach einem halben Jahr gingen wir zu unserem ersten 

Eltern Kind Treffen von der Arbeitsgruppe Down-

Syndrom. Nach dem Treffen waren wir froh, dort gewe-

sen zu sein. Für uns war es die richtige Dosis an einander 

Kennenlernen. Mein Partner sagte: „Ich habe eine Er-

leuchtung! Die Familien sind ja alle glücklich mit ihren 

Kindern!“ 

Unser Problem war nie, dass wir Sophie nicht lieben könn-

ten, sondern das bestätigte Anderssein unserer Tochter 

anzunehmen! Für mich wäre es einfacher gewesen, hätte 

ich es nie erfahren, dann hätte ich ganz unbeeinflusst 

ohne meine Hirngespinste gelebt. Und was kommt, das 

kommt, da wächst man schon hinein! Aber kommt Zeit, 

kommt Rat, und siehe da, JETZT IST ALLES GUT. 

Vielleicht habt Ihr ähnliches erlebt und könnt Euch in uns 

hineinversetzen, vielleicht auch nicht! Das ist auch gut so: 

Denn wir sind alle „ANDERS“ ! 

Wir wünschen Euch alles Lie-

be mit Eurem Nachwuchs und 

nehmt Euch die Zeit die Ihr 

braucht, es ist alles Ok. 

 

Einer für alle und alle für Sophie 
Unser aller Liebling: Sophie Ana Erdogus 
Wir sind eine Patchwork-Family, bestehend aus Papa Gerhard Matic, Mama Songül Erdogus, Schwester  Adina Erdo-

gus (Jg. 2001) und Bruder Noah Erdogus (Jg. 2003), mit Sophie. Ab und zu besucht uns auch noch Schwesterchen 

Vanessa (Jg. 2005). Also wir sind keine typisch, klassische Familie, das wäre ja gewöhnlich und langweilig. Lieber 

haben wir uns in das Abenteuer Leben mit all seinen Facetten gestürzt und Sophie ist unser „i-Tüpfel“ der besonderen 

Art. 



Die Herausgeberin dieser wertvollen 

Erstinformationsmappe zum Thema 

Down-Syndrom hat mich um den 

Erfahrungsbericht eines betroffenen 

Vaters gebeten. Wohl mit dem Ge-

danken, damit auch werdende oder 

gewordene Väter einesjjj Kindes 

mitjjjlj Down-Syndrom anzuspre-

chen. Ich mache das sehr gerne und 

werde Dir also erzählen wie es mir 

mit meinem Sohn, der vor acht Jah-

ren auf die Welt gekommen ist, geht. 

Aber zuerst zu Dir. Wie geht es Dir, 

frischgebackener oder werdender 

Vater? Bist Du schon angekommen 

in Deinem neuen Leben? Als Vater 

und dann noch als Vater eines, sa-

gen wir mal besonderen Kindes? Es 

wird wohl eher keine leichte Zeit 

sein, die Du gerade erlebst. Allein 

schon, weil alles so unerwartet und 

vieles so neu und auch so unbe-

kannt ist. Vielleicht verspürst Du ein 

Gefühl der Ohnmacht, ein Gefühl, 

das uns Väter ja besonders 

quälen kann, vielleicht 

spürst Du Wut, Traurigkeit, 

Angst. Vielleicht spürst Du 

aber auch nichts. Keine 

Freude, kein Leid, kein gar 

nichts. Wie auch immer, 

zwei wichtige Dinge möch-

te ich Dir gleich vorweg 

mit auf den Weg geben:     

1. Es ist ein Kind und kein 

Syndrom, das ihr erwartet 

bzw. bekommen habt. Es ist 

Dein Kind und Du bist sein 

Vater.  

2. Nimm Dir Zeit zu Dir selbst zu 

kommen. Die Sicherheit, die Du und 

Deine Familie jetzt brauchen, fin-

dest Du nur in  Dir, in Deinem Her-

zen.                       

Als ich damals vor acht Jahren die 

schräg gestellten schönen Augen 

meines eben geborenen Sohnes sah, 

wusste ich, dass er es hatte. Das, was 

man vermuten konnte, das, was ich 

nicht glauben konnte, das, was un-

ser Leben verändern würde. „Es ist 

alles gut“, sagte ich zu meiner Frau 

und das war es auch, was ich fühlte. 

Es ist alles gut. Ein paar Wochen zu-

vor noch hatte ich im Auto meine 

Verzweiflung ob des Arztverdachtes 

herausgeschrien. Es war mir nicht 

vorstellbar, dass wir ein behindertes 

Kind bekommen würden. Vor allem 

war mir ein behindertes Kind nicht 

vorstellbar. Ein gesundes Kind, das 

konnte ich sehen.  

Lieber Vater eines Kindes, das Du Dir so wahrscheinlich nicht gewünscht hast. 



Sprechen lernen, laufen lernen, Pup-

pen oder Fußball spielen … alles ver-

traut … aber das Leben eines behin-

derten Kindes …  unvorstellbar.  

Also stellte ich es mir auch nicht vor, 

hielt mich an den dünnen Faden der 

Hoffnung, dass das Kind doch 

„normal“ sein würde. Mit dem am 

Ultraschall erkannten Herzfehler 

konnte ich mich konfrontieren, mit 

dem damit verbundenen Verdacht 

auf Down-Syndrom aber, nein, da-

mit wollte und konnte ich mich nicht 

auseinander setzen. Dass dies dann 

aber, als mein Sohn unübersehbar 

mit einem Chromosom zu viel gebo-

ren war, auch gar nicht mehr nötig 

war, empfinde ich noch im Nachhi-

nein als eine große Gnade. Ich weiß 

nicht, wieso plötzlich alles gut war, 

aber wissen tat ich es auch damals 

nicht, ich fühlte es einfach nur.  

Dieses Gefühl, dass alles gut ist, so wie 

es ist, hat mich seit damals nicht 

mehr verlassen. Einzig die Zeit der 

Herzoperation war eine für uns alle 

harte Zeit. Ansonsten macht uns un-

ser Erstgeborener soviel Freude, wie 

ein Kind seinen Eltern Freude ma-

chen kann. Mit acht Jahren ist Va-

lentin heuer erst eingeschult, er 

kann noch immer nicht Rad fah-

ren (will er auch nicht können, 

ich weiß aber, was zuerst war ;) … 

und mit dem Reden tut er sich 

nach wie vor schwer. Würde ich 

den Vergleich mit Gleichaltrigen 

anstellen, dann kann Valentin 

wohl vieles (noch) nicht. Vieles kann 

er andrerseits auch schon und vieles 

kann er wohl auch besser. Menschen 

unbewertet offen begegnen, von Her-

zen lachen, Stimmungen spüren, Mu-

sik ertanzen, Theater spielen,  

unsere Katzen nerven, Lesen können 

spielen oder Schreiben lernen wollen, 

bester Bruder sein, in einem die Liebe 

hervorholen … Es ist ein volles Leben 

und ein schönes Leben, das Valentin 

lebt und wir sind glücklich und 

dankbar ihn dabei zu begleiten. Wir 

sind dankbar für die Liebe, die er in 

uns angerührt hat. Eine Liebe, die 

nicht an eigene Vorstellungen und 

Erwartungen geknüpft ist. Eine Liebe, 

die uns allen so gut tut. Es ist schön, 

dass Valentin bei uns ist und ich 

wünsche allen Vätern dieser Welt, 

dass sie von ihren Kindern auch so 

reich beschenkt werden, wie ich es ge-

worden bin. Dir, lieber Vater eines 

Kindes, das Du Dir so wahrscheinlich 

nicht gewünscht hast, wünsche ich 

Mut, Vertrauen und Zuversicht.  

 

Es ist alles gut.                             

                 

 

 

 

 

 

 

 

 

   Patrick Fürnschuss  



Seit  Pauline  mit 

ihrerk"überschüssigen"j 

Chromosomenverteilung in unsererj-

Familiengeschichte aufgetaucht ist, 

haben sich grundsätzlichjunter-

schiedliche Denkweisen und daraus 

entstehende Reaktionen aufgetan. 

Während meine Mama, also die Ur-

großmutter von Pauline, mit ihren 

91 Jahren noch von einem "armen 

Tröpfle" und von einem  "Malheur" 

redet, das diese Familie getroffen 

hat und Mitleid empfindet gleicher-

maßen für das Kind und seine Mut-

ter, so ist eine Generation später 

schon sehr viel mehr Aufgeschlossen-

heit und Akzeptanz erkennbar. Si-

cher auch deshalb, weil viele dieser 

Leute in der Öffentlichkeit sich bewe-

gen und mit einem Selbstverständ-

nis einfach dazugehören.  

Die Eltern von Pauline betrachten 

sie als etwas Besonderes, ein Kind, 

das besondere Zuwendung und   

Aufmerksamkeitjj braucht, erhält 

und auch verdient, weil daraus be-

sonders viel Freude und Erlebnis-

reichtum für beide Teile erwächst.  

Und schließlich die beiden Schwes-

tern von Pauline und deren etwa 

gleichaltrige Spielgefährten sehen 

einkaußergewöhnlich liebens-

wertes Geschenk in ihr, fast eine 

Auszeichnung, mit der ganz 

neue Zuwendungs-Fähigkeiten 

entwickelt und gefördert werden 

können. (Zumindest noch der-

zeit) 

In meiner persönlichen Berufs-

laufbahn als Lehrer in Grund-

schulen habe ich einiges an Ent-

wicklung miterleben dürfen, was 

den sonderpädagogischen Be-

reich betrifft. 

Diese Entwicklung lässt sich gut 

an den "einschlägigen" Begriffen 

nachvollziehen, ob sie nun 

"eingeschlagen" haben oder auch 

nicht:  

Redete man vor fünfzig und mehr 

Jahren noch  von 

"bildungsunfähigen" Kindern, viel-

leicht ohne genauer zu differenzie-

ren, so gab es schon sehr lang auch 

sogenannte "Hilfsschulen" in denen 

versucht wurde, eben Hilfe irgend-

welcher Art anzubieten oder aber 

die Kinder wurden in den regulären 

Volksschulen nach der dritten oder 

vierten Schulstufe "ausgeschult". 

Später entwickelte sich in den 

"Sonderschulen" der 

"sonderpädagogische" Förderbedarf, 

der mehr auf die spezifische Art der 

Behinderung abgestimmt werden 

konnte, allerdings nicht               

flächendeckend.  

Derzeit wird mit "Integration" von 

Kindern mit "speziellen Bedürfnis-

sen" diesem sehr weitschichtigen An-

liegen wohl am ehesten entsprochen, 

sowohl was die soziale wie auch die 

bildungsmäßige Komponente be-

trifft, weil die Kinder in ihrem All-

tags-Umfeld auch die  für sie ange-

passte Bildung erhalten können.  

EIN KIND MIT DOWN-SYNDROM IN DER FAMILIE? 

ANSICHTEN UND EINSICHTEN EINES GROSSVATERS 



 

 

 

Also auch hier Entwicklung zum Gu-

ten erkennbar. 

 

Und ganz besonders hat es Rainer 

Maria Rilke erkannt! Es ist mich   

direkt angesprungen, das Gedicht, 

als ich vor wenigen Tagen unsere 

Pauline auf meinen Knien hatte 

und ihr vielsagendes, weises Mienen-

spiel beobachten konnte. Dabei ist 

mir auch klar geworden, dass mit 

diesem Gedicht nicht  etwa  Down-

Syndrom-Kinder gemeint sind, son-

dern zuerst einmal ich selber und 

alle, die sich als "nichtbehindert" 

fühlen. Rilke schrieb nämlich, 

einige Jahre vor die obgenannte Ur-

großmutter geboren wurde, folgen-

des:  

 

Du musst das Leben nicht verstehen, 

dann wird es werden wie ein Fest! 

 

Und lass dir jeden Tag geschehen 

so wie ein Kind im Weitergehen von 

jedem Wehen 

sich viele Blüten schenken lässt. 

 

Sie aufzuheben und zu sparen, 

das kommt dem Kind nicht in den 

Sinn. 

 

Es löst sie sanft und leise aus den 

Haaren, 

darin sie so gern gefangen waren 

und hält den lieben jungen Jahren 

nach neuen seine Hände hin. 

 

 

 

 

 

   

                                                   

 

                         

 

 

 

 

Hans Felder  

                 

                                                             



Oma & Opa 

 

Ich bin Hermann, der 

Opa von Lynn, und 

schreibe aus der 

Sicht der Großeltern 

über unsere Erfah-

rungen und dem Ler-

nen im Umgang mit 

dem „Down-Syndrom“, 

das sind mittlerweile gut 18 Monate. Lynn ist 

unser drittes Enkelkind. 

Ich darf zuerst vorausschicken:  Bis zu die-

sem Tag hatten wir, eine aus heutiger Sicht, 

eher ober-

flächliche 

E i n s t e l -

lung. Die 

Geburt und 

das Auf-

w a c h s e n 

u n s e r e r 

beiden Kin-

der Stefan 

und Heidi 

(geb. 1978 und 1979) verlief „normal“, ebenso 

bei Heidi´s Kindern. Wir freuten uns natür-

lich ungemein über diese schönen Ereignisse. 

So kam es, dass dieser Werdegang zur 

Selbstverständlichkeit wurde. 

Man erfuhr schon mal von Leuten, mit deren 

Neugeborenen etwas nicht stimme!  Im Volks-

mund sprach man von der Geburt eines 

„Mongoloidles“! Dann kamen so Aussagen wie:  

„Oh je, die armen Eltern, aber heut zu Tage 
gibt es gute Unterstützungen!“. Oder: „Das 
sind ja so liebe Kinder mit ihrer sonnigen und 
herzlichen Ausstrahlung!“ Heute behaupte 

ich, derartige Aussagen sind Floskeln, resul-

tierend aus Oberflächlichkeit und Unwissen-

heit. Aber ehrlich gesagt, uns ging es bis da-

hin auch nicht anders. 

Zunächst war unsere große Frage: „Was  ge-

nau ist ein „Down-Syndrom“ eigentlich?“ Prä-

zise Antworten bekamen wir von Lynn´s El-

tern, auch aus Büchern und wie heut zu Tage 

üblich, aus dem Internet. Eine weitere Er-

nüchterung aber war, dass gesundheitliche 

Beeinträchtigungen wie, Magen/Darm Proble-

me, Herzfehler oder eben die Gefahr von 

Leukämie nicht außer Acht zu lassen sind. 

Diese Aufklärung und vor allem die Offen-

heit, welche Lynn´s Eltern uns und ihrer Um-

gebung angedeihen ließen, halfen ungemein, 

die Situation zu verstehen und damit um zu 

gehen. Nur die Angst „Womit müssen wir bei 

Lynn rechnen?“ war zunächst unbeschreiblich. 

Lynn ist „Gott sei Dank“ organisch gesund. So 

verflog allmählich der übermäßige Kummer, 

bis auf ein normales Maß an Besorgnis, was 

bei allen Kindern auch üblich ist. Lynn ist 

nicht weinerlich, sogar eher unempfindlich 

und ziemlich hart im Nehmen. Daher wird 

Lynn von uns auch so wie jedes andere Kind 

behandelt. 

Durch Lynn´s enorme herzliche Ausstrahlung 

und die gewaltige Energie die sie zu Stande 

bringt, erkennt man auch, dass eigentlich 

nicht Lynn ein Problem hat, sondern nur die-

jenigen, welche „Down-Menschen“ nicht ver-

stehen. Darum trauen wir uns behaupten:                      

 

„WIR MÜSSEN LERNEN,                   

DIE BESONDERHEIT                          

DOWN-SYNDROM ZU VERSTEHEN UND                            

DAMIT UM ZU GEHEN!“ 



Die besondere Mutter 

Die meisten Frauen werden durch Zufall 

Mutter. Manche freiwillig, einige unter 

gesellschaftlichem Druck, andere haben 

es lange geplant und erhofft, und ein 

paar werden Mutter aus reiner Gewohn-

heit. Dieses Jahr werden mehr als 

100.000 Frauen Mütter von Kindern mit 

einer Behinderung. Haben Sie sich schon 

einmal Gedanken darüber gemacht, nach 

welchen Gesichtspunkten die Mütter 

dieser Kinder ausgewählt werden? 

Ich stelle mir Gott vor, wie er über der 

Erde schwebt und sich die Werkzeuge 

der Arterhaltung mit größter Sorgfalt 

und Überlegung aussucht. Er beobachtet 

genau und diktiert dann seinen Engeln 

Anweisungen ins riesige Hauptbuch. 

"Maier Irmgard: einen Sohn, Schutzhei-

liger: Matthias. Förster Margot: eine 

Tochter, Schutzheilige: Cäcilie. Rüster 

Carola: Zwillinge, Schutzheiliger? Gebt 

ihr Gerhard, der ist es gewohnt, dass 

geflucht wird." 

Schließlich nennt er dem Engel einen Na-

men und sagt lächelnd: "Ihr gebe ich ein 

Kind mit einer Behinderung." 

Der Engel wird neugierig: "Warum gera-

de ihr, oh Herr? Sie ist doch so glück-

lich!" "Eben deswegen!" sagt Gott lä-

chelnd. "Kann ich einem behinderten 

Kind eine Mutter geben, die das Lachen 

nicht kennt? Das wäre grausam." "Aber 

hat sie denn die nötige Geduld?" fragt 

der Engel. 

"Ich will nicht, dass sie zu viel Geduld 

hat, sonst ertrinkt sie in einem Meer von 

Selbstmitleid und Verzweiflung. Wenn 

der anfängliche Schock und Zorn erst 

abgeklungen sind, wird sie es tadellos 

schaffen. Ich habe sie heute beobach-

tet. Sie hat den Sinn für Selbständig-

keit und Unabhängigkeit, der bei Müt-

tern so selten und so notwendig ist. Ver-

stehst du, das Kind, das ich ihr schenken 

werde, wird in seiner eigenen Welt le-

ben. Und sie muss es dazu bringen, in 

der ihren zu leben. Das wird nicht leicht 

werden." 

"Aber Herr, soviel ich weiß, ist ihr Glau-

be an dich nicht besonders stark!" 

Gott lächelt. "Das macht nichts, das 

bringe ich schon in Ordnung. Nein, sie 

ist hervorragend geeignet. Sie hat genü-

gend Egoismus." Der Engel ringt nach 

Luft. "Egoismus? Ist das denn eine Tu-

gend?" Gott nickt. "Wenn sie sich nicht 

gelegentlich von dem Kind trennen kann, 

wird sie das alles nicht überstehen. Die-

se Frau ist es, die ich mit einem Kind be-

schenken werde, das besondere Hilfe 

braucht. Sie weiß es zwar noch nicht, 

aber sie ist zu beneiden. Nie wird sie ein 

gesprochenes Wort als Selbstverständ-

lichkeit hinnehmen. Nie einen Schritt als 

etwas Alltägliches. Wenn ihr Kind zum 

ersten Mal Mama sagt, dann wird ihr 

klar werden, dass sie ein Wunder erlebt. 

Wenn sie ihrem Kind einen Baum, einen 

Sonnenuntergang schildert, wird sie ihn 

so sehen, wie nur wenige Menschen mei-

ne Schöpfung sehen. Ich werde ihr er-

lauben, alles deutlich zu erkennen, was 

auch ich erkenne. Unwissenheit, Grau-

samkeit, Vorurteile - und ich werde ihr 

erlauben, sich darüber zu erheben. Sie 

wird niemals allein sein. Ich werde bei 

ihr sein, jeden Tag ihres Lebens,  jede 

einzelne Minute, weil sie ihre Arbeit 

ebenso sicher tut, als wäre sie hier ne-

ben mir."  

"Und was bekommt sie für einen Schutz-

heiligen?" fragt der Engel mit gezückter 

Feder.              

Da lächelt Gott: "Ein Spiegel wird genü-

gen!" 



Der Sprung in der Schüssel 
 

Es war einmal eine alte chinesische 

Frau, die zwei große Schüsseln hatte, 

die an den Enden einer Stange hin-

gen, die sie über ihren Schultern 

trug. Eine der Schüsseln hatte einen 

Sprung, während die andere makellos 

war und stets eine volle Portion Was-

ser fasste. Am Ende der langen Wan-

derung vom Fluss zum Haus der alten 

Frau, war die andere Schüssel jedoch 

immer nur noch halb voll. Zwei Jahre 

lang geschah dies täglich: die alte 

Frau brachte immer nur anderthalb 

Schüsseln Wasser mit nach Hause. 

Die makellose Schüssel war natürlich 

sehr stolz auf ihre Leistung, aber die 

arme Schüssel mit dem Sprung 

schämte sich wegen ihres Makels und 

war betrübt, dass sie nur die Hälfte 

dessen verrichten konnte, wofür sie  

gemacht worden war.  

 

 

 

Nach zwei Jahren, die ihr wie ein 

endloses Versagen vorkamen, sprach 

die Schüssel zu der alten Frau: "Ich 

schäme mich so wegen meines 

Sprungs, aus dem den ganzen Weg zu 

deinem Haus immer Wasser läuft."  

Die alte Frau lächelte. "Ist dir auf-

gefallen, dass auf deiner Seite des 

Weges Blumen blühen, aber auf der 

Seite der anderen Schüssel nicht? - 

Ich habe auf deiner Seite des Pfa-

des Blumensamen gesät, weil ich mir 

deines Fehlers bewusst war. Nun 

gießt du sie jeden Tag, wenn wir nach 

Hause laufen. Zwei Jahre lang konnte 

ich diese wunderschönen Blumen 

pflücken und den Tisch damit schmü-

cken. Wenn du nicht genauso wärst, 

wie du bist, würde diese Schönheit 

nicht existieren und unser Haus be-

ehren." 



 

Geschwister 
 

Viele Geschwister berichten, dass sie das Kind mit Down-Syndrom als 

große Bereicherung erleben. 

Auch entwickeln sich Geschwister oft zu sozial sehr kompetenten und 

ausgeglichenen Erwachsenen. 
         

 

Statements und Berichte von Geschwistern 
 

Toni Innauer, Familie Innauer aus Bezau 

Angelika Olsen–Köb und Margarethe Natter, Familie Köb aus Schwarzenberg 

Teresa Galehr, Familie Galehr aus Schruns  

Christoph und Markus Summer, Familie Summer aus Bludenz 

Isabella Felder, Familie Felder aus Au 



Üsors   Annele 

Anna ist unsere jüngste Schwester. Wir an-

deren vier haben in genauenkJahresabstän-

den und alle im Frühling  das Licht der Welt 

erblickt. Annas Geburtstag ist „am 6. Juli“, 

nur der Abstand zu Waltraud beträgt zwei 

Jahre.  

S’Annnele ist eben außergewöhnlich. 

Seit sie reden kann, geht sie kein Risiko ein, 

dass ihr Ehrentag von jemandem vergessen 

werden könnte. Sie kündigt ihn schon Wo-

chen vorher, nahezu täglich und „nebenbei“ 

bei sämtlichen sich bietenden Gelegenheiten 

an. Bald wird sie fünfzig, und an dieser lie-

benswürdig, aufdringlichen 

Werbekampagne in eigener Sache wird sich 

hoffentlich nichts ändern.  

Ich erinnere mich daran, wie alles bei ihr 

viel länger gedauert hat, wie wir gelernt ha-

ben, mehr Rücksicht zu nehmen. Unsere 

Mutter hat uns zu erklären versucht, was 

bei Anna nicht so sein wird wie bei uns, dass 

wir ihr helfen und sie beschützen und immer 

zu unserer Schwester stehen müssen. Die 

Liste an Wortkreationen, die Anna erfunden 

hat bis sie sich verständigen konnte, ist le-

gendär. Viele Worte gehören, wie z. B. 

„Luftbummel“ statt Luftballon, zum familiä-

ren Wortschatz, weil sie schöner als das 

Original sind und nach Annas Faszination 

klingen. Es sind mir vielehwunderbare emoti– 

onale Momente in Erinnerung, wenn sie uns 

mit ihrer Begeisterung und Lebensfreude 

angesteckt und das Herz ganz warm hat spü- 

 

 

ren lassen.  Vermutlich haben die Menschen,  

in deren Familien ein Down-Syndrom Kind 

aufwächst, durch den täglichen Kontakt und 

die Herausforderungen eine große Chance 

und die Notwendigkeit ihr Einfüh-

lungsvermögen zu verfeinern.  

Nennenswerte Erfolge in der Außen-

welt gehen auch am Familienverband 

nicht spurlos vorüber. Sehr wohl aber 

an Anna. Sie war relativ unbeein-

druckt von den Dingen, die der Bru-

der in Skandinavien oder Amerika 

vollbracht hat. Sehr wohl hat sie 

aber fasziniert bemerkt, wenn ich 

einen schönen neuen Anorak umhatte. 

Dafür hat sie nach wie vor noch großes Inte-

resse und teilt es wie immer ganz offen und 

begeistert mit. Als Hansi Hinterseer ein er-

folgreicher Skirennläufer war, da hat sie 

nicht gewusst, dass er existiert, aber als er 

seine Schlagerstar-Karriere einschlug, wur-

de sie für viele Jahre ein Riesenfan von ihm. 

Zu Annas Vierziger, - erraten: am 6. Juli! -  

machte sie 2 Tage Urlaub von der Schwes-

ter Berghild und der Familie auf dem Son-

derdach und 

besuchte 

mächtig stolz 

mit ihrem 

großen Bru-

der Sigl und 

mir Hansis 

Open-Air-

Konzert in 

Kitzbühel.                                   

 

 

Toni Innauer   

Familie Innauer, Bezau 



 

Unsere Schwester Elke kam als 

Jüngste von fünf Geschwistern mit Down

-Syndrom zur Welt, welches erst nach Wo-

chen erkannt wurde. Wenn unsere Mutter 

mit Elke im Kinderwagen spazieren ging, 

traute sich keiner – wie sonst üblich – das 

Kleine im Wagen zu bestaunen und zu begrü-

ßen. Statt den üblichen Worten der Bewun-

derung merkte man eine noble Zurückhal-

tung. Das war im Jahre 1968. Wir fragen uns 

wie das wohl im Jahre 2010 ist. Jahre spä-

ter erzählte uns Mama, dass dieses Ignorie-

ren – dieses Nicht-Wahrgenommen-Werden 

das Schlimmste für sie war.jjjjjjjjjjj Spä-

testens jetzt realisierte Mama, dass ihr 

Kind anders war als andere Kinder. Das soll 

kein Vorwurf an die Menschen und die Zeit 

von damals sein. Mama  hatte natürlich 

selbst das Gefühl, ein behindertes Kind spa-

zieren zu fahren.  
So suchte sie natürlich auch nicht den sonst 

üblichen Kontakt, den eine stolze Mutter  

normalerweise pflegt. Durch dieses Verhal-

ten verunsichert, wusste das Umfeld natür-

lich auch nicht damit umzugehen. 

Davon bekamen wir Kinder nichts mit. Das 

mag vielleicht auch daran gelegen haben, 

dass unser Vater als Lehrer im Dorf eine 

angesehene Position inne hatte. 

Was uns als Geschwister zugute kam, war 

die Selbstverständlichkeit wie unsere Eltern 

Elke erzogen. Da sie außer dem Down-

Syndrom keinerlei gesundheitliche Beein-

trächtigungen (Herzfehler, …) hat-

te,  galten für sie dieselben Regeln und 

Verpflichtungen wie für uns alle. Sie hat-

te keine Sonderstellung und wir mussten 

wegen Elke keine Einschränkungen auf 

uns nehmen. Wir Geschwister hatten nie 

das Gefühl wegen unserer behinderten 

Schwester zu kurz zu kommen. 

Vor allem unseren Nachbarn ist es auch 

zu verdanken, dass Elke das Gefühl hatte 

willkommen zu sein und dazu zu gehören. 

Durch ihre herzliche Art war sie auch im 

Dorf bald gut      

 

 

 

 

 

 

integriert. Durch verschiedene Angebote - 

sei es im Sport, bei der Musik oder beim 

Tanz - konnte sie auch ihre Potenziale zei-

gen. Selten hatten wir als Geschwister das 

Gefühl durch Elke eine besondere Familien-

situation zu haben.  

Als wir dann in die Pubertät kamen gab es 

öfters die Situation, dass wir uns für ihre 

Behinderung schämten beziehungsweise uns 

ihr Verhalten peinlich war. Das lag aber 

mehr an uns und unserem Alter als an unse-

rer Schwester.  

Fazit – wir als Geschwister bedanken uns bei 

unseren Eltern, dass Sie Elke so „NORMAL“ 

wie es die Situation zuließ aufgezogen haben. 

Mit Freiheiten, Verpflichtungen, Verboten 

und vor allem mit klaren Grenzen. Wir sind 

uns sicher, dass wir fünf Geschwister genau 

deshalb noch heute eine herzliche Beziehung 

zu Elke haben. 

Durch unsere behinderte Schwester Elke 

entstand für uns aber auch eine neue Sicht-

weise bezüglich der Wertigkeit von Men-

schen. Wir sind fest davon überzeugt, dass 

Menschen mit Beeinträchtigungen einen 

wertvollen Beitrag für die heutige Gesell-

schaft leisten, in der das Leistungsdenken 

und das „alles ist machbar Denken“ vor-

herrscht. 

 

Angelika Olsen-Köb / Margarethe Natter 

Familie Köb, Schwarzenberg 



14 Jahre liegt die Geburt meiner Schwes-

ter                       

              Martina 

nun schon zurück.  

Keine gewöhnliche Schwester. 

Martina kam mit Down-Syndrom 

zur Welt. 

Als Sechsjährige freute ich 

mich unglaublich auf dieses 

Baby - mein größter Traum galt da-

mals einer Schwester oder einem Bruder. 

Als Martina nun endlich geboren war, war 

meine Freunde unendlich groß - vermutlich 

war ich in diesem Moment die stolzeste gro-

ße Schwester der Welt und am liebsten hät-

te ich sie sofort mit nach Hause genommen.  

 

Irgendetwas schien allerdings nicht zu stim-

men. Es war nicht die Rede davon, Martina 

mit zu uns nach Hause zu nehmen und als sie 

schließlich auf die Kinderintensivstation 

verlegt wurde, erklär-

ten mir meine Eltern 

schließlich Martinas 

Behinderung. 

Für mich war das von 

Anfang an kein Thema - 

als Sechsjährige habe ich das völlig unprob-

lematisch aufgefasst - ob Down-Syndrom 

oder nicht - das machte für mich keinen Un-

terschied.  

Drei endlos lange Wochen später holten mei-

ne Eltern mit mir endlich Martina aus dem 

Krankenhaus und in den nächsten Monaten 

war mir eigentlich überhaupt nicht richtig 

bewusst, dass sie kein "normales" Baby war. 

Auch in ihren ersten Lebensjahren machte 

das für mich keinen Unterschied. Zwar ent-

wickelte sie sich langsamer als andere Kin-

der - ich jedoch hatte sie von Anfang an ge-

nau so wie sie war in mein Herz geschlossen 

- auch wenn sie sich in einigen Bereichen von 

anderen, gleichaltrigen Kindern unterschied, 

akzeptierte ich das bedingungslos. 

 

Natürlich war nicht immer alles so einfach - 

je älter Martina wurde, wurde ihre 

„optimale“ Förderung zum Thema. Ent-

scheidungen, wie die Wahl des Kin-

dergartens und der Schu-

le, standen an - 

und auch 

ich be-

schäftigte 

mich ge-

danklich mit 

ihrer und un-

serer Zukunft, 

doch mir war 

auch sofort klar, 

dass ich immer hinter 

meiner jünge- ren Schwester ste-

hen    und sie mit       ganzer Kraft unter-

stützen möchte. 

 

Das ist mir auch heute noch ein großes An-

liegen. Mir ist es wichtig, dass Menschen mit 

einer Behinderung gefördert und vor allem 

integriert werden.  

Da ich seit ich sechs Jahre alt bin mit mei-

ner Schwester mit Down-Syndrom zusam-

menlebe, ist das für mich zur Selbstver-

ständlichkeit geworden. Ich hatte nie eine 

negative Einstellung dazu - ganz im Gegenteil 

- ich glaube, dass diese Menschen für unsere 

Gesellschaft eine Bereicherung sein können.  

Martina hat auf jeden Fall unser Leben ver-

ändert. Sie braucht viel Unterstützung, was 

viel Kraft und Anstrengung ihrer Mitmen-

schen fordert. Man muss ihr mit viel Geduld 

und Verständnis entgegentreten - das erfor-

dert viel Einfühlungsvermögen. Durch ihre 

offene und fröhliche Art bekommt man aber 

extrem viel von ihrer unersättlichen Lebens-

freude zurück.                     Teresa Galehr 

Große Schwester – kleine Schwester 



Seit Pauline bei uns ist, verläuft unser Familienleben gemütlicher. Sie strahlt eine für 

mich ansteckende Ruhe und Gelassenheit aus. Wenn ich zum Beispiel von einem anstrengenden      

Arbeits- oder Schultag nach Hause komme, dann hilft sie mir anzukommen und abzuschalten. Schon 

im Gang freue ich mich wenn ich höre, dass sie noch nicht im Bett ist. Sie ist einfach nur unbe-

schreiblich. Wie ein Puzzleteil, das bei uns gefehlt hat. Ein gravierender Unterschied zu anderen 

Kindern ist jener, dass sie mich nie nervt. Ich glaube, das kann sie gar nicht. Manchmal beneide ich 

sie sogar um dieses klitzekleine zusätzliche Chromosom, denn so  mancher „gesellschaftliche Zwang“ 

wird sie gar nicht interessieren. Ich 

liebe sie über alles und bin           

unheimlich stolz auf ihr „so Sein“, 

und darauf, ihre Schwester zu sein. 

 

       

 

Isabella Felder  

 

Für uns ist Johannes ein fast normaler Bruder.  

 

Mit seinen 13 Jahren be-

nimmt er sich zwar manch-

mal wie ein 8-jähriger, aber 

wir finden ihn echt cool!  

Er teilt alles mit uns und 

außerdem bekommt er im-

mer viel mehr Geschenke als 

wir.  

Das liegt wahrscheinlich an 

seiner Freundlichkeit und 

daran, dass wir ihm gute 

Manieren beigebracht ha-

ben.  

Er gehört einfach zu uns! 

 

 

 

Christoph und Markus Summer 

 

 



 
 

Die Geburtsanzeige für Pauline, ihre 

Tochter, sagt eigentlich schon sehr 

viel über die Herausforderungen aus, 

der sich Mütter und Väter wie auch 

weitere Angehörige gegenüber se-

hen, wenn das Neugeborene nicht in 

den Raster der üblichen Chromoso-

menpaare passt… 

 

Hallo!  Ich bin Pauline, geboren am 
11.11.2009, und mein Geburtsdatum 
ist fast so besonders wie ich es bin. 
Aber eben nur fast. Mit 3126 g 
Startgewicht und ganzen 50 cm habe 
ich im KH Dornbirn um 17.15 Uhr das 
Licht der Welt erblickt. Meine vor-
hin erwähnte Besonderheit liegt in 
den Genen. Mein Erbmaterial ist ganz 
einfach dreifach statt zweifach an-
gelegt. Um genau zu sein, mein 21. 
Chromosom liegt dreifach vor. Die 
Ärzte nennen das Trisomie 21, viele 
sagen dazu Down Syndrom, und einige 
sagen auch: a Mongolid's - jössos 
Gott... Und meine Eltern Sonja und 
Markus und meine zwei Schwestern  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

„Es ist normal, verschieden zu sein.“ 
Richard von Weizsäcker 

 

 
 
 
 
sagen Schätzle zu mir. Dessen Her-
zen habe ich schließlich schon lange 
erobert, hatte ja immerhin neun Mo-
nate Zeit dazu. 
Ich freue mich sehr über mein Leben 
und schicke dir/euch schon mal einen 
lieben Gruß! 

Pauline 
 

In dieser Broschüre sind sehr ein-

drückliche Berichte enthalten, wie 

sich Familien und Freunde mit dem 

„besonderen“ neugeborenen Mensch-

lein  und der später heranwachsen-

den Person arrangieren – was sicher  

weit mehr als alle Appelle überzeugt 

und anderen Mut macht. Ich sprach 

von „arrangieren“ – eigentlich kein 

glücklicher Ausdruck, der allerdings 

sehr wohl auch die Wirklichkeit wi-

derspiegelt: So glaubwürdig diese 

Familien berichten, wie sie ihr Kind 

als Geschenk – wie es ja jedem Kind 

zu gönnen wäre – angenommen haben 

und dabei sind  ihm zu einem geglück-

ten Leben zu verhelfen, so viele  

Zu einem Nachwort eingeladen – hat mich Sonja, der ich erst einmal für ihr Engagement Respekt 
zollen will  



andere Eltern wählen bekanntlich ei-

nen anderen Weg: Suggeriert man-

chen doch der Zeitgeist, Pränataldia-

gnostik und Selbstbestimmung garan-

tierten  einen Nachwuchs ohne 

„Strickfehler“ undkkkbesonderen 

Förderbedarf. Andere befürchten 

oder erfahren das Unverständnis  

mancher Zeitgenossen, fühlen sich 

vorweg überfordert, nicht selten 

aufgrund ganz falscher Vorstellun-

gen. Viele übersehen, wie mit der 

richtigen Förderung und einer positi-

ven Grundeinstellung vom Down-

Syndrom Betroffene zu glücklichen 

Menschen heranwachsen können. 

Der medizinische Fortschritt kann, 

wenn falsch verstanden, zu einem hu-

manitären Rückschritt führen: Nach 

Ansicht vieler Kritiker der vorge-

burtlichen Diagnostik verändert sich 

stillschweigend die Haltung vieler ge-

genüber unterstützungsbedürftigen 

Menschen, ja es entwickelt sich ein 

normierender Druck, der zu einer 

Art Monokultur führen würde. Die 

damit verbundene Diskriminierung 

allen Lebens, welches nicht in ein 

(von wem?) vorgegebenes Maß passt, 

ist zwangsläufige Folge. Das kontras-

tiert und unterläuft alle Bemühungen 

und Fortschritte Menschen mit be-

sonderen Bedürfnissen ihren Platz im 

gesellschaftlichen Leben zu sichern. 

Nun aber vor allem positiv gesehen: 

Wer mit Menschen mit Down-

Syndrom oder anderen Handicaps zu-

sammen lebt, sie betreut oder als 

Nachbar Kontakt hält, erfährt von 

ihnen häufig eine Echtheit der Ge-

fühle, einen allen Widrigkeiten trot-

zenden Humor, große Geduld, ein 

Durchhaltevermögen und eine Treue, 

wie man sie bei vielen Zeitgenossen 

schwerlich antrifft. Diese 

„besonderen“ Menschen halten uns 

nicht selten wie einen Spiegel vor 

und lassen uns wieder auf jene Dinge 

achten, die das Leben an sich ausma-

chen. Verschiedenheit, die nur ober-

flächlich betrachtet auf Schwächen 

beruht, bei näherem Kennenlernen 

jedoch viele Stärken zeigt, macht 

eine menschenfreundliche Gesell-

schaft erst aus. Wie dies Richard 

von Weizsäcker in einer der berüh-

rendsten Reden zu unserem Thema – 

siehe mein Eingangszitat – schon vor 

Jahren eindrücklich beschrieb.  
 

 
Albert Lingg    
 

http://www.1000fragen.de/hintergruende/lexikon/popup.php?sid=203708ee80ee4e5f466354a9f14fc176&lid=10


Finanzielle und materielle Unterstützungen 

 
 

Amt der Vorarlberger Landesregierung 

Landhaus . Römerstraße 15 . 6900 Bregenz . Abteilung IVa  Gesellschaft und Soziales  

www.behinderung-vorarlberg.at  

www.vorarlberg.at/sozialinfo   

www.vorarlberg.at/familie 

Integrations-/Behindertenhilfe: T +43 5574 511 24080 

Familienzuschuss: T +43 5574 511 24128   

Familienpass: +43  5574  511 24127 

Familienentlastungsgutscheine 

 

Finanzamt 

Bregenz . Brielgasse 19 . 6900 Bregenz . T +43 5574 692 

Feldkirch . Reichsstraße 154 . 6800 Feldkirch . T +43 5522 301  

Erhöhte Familienbeihilfe - bis 5 Jahre rückwirkend 

Antragsmöglichkeiten für steuerliche Begünstigungen - Absetzbeträge  

Schulfahrtbeihilfe 

 

Pensionsversicherungsanstalt 

Zollgasse 6 . 6850 Dornbirn . T +43 50 303 www.pensionsversicherung.at 

Pflegegeld 

Selbstversicherung für Zeiten der Pflege eines behinderten Kindes: NEU 10 Jahre 

rückwirkend beantragbar 

Selbstversicherung für Zeiten der Pflege eines nahen Angehörigen (Voraussetzung: 

Pflegestufe 3) 

 

Vorarlberger Gebietskrankenkasse 

Jahngasse 4 . 6850 Dornbirn . T +43 50 8455 0 . www.vgkk.at 

Infos zur Sozialversicherung und zur Antragstellung für das Kinderbetreuungsgeld 

Befreiung der Rezeptgebühr 

Unterstützung für Reparaturen bei Hilfsmittel 

Windeln über das Windelalter hinaus, Verbandsmaterial  

Fahrtkostenersatz 

Rezepte mit Langzeitbewilligung 

 

Bundessozialamt Landesstelle Vorarlberg 

Rheinstraße 32/3 . 6900 Bregenz . T +43 5 9988/7235 www.bundessozialamt.gv.at 

Behindertenpass 

Infos zum Unterstützungsfonds (soziale, medizinische Rehabilitation) 

EuroKey 

Parkscheibe für Behindertenparkplätze 

 

Arbeiterkammer Vorarlberg 

Widnau 2-4 . 6800 Feldkirch . T +43 50 258 0 www.ak-vorarlberg.at 

Urlaub von der Pflege 

Infos für Ansuchen von zinsfreien Darlehen für Wohnraumbeschaffung, für Arbeiterkammerumlagenpflichtige und zum 

Thema Job & Kind 

 

GIS – Gebühren Info Service 

GIS-Gebühren Info Service GmbH . Postfach 1000 . 1051 Wien . T +43 810 00 10 80 

www.orf-gis.at 

Auskünfte zur Gebührenbefreiung bei Radio und Fernsehen bzw.  

Zuschussleistung zum Fernsprechentgeld 

            nur mehr bei geringem Haushalts-Nettoeinkommen 

 

IfS-Menschengerechtes Bauen 

Ing. Hermann Mayer . Vorarlberger Wirtschaftspark . 6840 Götzis . T +43 5 1755 537 

www.ifs.at/menschengerechtes.bauen 

Infos zu Barriere freiem Bauen (Förderungsvoraussetzungen) und zu finanziellen Zuschüssen für Rollstuhl-,  

Finanzielle Unterstützungen bzw. Beihilfen von sozialen Institutionen, von Vereinen, Fonds,.. 

Siehe Infopool  www.behinderung-voralberg.at/Seiten/Home.aspx 

Beispiele: Verein „Rettet das Kind“ 

                 Verein Sonnenblume,…. 

 

 

 

 

http://www.behinderung-vorarlberg.at/
http://www.vorarlberg.at/sozialinfo
http://www.vorarlberg.at/familie
http://www.pensionsversicherung.at/
http://www.vgkk.at/
http://www.bundessozialamt.gv.at/
http://www.ak-vorarlberg.at/
http://www.orf-gis.at/
http://www.ifs.at/menschengerechtes.bauen
http://www.behinderung-voralberg.at/Seiten/Home.aspx


Verkehrsverbund Vorarlberg . Herrengasse 14 . 6800 Feldkirch 

ÖBB Vorteilscard spezial 

T +43 5522 83951 0 www.vmobila.at 

Menschen mit Behinderungen und Blinde bekommen alle Tickets zum Sparpreis 

 

Anmeldung eines KfZ auf ein Kind (vom Alter unabhängig) 

Vignette („Nutzung öffentliche Verkehrsmittel unzumutbar“) 

Parkschein 

Eurokey 

Befreiung der motorbezogenen Steuer 

 

Finanzielle Unterstützungen bzw. Beihilfen von sozialen Institutionen, von Vereinen, Fonds,.. 

Siehe Infopool  www.behinderung-voralberg.at/Seiten/Home.aspx 

Beispiele: Verein „Rettet das Kind“ 

                 Verein Sonnenblume,…. 

Integration von Menschen mit Behinderung: 
 

 Clearing 
 Arbeitsassistenz 
 Integrations-u. Entgeltbeihilfe 
 Arbeitsplatzadaptierung 
 Diskriminierungsschutz 
 
Schwerpunkt Service: 
 

 Sozialservice 
 Behindertenpass 
 Steuererleichterungen 
 Autobahnvignette 
 Beratung für pflegende Angehörige 
 24 h Pflegeberatung 
 
Sozialentschädigung: 
 

 Finanzielle Unterstützung zur 24 h Pflege 
 Finanzielle Finanzierung einer Ersatzpflege 
 Impfgeschädigte 
 Verbrechensopfer 
 
Ihr zuständiger Ansprechpartner: 
Herr Alfred Widtmann 
Tel. Nr: 05 9988 7235 
E-Mai: alfred.widtmann@basb.gv.at 
 

www. bundessozialamt.gv.at  

http://www.vmobila.at/
http://www.behinderung-voralberg.at/Seiten/Home.aspx


 

  

    Literaturempfehlungen 
 

 

 

 
 Das Leben ist schön. Besondere Kinder. Besondere Familien.                                       

Von Simone Fürnschuß – Hofer. ISBN 13 987-3-925698-27-9  

 Außergewöhnlich. Von Conny Rapp. ISBN 3-926200-89-8 

 Außergewöhnlich: Väterglück. Von Conny Rapp. ISBN 978-3-940636-00-3 

 Babys mit Down-Syndrom. Von Karen Stray-Gundersen. ISBN 978-3-925698-712     

 Menschen mit Down-Syndrom in Familie, Schule und Gesellschaft.                                

Von Etta Wilken. ISBN 3-88617-308-9 

 Sprachförderung bei Kindern mit Down-Syndrom. Von Etta Wilken, 2010  

          ISBN 978-3-17-0212933-0 

 Das Down-Syndrom: Begabte Kinder im Unterricht. Von Christel Manske, 2011 

          ISBN 978-3-86541-443-4 

 Entwicklung und Frühförderung von Kindern mit Down-Syndrom. Von Meindert         

Haveman, 1. Auflage 2007 (das Programm „kleine Schritte“) 

          ISBN 978-3-17-019258-4 

 Mein gläserner Bauch. Wie die Pränataldiagnostik unser Verhältnis zum Leben verändert. 

       Von Monika Hey, 2012, ISBN 978-3-421-04538-6 

 

 Zeitschrift: „LebenLachenLernen“ von Down-Syndrom Österreich, 8700 Leoben  

       www.down-syndrom.at 

 Zeitschrift: „Leben mit Down-Syndrom“ vom DS Infocenter Deutschland 

       www.ds-infocenter.de 



 

Buchvorstellung:  

 „Das Leben ist schön.  

Besondere Kinder.  

Besondere Familien.“ 

Von Simone Fürnschuß-Hofer 

Mit Fotografien von Thomas Wunderlich 

G&S Verlag, Edition 21,  

ISBN-13 978-3-925698-27-9 

Buchpreis € 24,90  

Portofreie Bestellungen unter: 

simone.fuernschuss@cable.vol.at 

Tel. 0699-12633633 

 

 

Neun österreichische Familien und ihre besonderen Kinder stehen im Mittelpunkt dieses Bu-

ches. Sie vermitteln in Wort und Bild: Das Leben ist schön. Trotz oder dank ihrer Kinder mit 

Down-Syndrom? Das darf und wird der Leser selbst herausfinden. In einem Buch voller 

Glücksmomente. In einem Manifest für das Leben. Auch und vor allem für das Leben mit Down

-Syndrom.  

Ein künstlerisch hochwertiger Bildband, ein Buch gefüllt mit besonderen Geschichten und Fotogra-

fien: „Das Leben ist schön“ möchte zum Nach- und Umdenken anregen, es will Türen öffnen und Ein-

blick gewähren in die Welt des Down-Syndroms. Auf herzliche und verständnisvolle Art und Weise 

greift es das Thema auf. Fröhliche, aus dem Leben gegriffene Bilder, der offene und natürliche Zu-

gang zur genetischen Besonderheit Down-Syndrom, unterschiedlichste Familienkonstellationen und 

ihre Sichtweisen ziehen den Leser in ihren Bann. Genauso wie die berührenden Texte der Autorin 

Michaela Koenig und die wunderbaren Bilder des Künstlers Christian Achs. Sie beide lassen sich in 

ihrer persönlichen Verwirklichung nicht vom Down-Syndrom behindern. Fakten und Reflexionen rund 

um das Thema Trisomie 21 sollen zudem vor allem Nicht-Betroffene in wenigen Worten über das 

Wichtigste aufklären. Persönliche Beiträge des Arztes und Psychotherapeuten Dr. Rüdiger Dahlke 

sowie seiner Frau Margit Dahlke - selbst Eltern einer Tochter mit Down-Syndrom - bringen zudem 

eine zum Nachdenken anregende Sichtweise aufs Tapet. 

 

 

mailto:simone.fuernschuss@cable.vol.at


 

 

 

„Es ist gut, dass es Vielfalt gibt, weil sie die Gesellschaft 

bereichert, sie besser macht, gerechter, solidarischer, 

toleranter und vor allem dynamisch und wandelbar.“ 
Pablo Pineda 

 

 


