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ne Helfer und meine Kontakte“. Im Bereich 
Beruf behandelt er Interessen in Bezug auf 
berufliche Tätigkeiten und Arbeitsorte, gibt 
Infos zu Praktika und Arbeitsschutz, ent-
hält Ausschneidebögen sowie Selbst- und 
Fremdeinschätzungsbögen. Außerdem gibt 
es konkrete und alltagspraktische Tipps wie 
z.B. eine „Packliste Arbeitstasche“. 

Was ist besonders gelungen? 
Sehr viele Bilder veranschaulichen gut, die 
vorgegebene Struktur schafft Sicherheit 
beim Ausfüllen. Auch sehr interessant sind 
weitere Bereiche, die das Privatleben (Was 
sind gute Freunde?) oder die Alltags-Or-
ganisation betreffen (Einkauf, Wege, Woh-
nen).

Was gibt’s an Extras? 
Auf der Internetseite (siehe „Bezug“) kann 
man eine Praktikums-Vertrags-Vorlage he-
runterladen, für Eltern gibt es Hintergrund-
Infos zum Download.

Quelle: 
Landesarbeitsstelle Schule-Jugendhilfe 
Sachsen e.V.: „Mein Ordner Leben und Ar-
beit“ (OLA), 1. Auflage 2017.

Bezug: 
www.berufswahlpass-sachsen.de
Über www.berufswahlpass-sachsen.de oder 
https://www.lsj-sachsen.de/berufswahl-
pass/portfolios/ola/. Hier gibt es Beispiel-
Seiten zur Ansicht bzw. ist er kostenpflich-
tig (ca. 6 Euro) bestellbar.

Einfach informieren: Internetseiten in 
Einfacher oder Leichter Sprache
Im Bereich Berufsorientierung tummelt 
sich viel im Netz. Inhalte in Einfacher oder 
Leichter Sprache sind zum Beispiel auf die-
sen Seiten nachzulesen: 
	� Die Seite www.planet-beruf.de der 
Bundesagentur für Arbeit gibt es teil-
weise auch in Leichter Sprache. Dort 
findet man Tipps zu Bewerbung und 
Berufswahl, eine Suchmaske nach Aus-
bildungs-Stellen und Tipps zum Bewer-
bungstraining. 
	� Im „Berufe-Universum“(http://portal.
berufe-universum.de/) kann man an-
hand eines Stärken-Profils herausfin-
den, welche Berufe zu einem passen 
könnten. Dieses ist leider nicht in Einfa-
cher Sprache verfasst, die Seite aber im 
„Berufswahlpass in Leichter Sprache“ 
beschrieben. 
	� Unter https://berufsfeld-info.de/static/
leichte-sprache findet man Informatio-
nen über viele Berufe in Leichter Sprache.

Der Berufswahlpass hilft,  
ein persönliches Profil zu erstellen, und enthält  
Extra-Tipps wie den Umgang mit persönlichen Daten und Geld,  
die Ordnung für persönliche Unterlagen,  
Wichtiges zu Versicherungen, Behörden und dem  
Alleine-Wohnen
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Bewerben

Auf dem Weg zum Job: Inklusives Bewer-
bungs-Tool online
Besonders empfehlenswert finden wir die 
Internetseite https://leichtbewerben.net. 
Sie ist in Leichter Sprache verfasst und be-
fasst sich mit den Themen: 
	� Was ist eine Bewerbung? 
	� Wofür ist eine Bewerbung gut? 
	� Wie schreibe ich eine Bewerbung? 

Geeignet ist sie dann, wenn man sich schon 
sicher ist, wo man sich bewerben möchte, 
z.B. für ein Praktikum oder einen Probe-
Arbeitstag.

Lebenslauf und Anschreiben können 
online ausgefüllt und dann im Design des 
Tools heruntergeladen werden. Durch 
Klicks zu persönlichen Stärken, Noten oder 
zu dem, was einem an diesem Beruf inte-
ressiert, werden Anschreiben und Lebens-
lauf generiert und mit einem zusätzlichen 
bestärkenden Brief versehen, in dem dem 
Empfänger-Unternehmen der Hintergrund 
der Einfachen Sprache erläutert wird: „Die-
se Bewerbung sieht anders aus. Sie ist in 
Leichter Sprache geschrieben. Leichte Spra-
che ist wichtig, damit alle Menschen am ge-
sellschaftlichen Leben teilhaben können. 
Leichte Sprache folgt europäischen Regeln. 
Wir möchten Sie darin ermutigen, Bewer-
bungen in Leichter Sprache zu akzeptieren.“

Das Projekt „Leicht.Bewerben. Digitale 
Bewerbungen in Leichter Sprache“ wird seit 
2017 von der gemeinnützigen Kieler Orga-
nisation KulturLife entwickelt und umge-
setzt. So beschreiben die Autorinnen Chia-
ra Dickmann und Helen van Ravenstein ihr 
Ziel: „Bewerbungsprozesse wurden in den 
vergangenen Jahren fast vollständig digita-
lisiert. ,Leicht.Bewerben.‘ hat das Ziel, diese 
Prozesse transparent und leicht verständlich 
darzustellen, damit Menschen mit Beein-
trächtigungen die gleichen Chancen beim Be-
werbungsprozess erhalten und so ein inklusi-
ver Arbeitsmarkt entsteht.“

Am Arbeitsplatz

Buchtipp: „Erfolgreich ins Praktikum. 
Ratgeber in Einfacher Sprache.“, Spaß am 
Lesen Verlag, 2019

Die kleine Broschüre beschreibt in Einfa-
cher Sprache den Weg und den Sinn eines 
Praktikums und vor allem praktische Dinge, 
die es gilt, am Arbeitsplatz zu beachten: von 
Kleidung über Umgang mit Kolleg*innen, 
was tun bei Fragen oder Krankheit, Ver-
sicherung, die Arbeit eines Praktikumbe-
treuers etc. Dazu gibt es Beispiele aus hand-

OLA besteht aus fünf Teilen: 

„Meine Familie und ich“, „Meine Arbeit“,  
„Mein Zuhause und mein Heimat-Ort“,  

„Meine Freizeit und meine Freunde“,  
„Meine Helfer und meine Kontakte“

https://leichtbewerben.net
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werklichen Betrieben. Schwierige Wörter 
sind erklärt. Zielgruppe sind hier die Ju-
gendlichen selbst.

Bezug: 
Zu bestellen über: https://einfachebuecher.
de/ Kosten: 12 Euro.

Weiterführende Literatur 
für Eltern, Fachkräfte und 
Arbeitgeber*innen

Beim Deutschen Down-Syndrom InfoCen-
ter können Sie derzeit folgende passende 
Literatur beziehen: 

■ Broschüre „Menschen mit Down-
Syndrom am Arbeitsplatz“, Cora Halder, 
Hrsg. Deutsches DS-InfoCenter, 2014. 
Diese Handreichung für die Arbeitge-
ber/Betriebe kann z.B. einer Bewerbung 
beigelegt werden.

■ Broschüre und DVD „Mein Job und 
ich“, Cora Halder, Hrsg. Deutsches DS-
InfoCenter, 2014. 
Anhand von Beispielen aus dem 
Arbeitsalltag junger Menschen mit 
Down-Syndrom lässt sich ins Gespräch 
kommen und über die einzelnen Situa-
tionen miteinander reflektieren.

■ Buch „Sind wir Jugendliche oder ha-
ben wir das Down-Syndrom?“, Caroline 
Tidemand-Andersen, Hrsg. Deutsches 
DS-InfoCenter, 2011. Gute Hinter-
grund-Infos für Eltern darüber, was 
Jugendliche bewegt und wie sie damit 
umgehen. 

■ Buch „Herausforderung Lernen. Ein 
Plädoyer für die Vielfalt“, Pablo Pineda, 
EDITION 21 im G&S Verlag, 2014. 
Der Autor lässt uns in diesem Buch an 
dem schwierigen und herausfordernden 
Prozess des Lernens eines Menschen 
mit Down-Syndrom teilhaben.

Sie haben gute Erfahrungen mit diesen oder an-
deren Materialien gemacht? Wir freuen uns über 
Ihre Erfahrungen! Schreiben Sie uns gerne.

Leichte Sprache – Einfache Sprache  
Was ist der Unterschied?

Die Leichte Sprache richtet sich an Menschen mit Lern
behinderung, also an eine klar definierte Zielgruppe. 
Sie folgt europäischen Regeln, die von Menschen aus 
der Zielgruppe geprüft werden. 

Die Einfache Sprache hat Menschen im Blick, die zwar 
lesen können, aber Probleme haben, komplexere Texte 
zu verstehen. Sie zielt also auf die allgemeine Bevöl-
kerung. Der Wortschatz der einfachen Sprache ist we-
sentlich größer als bei der Leichten Sprache. Die Sätze 
dürfen komplexer sein. Es gibt keine engen Vorgaben, 
was die visuelle Gestaltung der Texte angeht.

Menschen  mit Down-Syndrom am Arbeitsplatz

X d e u t s c h e sdown-syndrom i n f o c e n t e r

I

Stärken erkennen · Stärken nutzen

Meine 
Entdeckungsreise 

zu mir selbst

Prof ilPASS
in Einfacher Sprache

https://einfachebuecher.de/
https://einfachebuecher.de/
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Was bewegt dich heute? Werkzeuge,  
um miteinander ins Gespräch zu kommen
Neue Blicke auf die Buch-Reihe „Tigerbande“ 
T E X T:  TO R D I S  K R I S T I N  S C H U S T E R 

Sie möchten mit Ihren jugendlichen Kindern über Themen sprechen, die diese bewegen? 
Oder Sie arbeiten mit jungen Erwachsenen mit Down-Syndrom und suchen Arbeitsmate
rialien? Für alle sechs Bände der bekannten „Tigerbande“-Reihe sind nun Arbeitsblätter 
erschienen. Dieser Artikel bietet eine Art Anleitung, wie Sie die Materialien im Sinne der 
Unterstützung für junge Menschen mit Down-Syndrom einsetzen können.

D ie bekannte Buch-Reihe „Die Ti-
gerbande“ in Einfacher Sprache 
ist nah an der Lebensrealität jun-

ger Erwachsener angelegt. Die Themen 
rund um Erwachsenwerden und Identität 
(z.B. Freundschaft, Konflikte, Liebe, Ge-
sundheit etc.) möchten jungen Menschen 
Freude am Lesen vermitteln und dabei 
sehr nah an ihrem Alltag bleiben, denn die 
Protagonist*innen können als Identifikati-
onsfiguren dienen. Und es geht noch mehr!

Für alle sechs Bände sind nun Arbeits-
blätter erschienen. Darauf findet man Ver-
ständnis-Fragen zum jeweiligen Buch, aber 
auch weiterführende Gedanken, bei dem 
die Lesenden eingeladen sind, sich selbst 
und die Umwelt zu reflektieren. Band 2 
„Tommy zieht aus“ behandelt beispielswei-
se die Themen Wohnen und Selbstständig-
keit. Fragen wie „Tommy will nicht umzie-
hen. Weder in eine Wohngemeinschaft noch 
woanders hin. (…) Wieso möchte er nicht 
umziehen? Was glaubst du?“ oder „Entschei-
den andere Menschen, wo wir wohnen sol-
len, oder können wir das selbst bestimmen?“ 
oder „Viele Menschen finden es gut, wenn 
man von zu Hause auszieht, wenn man er-
wachsen ist. Was glaubst du, warum ist das 
so?“, regen zur Selbstreflexion an, können 
als Gesprächs- und Arbeitsgrundlage die-
nen und Zugänge zueinander schaffen. 

Welche Fragen sind in Ihrer Familie 
gerade relevant? Folgende Themen be-
handeln die Bände:

Band 1	 „Die Tigerbande“: Selbstständigkeit, 
Selbsthilfe, Mobbing, Mut, Zivilcou-
rage, Prävention, Grenzen setzen

Band 2	 „Tommy zieht aus“: Wohnen, Selbst-
ständigkeit, Veränderung, Erwach-
sen werden

Band 3	 „Olle will selbst bestimmen“: 
Selbstständigkeit, Erwachsen wer-
den, Gesundheit

Band 4	 „Tommy wünscht sich eine Freun-
din“: Erwachsen werden, Verliebt 
sein, Freundschaft und Beziehung, 
Selbstbewusstsein

Band 5	 „Die Tigerbande feiert ein Fest“: 
Kommunikation, Streit und Ver-
söhnung

Band 6	 „Maren und Tommy haben Liebes-
kummer“: Streit, Versöhnung, Be-
ziehung, Liebeskummer, Grenzen

Miteinander ins Gespräch kommen: 
Was sind die Voraussetzungen dafür?
Machen Sie vor dem Besprechen der Bö-
gen klar, dass es bei Fragen, die den Jugend-
lichen selbst betreffen, kein Richtig und 
Falsch gibt bzw. nicht bestimmte Antwor-
ten erwartet werden. Ein ehrlicher und of-
fener Umgang miteinander ist sonst nicht 
möglich. Vielleicht hilft Ihnen dieser Leit-
faden weiter?
	 Schaffen Sie eine entspannte Atmosphäre.
	 Sorgen Sie für eine möglichst störungs-
freie Zeit („Nur wir zwei!“) und trans-
portieren Sie so die Wichtigkeit des 
Treffens.
	 Etablieren Sie gegebenenfalls. einen fes-
ten (wöchentlichen/monatlichen) Ter-
min, der nur dafür da ist, der hohe 
Priorität hat und der an die Lese-Ge-
schwindigkeit des jungen Menschen an-
gepasst wird.
	 Von Eltern/Pädagogen ist die Bereit-
schaft erforderlich, in die Rolle der em-
pathischen Zuhörerin zu schlüpfen.
	 Idealerweise haben Sie die Bücher selbst 
gelesen. 

 

TI
GE

RBANDE

4
BAND

 

TI
GE

RBANDE

5
BAND

 

TI
GE

RBANDE

6
BAND

Buttons = Sanchez Condensed Semibold and Regular 
as well as Sanchez Condensed Bold (Figures)

Headlines inside = Sanchez Niu Semibold

Body inside = Praxis Next Regular
1 Früher saßen Tommy und Maren jeden Freitagabend auf dem Sofa, 

schauten Fern und aßen Pizza. Aber dann fingen sie mit dem 
Joggen an. Warum, denkst du, machten sie das?

2 An diesem Freitag als sie beim Joggen sind, will Tommy seiner 
Freundin etwas Wichtiges sagen. Was möchte er ihr sagen?

Maren und Tommy haben Liebeskummer

3 Findet Maren das gut oder nicht so gut, als sie von der 
Neuigkeit hört?

4 Am ersten Tag am neuen Arbeitsplatz lernt Tommy  
einen kennen, mit dem er zusammen arbeiten soll.  
Er heißt Erwin. Was für eine Arbeit macht Erwin?

5 Was genau arbeiten Erwin und Tommy?
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1 Wo wohnt Tommy am Anfang dieser Geschichte? (Kreuze an!)

2 Tommy liegt im Bett, aber muss noch mal raus, auf die Toilette.  

Er hört seine Mutter und seinen Vater im Wohnzimmer reden.  

Sie reden über ihn. Er horcht an der Tür und hört das Wort  

umziehen und die Zahl 304. Weisst du über was sich Tommys  

Eltern unterhalten?

3 Tommy geht zurück in sein Bett. Umziehen? Was hat das zu   

 
bedeuten? Er ist beunruhigt, er mag das nicht. 

  
Was glaubst du, warum ist Tommy beunruhigt?

4 Einige mögen Veränderungen. Aber einige mögen 

es nicht, wenn sich etwas verändert. Sie glauben, 

dass es am besten ist, wenn alles so bleibt, wie es 

ist. Was glaubst du, wie ist das bei Tommy? 

(Kreuze an!)

Tommy zieht aus

in einer Wohngruppe        bei seinen Eltern        bei seiner Großmutter

Ich glaube, Tommy mag Veränderungen.

Ich glaube, Tommy mag Veränderungen nicht.
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Wie kann das Treffen konkret aussehen? 
	 Kommunizieren Sie vor Beginn, dass Sie 
sich nun bewusst Zeit für ihn/sie neh-
men möchten und dies ein freiwilliges 
Angebot ist („Hast du Lust? Wir probie-
ren etwas Neues aus!“).
	 Erläutern Sie vor dem Besprechen der 
Bögen, dass es bei Fragen, die den Ju-
gendlichen selbst betreffen, kein Rich-
tig und Falsch gibt bzw. nicht bestimmte 
Antworten erwartet werden. Ein ehrli-
cher und offener Umgang miteinander 
ist sonst nicht möglich. 
	 Sie können die Jugendlichen die Seiten 
zunächst alleine ausfüllen lassen („Quiz-
Blätter!“), sich dann zusammensetzen 
und über die Fragen sprechen. 
	 Spannend kann es auch werden, wenn 
beide Parteien die Arbeitsblätter ausfül-
len und anschließend vergleichen oder 
immer abwechselnd geantwortet wird. 
So können Sie auch Ihre Betrachtungs-
weise zum Ausdruck bringen. Wichtig: 
Hier sollte neutral Sicht neben Sicht ste-
hen, keine davon sollte als besser gelten. 
(„Interessant, wie du das siehst! Möch-
test du wissen, was ich geschrieben 
habe?“) Vorsicht: Junge Menschen mer-
ken schnell, wenn sie nur „durch die 
Blume“ pädagogisch belehrt werden! 

Was bringts? Richtig eingesetzt können 
die Fragen …
	 die Selbstreflexion anregen,
	 Empathie fördern (Ich versetze mich in 
die Haupt-Figur.),
	 Zugänge zueinander schaffen, um sich 
besser kennenzulernen, 
	 Türöffner sein, um Themen zu bespre-
chen, die beide bewegen. Gerade Ju-
gendliche, denen es schwerfällt, über 
ihre Gedanken und Gefühle zu spre-
chen, können sich oft besser über Dritte 
ausdrücken („Maren sieht das so! Wie 
findest du das?“),
	 als Gesprächs- und Arbeitsgrundlage 
dienen, um sich an gerade relevante  
Themen heranzutasten.

Mit diesem Angebot nehmen Sie den jun-
gen Erwachsenen ernst, zeigen Interesse an 
seinen Wertvorstellungen und Themen und 
begegnen sich im Idealfall auf Augenhöhe. 

Weitere Einsatzmöglichkeiten und ver-
tiefende Informationen
Familien-/Wohngruppen-Regeln oder Hal-
tungen lassen sich auf diese Art und Weise 
besprechen, eventuell auch in einer Klein-
gruppe. Je nach Alter und kognitiven Fähig-
keiten können Entscheidungen mitdiskutiert 
werden, z.B. im Sinne einer demokratischen 
Familienkonferenz (nach Thomas Gordon). 

Hier ein kurzer Exkurs dazu: Jedes Prob-
lem, das ein Familien- oder ein Wohngrup-
penmitglied hat, wird damit zum Problem 
der gesamten Familie/Gruppe/Wohnge-
meinschaft wie im Sinne der Systemischen 
Pädagogik bei einem Mobile: Zieht man an 
einer Stelle, bewegt sich gleich alles. Gerade 
deshalb ist es ideal, wenn in die Problem-
lösung alle Familienmitglieder einbezogen 
werden.

Im „Beziehungscredo“ führt Thomas 
Gordon seine Überzeugungen für gelingen-
de und gesunde Beziehungen an. Dazu zäh-
len folgende Aspekte:

„Wir stehen in einer Beziehung, an der  
mir liegt und die ich beibehalten möchte.

Jeder ist ein Einzelwesen mit seinen  
Bedürfnissen und dem Recht, für deren  

Befriedigung zu sorgen.
Bei Problemen höre ich aufrichtig zu und helfe 

dir, eigene Lösungen zu finden.
Du hast das Recht, dich für eigene  

Überzeugungen zu entscheiden, ich werde 
das respektieren.

Ich werde dir offen sagen, wenn dein  
Verhalten meine Bedürfnisse beeinträchtigt, 

und dir sagen, was mich stört.
Ich vertraue darauf, dass du versuchst,  

das Verhalten zu ändern.
Du kannst mir offen sagen, was dich an  

meinem Verhalten stört, wenn ich mich nicht 
akzeptabel verhalte.

Konflikte versuchen wir so zu lösen, dass kei-
ner auf Kosten des anderen gewinnen will.

Wir achten das Recht des anderen,  
seine Bedürfnisse zu befriedigen,  

und achten unsere eigenen Bedürfnisse.
Lass uns Lösungen finden,  

die für beide akzeptabel sind.“

(„Credo für meine Beziehungen“, Thomas Gordon)

Was können Bücher in der (Lern-)Thera-
pie leisten? Die interaktive Bibliothera-
pie* arbeitet in diesem Sinne: Literatur soll 
hier Menschen darin unterstützen, Proble-
me und Anliegen zu verbalisieren bzw. kla-
rer zu reflektieren. Erzählungen sollen da-
bei das eigene emotionale Erleben bewusst 
und zugänglich machen: Die Leserin iden-
tifiziert sich z.B. mit einem Charakter, der 
sich in einer ähnlichen Situation befindet 
wie sie selbst, begleitet ihn bei seiner Ausei-
nandersetzung mit dem Problem und wird 
Zeugin, wie er dieses bewältigt und über 
sich selbst hinauswächst. Die Geschichte 
bietet also beispielhafte Strategien im Um-
gang mit Problemen an und vermittelt Ver-
trauen in die eigene Stärke. Oft entstehen so 
auch eigene Lösungsansätze. In Gesprächen 
darüber können diese reflektiert und gege-
benenfalls bestärkt werden. 

Vielleicht genügt es aber auch, „nur“ zu-
sammen eine schöne Qualitätszeit zu ver-
bringen und den jungen Menschen an Ihrer 
Seite ein Stück mehr kennenzulernen. Dies 
hier kann nur eine der vielen Möglichkei-
ten sein. 

Sie haben spannende Momente erlebt 
und Erfahrungen gemacht? Wir freuen uns 
auf Ihre Erfahrungsberichte! <

Fußnote:
* vgl. auch: Blechinger, Tobias: Bibliotherapie und 
expressives Schreiben in der Kinder- und Jugend-
psychiatrie, unv. Diss., Eberhard-Karls-Universität 
Tübingen, 2011
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Olle will selbst bestimmen
1 Olle ist in eine Wohngemeinschaft (WG) gezogen. Er ist erwachsen 

und möchte selbst über sein Leben bestimmen. Aber jemand 

anderes möchte auch darüber bestimmen. Das gefällt Olle nicht. 

Wer möchte über Olle bestimmen?

2 Olle hat seine eigene Bankkarte. Er kann kaufen,  

was er will. Was möchte Olle einkaufen?

3 Olle’s Mutter möchte, dass er sich gesund ernährt.  

Was möchte sie, dass Olle isst?

4 Wie viele Samstagssüßigkeiten bekam Olle, als er  

noch bei seiner Mutter wohnte?
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Headlines inside = Sanchez Niu Semibold

Body inside = Praxis Next Regular1 Eines Tages sagt Kim, dass er in seinem Kalender etwas entdeckt 

hat. Was hat er rausgefunden? 

2 Die Tigerbande möchte ein Fest organisieren. Aber dann fangen 

sie an miteinander zu streiten. Sie haben unterschiedliche 

Vorschläge für das Essen, das sie servieren möchten. Erinnerst 

du dich, welche Vorschläge das sind? (Kreuze an!)

Die Tigerbande feiert ein Fest

3 Sie halten eine Besprechung, um alles zu  

diskutieren, aber da streiten sie wieder. Zwei von 

ihnen werden so böse, dass sie die Besprechung  

verlassen. Wer sind das?

4 Sie gehen zum Supermarkt um herauszufinden,  

wie viel das Essen kostet, aber es ist einfach alles zu teuer.  

Sie haben nicht genug Geld. Was entscheiden sie dann?

Spaghetti

Tacos

Fisch

Hackfleichbällchen

Pizza

Lasagne

Würstchen

 Suppe

Fleisch
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§Warum sollten wir die finanzielle Absiche­
rung unserer Erben beizeiten klären? Was 
steckt im juristischen Sinne hinter dieser Zeit­
angabe „beizeiten“?

Beizeiten heißt – zu einem Zeitpunkt, zu dem 
ich dazu in der Lage bin. Diese Fähigkeit kann 
nämlich unerwartet schnell wegfallen, z.B 
wenn ich morgen einen Unfall habe. Sie fällt 
auch dann weg, wenn ich irgendwann in einem 
Alter bin, in dem ich nicht mehr testierfähig bin 
und deshalb die notwendigen Vorsorgerege-
lungen nicht mehr treffen kann, beispielsweise 
aufgrund einer Demenz-Erkrankung. Deswe-
gen sollte man beizeiten die finanzielle Absi-
cherung der Erben regeln, damit wir unnötige 
wirtschaftliche Folgen vermeiden, sobald der 
Erbfall eintritt. 

Heißt das, der Handlungsbedarf besteht in 
den ersten, sagen wir, fünf Lebensjahren des 
Kindes mit Down-Syndrom? 

Theoretisch sogar eher. Eigentlich sogar mit 
der Geburt und nicht nur dann, wenn ein Kind 
mit Down-Syndrom oder einer anderen Form 
von Behinderung geboren wird, sondern so-
bald Familienzuwachs da ist. Denn wenn wir 
von der gesetzlichen Erbfolge ausgehen, wird 
diese von der Geburt maßgeblich beeinflusst. 

Nehmen wir an, ein Paar bekommt ein Kind 
und am nächsten Tag stirbt der Vater durch ei-
nen Unfall. In dem Moment ändert sich durch 
die Geburt des Kindes automatisch die gesetz-
liche Erbfolge. Laut Gesetz (wir unterstellen, 
das Paar ist ohne Ehevertrag verheiratet) be-
kommt die Ehefrau die Hälfte des Erbes, die 
andere Hälfte geht an das minderjährige Kind. 
Das ist schon deshalb unbefriedigend, weil wir 
nicht wissen, wie sich das Kind später entwi-
ckelt – womöglich wird es mit 16 zum größten 
Drogenhändler auf dem Schulhof und setzt für 
sein Drogengeschäft das vom Vater vererbte 
Vermögen ein. 

Außerdem haben wir noch ein zweites Pro-
blem: Wer verwaltet das Erbe des Kindes? Nor-
malerweise, solange das Kind minderjährig ist, 

wird sein Erbe vom noch lebenden Elternteil 
verwaltet. Der ist jedoch mit dem Kind in einer 
Erbengemeinschaft verbunden, das heißt, er 
hat gegenläufige Interessen, was das ererbte 
Vermögen betrifft. Deswegen sagt das Gesetz: 
Diese Person kann nicht gleichzeitig Bock und 
Gärtner sein. Das Kind bekommt deshalb einen 
Ergänzungspfleger, bis es volljährig ist. Dieser 
Ergänzungspfleger entscheidet bei allem, was 
die Erbschaft betrifft, mit. Und bei ganz wichti-
gen Entscheidungen braucht er zusätzlich die 
Genehmigung des Familiengerichts. 

Kurzum: Wenn ein minderjähriges Kind Erbe 
wird, ist der bürokratische Aufwand enorm. 
Deshalb müssen Eltern eigentlich immer über-
legen: Was ist, wenn einem von uns morgen 
etwas passiert? Und zwar völlig unabhängig 
davon, ob es sich um Kinder mit oder ohne Be-
hinderung handelt. 

„Das Erbe“ … das hört sich nach Immobilien 
oder nach einem großen Vermögen an. Wie 
definiert das Gesetz „das Erbe“?

Das Gesetz sagt sinngemäß: Wenn jemand 
stirbt, kommt alles, was er zu diesem Zeitpunkt 
sein Eigen nennt, also sein Vermögen, in einen 
großen Sack. Auch Schulden, die er hat, wer-
den mitvererbt. All das, was in diesem Sack ist, 
geht an die Person, die er als Erbe vorgesehen 
hat. Entweder hat er ein Testament gemacht 
und darin einen oder mehrere Erben bestimmt; 
mehrere bilden dann eine Erbengemeinschaft. 
Oder er hat nichts geregelt, dann bestimmt das 
Gesetz, wer Erbe wird. 

Wie auch immer die Erbfolge geregelt 
wurde: Der Erbe bekommt den Sack mit dem 
Nachlass und muss jetzt damit glücklich wer-
den. Es spielt keine Rolle, wie viel in dem Sack 
drin ist. Ein überschuldeter Nachlass führt in 
der Regel dazu, dass der Erbe sagt: „Ich schla-
ge das Erbe aus.“ Wenn aber in der Summe 
der Sackinhalt werthaltig ist, dann muss das 
Ganze auch, einschließlich der Schulden, ab-
gewickelt werden. Der Erbe hat zunächst ein-
mal Arbeit, aber er hat auch einen gewissen 
Vorteil. 

Wenn ich heute ein Testament mache, ma-
che ich das vordergründig in Bezug auf den ak-
tuellen Nachlasssack und nicht in Bezug darauf, 
was ich später in dem Sack habe, wenn ich ster-
be. Tatsächlich aber wird sich das Vermögen 
bei fast allen, die heute ein Testament machen, 
bis zum Todesfall ändern – in seinem Volumen 
und in seiner Zusammensetzung. Deshalb re-
geln sowohl das Gesetz als auch richtigerweise 
ein Testament die Vermögenszuordnung zu-
nächst einmal abstrakt ohne konkrete Zuord-
nung der einzelnen Sack-Inhalte. 

Wie wird ein Testament errichtet?

Testamente kann man auf zwei Arten errich-
ten: Das öffentliche Testament ist das Testa-
ment, das vom Notar vorbereitet und beur-
kundet wird. Dort muss der künftige Erblasser 
nichts anderes machen, als einfach nur seinen 
Willen kundzutun. Der Notar gießt das in eine 
juristische Form und anschließend unterschrei-
ben beide. 

Das eigenhändige Testament wird im Ge-
setz als gleichwertig gesehen. Der Erblasser 
geht sprichwörtlich in ein stilles Kämmerchen, 
nimmt ein Blatt Papier, einen Stift, schreibt sei-
nen letzten Willen mit eigener Hand nieder 
und unterschreibt eigenhändig. Diese Form ist 
genauso gültig und genauso wirksam wie das 
öffentliche Testament beim Notar. 

Gestritten wird trotzdem meistens über das 
eigenhändige Testament, weil der Erblasser 
in der Regel kein Jurist ist und deshalb Fehler 
macht. Indem er beispielsweise schreibt: „Den 
Ferrari bekommt mein Sohn, die Jacht meine 
Tochter und die Villa meine Frau.“ Das Gesetz 
kennt aber keine gegenständige Erbfolge und 
sagt sinngemäß: „Vererbt wird der Sack und 
nicht die einzelnen Inhaltsgegenstände.“ In ei-
ner solchen Situation muss ausgelegt werden, 
was der Erblasser eigentlich wirklich gewollt 
hat. Deswegen ist es wichtig, sich früh Gedan-
ken darüber zu machen, wer mal das Vermö-
gen bekommen soll, wenn man selbst nicht 
mehr da ist. Und das kann ja schon morgen 
sein. 

Wissenswertes rund um das  
Behindertentestament 
Ein Interview mit Notar Dr. Thomas Kornexl 
I N T E R V I E W F R AG E N : E L Z B I E TA  S ZC Z E B A K
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Und „Vermögen“ meint wirklich auch das 
Kleinste, was man hat? 

Ja, Vermögen sind auch meine Socken in der 
Schublade. Die will keiner haben. Auch alte 
Ikea-Möbel werden meistens verschenkt oder 
entrümpelt. Aber man kann Geld haben, man 
kann andere Vermögenswerte hinterlassen –  
und deswegen sollte man das immer sauber 
geregelt haben. 

Es drängt sich jetzt bei mir die Frage auf, die 
nichts mit unserem Thema „Behindertentes­
tament“ unmittelbar zu tun hat, jedoch häu­
fig von Eltern nach der Geburt ihres Kindes mit 
Down-Syndrom gestellt wird: „Dürfen Großel­
tern oder Paten ein Sparbuch für das Kind, wie 
für die Geschwisterkinder, anlegen?“ 

Diese Frage hat sehr wohl mit unserem Thema 
zu tun! Leider muss ich sagen: Vieles ist gut ge-
meint, wird aber trotzdem schlecht gemacht. 
Nur die wenigsten wissen: Das Vermögen, das 
das Kind mit Down-Syndrom hat, steht immer 
im Feuer und muss für Zwecke verwendet wer-
den, die sich die Großeltern in unserem Bei-
spiel so nicht vorgestellt haben. 

Eigentlich wird so etwas wie das Sparbuch 
angelegt, um dem Kind einen Vorteil zu ver-
schaffen. Tatsächlich laufen wir Gefahr, dass, je 
nachdem, welche Leistungen das Kind später 
vom Staat benötigt, dieses Geld dazu verwen-
det werden muss, den Staat zu entlasten. Der 
Grund dafür? Bei vielen staatlichen Leistungen 
haben wir mit dem sogenannten Nachrang-
grundsatz zu tun. Das heißt, der Staat bleibt 
im Hintergrund und sagt: „Wir helfen, aber wir 
helfen nur nachrangig. Vorrangig muss sich der 
Betroffene selbst helfen. Indem er sein eigenes 
Einkommen und – falls er eines hat – sein eige-
nes Vermögen einsetzt, um diese Leistungen, 
die er benötigt, selbst zu bezahlen.“ Dazu zählt 
natürlich auch das Sparbuch, das die Groß-
eltern auf den Namen des Kindes mit Down-
Syndrom angelegt haben. Wenn also Bedarf da 
ist, muss zunächst auch dieses Geld verbraucht 
werden, bevor man Sozialhilfe empfängt. 

Der Grundsatz bei all diesen (finanziellen) 
Planungen lautet deshalb: Kein frei verfügba-
res Vermögen beim Kind mit Behinderung, 
weil es sonst im schlimmsten Fall weg ist. 

Vom Sparbuch wird somit abgeraten, aber es 
gibt auch noch ein ganz normales Girokonto. 
In den letzten Jahren haben sich im Zusam­
menhang mit der Einführung des Bundes­
teilhabegesetzes (BTHG) die Höchstbetrags­
grenzen nach oben bewegt. Müsste man aber 
auch da nicht vorsichtig sein? 

Ja, man muss weiterhin vorsichtig sein. Denn 
das BTHG hat das sogenannte Schonvermö-

gen nach oben geschraubt. Das betrifft aller-
dings nur die Leistungen, die der Staat nach 
dem BTHG erbringt, also nach dem SGB IX, in 
dem diese Teilhabeleistungen definiert sind. 
Jemand, der eine Behinderung (welcher Art 
auch immer) hat, kann aber noch anderwei-
tig Sozialleistungen benötigen. Beispielsweise 
wenn er später einmal im Alter der klassische 
„Altersarmuts-Fall“ wird, weil er nicht ausrei-
chend in die gesetzliche Rentenversicherung 
einzahlen konnte und im Alter deswegen Sozi-
alhilfe benötigt. Als Grundsicherung, womög-
lich auch als Hilfe zum Lebensunterhalt. Und 
dort sind nach wie vor die Schonvermögens-
grenzen unverändert bei aktuell 5000 Euro. 

Das heißt, dieser niedrige Freibetrag ist die 
echte Grenze, wenn irgendwann zu den Teil-
habeleistungen auch andere Sozialhilfeleis-
tungen hinzukommen. Im Klartext: Wenn wir 
in die Situation kommen, dass verschiedene 
Sozialleistungen benötigt werden, dann ist das 
höhere Schonvermögen nach dem BTHG kein 
echtes Schonvermögen mehr. 

Das ist eine eigenartige Lage, wenn ich mir 
vorstelle, ich möchte mein Kind finanziell ab­
sichern, habe aber keine Möglichkeiten, für 
das Kind zu sparen ...

Normalerweise haben wir zwei Möglichkeiten, 
wenn wir jemandem etwas Gutes tun wollen. 
Als Großvater könnte ich zum Beispiel sagen: 
„Ich habe hier einen dicken Geldbeutel und ich 
möchte meinem Enkelkind etwas Gutes tun.“ 
Wenn ich dem Enkelkind das Geld in die Hand 
gebe, dann gehört es dem Enkelkind und wir 
haben dann genau das Problem, über das wir 
gesprochen haben: Dieses Kind hat nun ein 
eigenes Vermögen, das es im Bedarfsfall ein-
setzen muss. Schonvermögen hin oder her, 
zunächst einmal ist ein Vermögen da. Es ist 
deshalb der richtige Ansatz, wenn ich als Groß-
elternteil sage: „Ich kann meinem Enkelkind 
jetzt nichts geben, sonst ist das Vermögen ge-
fährdet, aber ich kann ein Testament machen, 
in dem dieses Enkelkind von mir bedacht wird. 
Dann kann ich die Schutzmechanismen ver-
wenden, die das Gesetz eben nur anbietet, 
wenn ich Vermögen vererbe, nicht aber dann, 
wenn ich Vermögen zu meinen Lebzeiten ver-
schenke.“ Ich muss deshalb prinzipiell abwar-
ten und sagen: „Jetzt kann ich dem Enkelkind 
mit Down-Syndrom oder Kind nichts Gutes 
tun, weil das Vermögen, das ich ihm gebe, ge-
fährdet wäre. Aber wenn ich es ihm später bei 
meinem Tod vererbe, dann kann ich im Testa-
ment einen Schutzmechanismus vorsehen, der 
verhindert, dass dieses Vermögen vom Kind als 
‚verwertbar’ im Sinne des Sozialrechts einge-
setzt werden kann und damit auch nicht ein-
gesetzt werden muss.“ 

Heißt das, auch Großeltern lassen heute Be­
hindertentestamente erstellen?

Ja, durchaus. Denn häufig gehen zwar die 
Großeltern von der normalen Generationenfol-
ge aus. Nach dem Motto: „Wenn wir sterben, er-
ben unsere Kinder und die vererben es später 
an die Enkelkinder. Wenn unsere Kinder an das 
Behindertentestament denken, dann reicht 
das ja. Denn die haben ihr eigenes Vermögen 
mit entsprechenden Schutzmechanismen ver-
sehen, also alles in Ordnung.“

Was dabei aber häufig übersehen wird, sind 
solche unerwarteten Ereignisse wie ein plötzli-
cher (Unfall-)Tod des eigenes Kindes, das eben 
Mutter oder Vater des Enkelkindes mit Behin-
derung ist. In einem solchen Fall würde nach 
dem Gesetz sofort das Enkelkind an die Stelle 
des verstorbenen Kindes rutschen und wäre 
damit plötzlich in der direkten Erbfolge nach 
den Großeltern. 

Deshalb habe ich häufiger erlebt, dass die 
Großeltern durch die Kinder sensibilisiert wor-
den sind, die ihnen erklärt haben: „Wenn uns 
vorher oder gleichzeitig etwas passiert und ihr 
an unser Kind mit Behinderung vererbt, dann 
haben wir plötzlich das alte Problem – unge-
schütztes und einsetzungspflichtiges Vermö-
gen.“ Das lässt sich aber verhindern. Auf den 
ersten Blick wirkt es überzogen, weil es einfa-
cher erscheint, in dem Testament auf die nor-
male Generationen-Erbfolge abzustellen. Im 
Endeffekt ist es aber notwendig, damit der 
Staat nicht bei unerwarteten Abläufen den Zu-
griff auf das Vermögen bekommt. 

Ich könnte den Verdacht schöpfen, dass wir 
durch die Erstellung eines Behindertentes­
taments vorsätzlich dabei sind, den Staat zu 
übergehen, ihn „auszutricksen“. Ist das rech­
tens? Der Staat weiß davon und macht mit?

Es ist richtig und trotzdem rechtens. Der Ver-
dacht ist richtig, weil wir mit der Gestaltung 
eines Behindertentestamentes versuchen, be-
wusst den Nachranggrundsatz auszuhebeln. 
Der Nachranggrundsatz besagt: „Wenn du, Hil-
fesuchende, eigenes Vermögen und Einkom-
men hast, muss du das vorrangig einsetzen. 
Und nur wenn du es nicht hast, dann helfen wir 
dir mit unseren bedarfsabhängigen Sozialleis-
tungen – also aktuell mit der Sozialhilfe oder 
mit dem Arbeitslosengeld II.“ Genau das versu-
chen wir auszuhebeln, das ist das erklärte Ziel.

Ist das auch ein legales Ziel?

Ja, das ist rechtens und war sehr lange in der 
Diskussion, die von Anfang an geführt wurde. 
Wir Juristen haben einen wunderbaren Begriff 
dafür: Wenn man etwas macht, das unanstän-
dig ist, das nach dem Gesetzeswortlaut geht, 
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aber das eigentlich dem Geist des Gesetzes 
zuwiderläuft, dann nennt man so eine Kons-
truktion sittenwidrig. Das Gesetz selber, das 
Bürgerliche Gesetzbuch, sagt: „Rechtsgeschäf-
te, die sittenwidrig sind, sind unwirksam, also 
nichtig.“ Vor diesem Hintergrund hat man sich 
gefragt: „Wenn ich jetzt versuche, dem Staat 
den Zugriff auf dieses vererbte Vermögen zu 
verwehren, ist das nicht eine sittenwidrige Ge-
staltung, bei der ich letztlich die finanzielle Last 
des Kindes mit Behinderung auf die Allgemein-
heit abwälze?“ 

Schon in den 1990er Jahren hat der Bundes-
gerichtshof zweimal in konkreten Fällen ge-
sagt: „Nein, das ist nicht sittenwidrig, wenn 
Eltern versuchen, ihrem Kind mit Behinde-
rung einen normalen Lebensstandard zu er-
möglichen, den es als Sozialhilfeempfänger 
nicht hätte. Auch wenn das dann zulasten 
der Solidargemeinschaft geht.“ Trotz dieser 
beiden Entscheidungen ist es immer weiter 
diskutiert worden, weil es natürlich auch poli-
tische Interessen gibt, die sich hier einmischen, 
und 2011 hat der Bundesgerichtshof noch eine 
Grundlagenentscheidung zum Behinderten-
testament getroffen und noch einmal klarge-
stellt, zum Teil unter identischer Verwendung 
des Wortlautes der 1990er Jahre, dass es eben 
nicht unanständig ist, wenn Eltern dieses Ziel 
verfolgen. Und er hat das auch ausführlich be-
gründet. 

Eines der wichtigen Argumente ist natürlich 
dieses, dass es um eine Art des Familienlasten-
ausgleichs geht. Denn Eltern eines Kindes mit 
Behinderung haben eine höhere Belastung als 
andere Eltern und sie bekommen auch perma-
nent die eingeschränkte Leistungsfähigkeit 
des Sozialstaates im Bezug auf das Kind mit Be-
hinderung zu spüren. Und deshalb ist es nicht 
unanständig zu sagen: „Wenn wir als Eltern ein-
mal nicht mehr da sind, wollen wir nicht den 
Staat entlasten, sondern wir wollen unserem 
Kind etwas Gutes tun. Wir wollen sicherstellen, 
dass unser Kind einen vernünftigen Lebens-
standard bekommt. Und zwar nicht ausschließ-
lich aus dem vererbten Vermögen, sondern auf 
der Basis der staatlichen Grundversorgung, mit 
einem Zubrot aus dem ererbten Vermögen.“ 

Auch das zweite Ziel des Behindertentesta-
ments wurde abgesegnet, nämlich, dass die El-
tern sagen: „Was passiert, wenn unser Kind mit 
Behinderung nicht mehr da ist, aber unter der 
sprichwörtlichen Käseglocke noch ein Restver-
mögen geblieben ist, das nicht mehr für sei-
nen verbesserten Lebensstandard verwendet 
worden ist, und wir regeln im Behinderten-
testament, wer das dann bekommen soll?“ So 
wurde auch akzeptiert und für rechtens erklärt: 
Im Behindertentestament dürfen Schutz-
mechanismen eingebaut werden, die die-
ses Restvermögen ebenfalls schützen. Der 
Bundesgerichtshof hat 2011 außerdem noch in 
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§hat jedes Kind (fiktiv) einen gesetzlichen Erb-
teil von 25 %. Denn bei gesetzlicher Erbfolge 
bekäme die Ehefrau bekommt 50 % (wenn sie 
ohne Ehevertrag verheiratet war). Die andere 
Hälfte würden sich die Kinder teilen, das macht 
ein Viertel pro Kind. Der Pflichtteil ist die Hälf-
te davon. Das heißt, ein Achtel vom Vermögen 
des verstorbenen Vaters wäre der Pflichtteils-
anspruch, der in Geld an die Kinder auszube-
zahlen wäre. 

Normalerweise ist das kein Problem. Das 
Kind ohne Down-Syndrom sagt: „Natürlich ak-
zeptiere ich, dass ich jetzt nichts bekomme. Ich 
bin in der Warteschleife. Wenn die Mutter spä-
ter einmal stirbt, erbe ich ja etwas.“ Auch das 
Kind mit Down-Syndrom könnte es genauso 
akzeptieren. Nur ist dieser Pflichtteilsanspruch 
ein Vermögenswert, der beim Kind mit Behin-
derung entstanden ist. Und deshalb wäre das 
Kind wegen des Nachrangsgrundsatzes ge-
zwungen, seinen Pflichtteilsanspruch gegen-
über dem Elternteil geltend zu machen. An 
dieser Stelle hat das Gesetz dem Sozialstaat 
auch eine schnelle Zugriffsmöglichkeit gege-
ben: Wenn das Kind bedarfsabhängige Sozi-
alleistungen empfängt, kann der Staat sagen: 
„Wir leiten den Pflichtteilsanspruch an uns wei-
ter und machen ihn für das Kind geltend, damit 
das Geld auch wirklich fließt.“

Bei einem solchen Testament, in dem der 
Mann seine Frau zum Alleinerben eingesetzt 
hat, das Kind (mit Behinderung) somit aber 
leer ausgeht, wird plötzlich frei verfügbares 
(und vom Staat verwertbares) Vermögen ge-
neriert. Das ist einer der typischen Fehler in 
der Gestaltung des Testaments, den man nicht 
machen sollte. Anders als bei Familien mit Kin-
dern ohne Behinderung muss man schließlich 
in unserem Fall also sagen: Das Kind mit Down-
Syndrom bekommt immer etwas, damit wir 
eine schützende „Käseglocke“ darüberstülpen 
können und damit den Staat von der Nachlass-
beteiligung fernhalten. 

In der Ausgestaltung des Behindertentes-
taments hat sich eingebürgert: Das Kind mit 
Behinderung bekommt den Pflichtteil plus „ein 
bisschen was“. Denn für diejenige Person, die 
für das Kind entscheidet (wenn es nicht selbst 
entscheiden kann), muss ein Anreiz geschaffen 
werden. Im Testament steht: Pflichtteil plus „ein 
bisschen was“, aber geschützt vor dem Staat. 
Mit der Anordnung, dass dieses Vermögen 
ausschließlich zur Verbesserung des Lebens-
standards des Kindes verwendet wird. 

Das ist ein wichtiger Grundgedanke, der 
hinter der „Konstruktion Behindertentesta-
ment“ steht: Mehr geben als den Pflichtteil, 
aber geschützt. Mit einer Anweisung an die 
Person, die das Vermögen verwaltet, wie sie 
es zugunsten des Kindes mit Behinderung 
zu verwenden hat.

diesem Zusammenhang befunden: Der Nach-
ranggrundsatz im Sozialrecht ist kein lückenlo-
ser Grundsatz, er wird nicht konsequent einge-
halten, es gibt zahlreiche Ausnahmen davon. 

Wenn der Gesetzgeber, der mehrmals die 
Gelegenheit gehabt hatte, im Sozialrecht auch 
dieses Thema aufzugreifen und gegebenen-
falls durch die Gesetzgebung klarzumachen, 
dass er keine Aushebelung durch das Behin-
dertentestament möchte, das jedoch seit mitt-
lerweile 30 Jahren nicht getan hat – dann kann 
man daraus schließen, dass das seinerseits ak-
zeptiert wird. Der Gesetzgeber ist die Instanz, 
die hier zählt. Deswegen ist diese Diskussi-
on jetzt eigentlich endgültig beendet. Vom 
Grundsatz her ist es nicht unanständig, ein Be-
hindertentestament zu machen.

Somit können Eltern ruhigen Gewissens die 
Erstellung des Behindertentestaments ange­
hen. Welche konkreten Schritte sind nun zu 
tun?

Das Einfachste ist, sich beraten zu lassen: Von 
einer Person, die die Eltern (oder Großeltern)
an die Hand nimmt und ihnen aufzeigt, welche 
Entscheidungen sie in ihrer Situation treffen 
müssen. Diese müssen dann im Testament um-
gesetzt und so gestaltet werden, dass das Ziel 
erreicht wird. 

Der erste wichtige Punkt ist dabei ein Fol-
gender: Die meisten Ehepaare planen gemein-
sam ihren Nachlass, das heißt, man geht häu-
fig davon aus: „Wenn der Erste von uns beiden 
stirbt, bekommt der Überlebende alles. Wir 
haben es schließlich gemeinsam aufgebaut. 
Der Überlebende von uns beiden sollte im Al-
ter seinen Lebensstandard halten können.“ Die 
Kinder werden beim Tod des erstversterben-
den Elternteils enterbt. Ist der überlebende 
Elternteil irgendwann gestorben, bekommen 
die Kinder dafür das gesamte hinterlassene 
Vermögen. Wenn in der Familie ein Kind mit 
Behinderung lebt, wäre es fatal, es bei dieser 
Überlegung zu belassen. 

Denn die Kinder haben in der deutschen 
Rechtsordnung einen sogenannten Pflicht-
teilsanspruch. Das ist eine gesetzlich ge-
schützte Mindestbeteiligung bestimmter 
naher Angehöriger am Nachlass des Verstor-
benen, wenn sie enterbt werden. Der Pflichtteil 
bezieht sich auf das tatsächlich hinterlassene 
Vermögen und beträgt als Berechnungsgröße 
die Hälfte von dem, was das Kind bei gesetz-
licher Erbfolge, also ohne (enterbendes) Testa-
ment, bekommen hätte. 

Um es an einem Beispiel konkreter zu ma-
chen: Wir haben eine vierköpfige Familie mit 
zwei Kindern, eins davon hat das Down-Syn-
drom. Der Ehemann verstirbt und die Ehefrau 
ist aufgrund des Testaments Alleinerbin, das 
heißt, beide Kinder bekommen nichts. Dann 
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Ist das nicht mit Nachteilen für das Geschwis­
terkind oder die -kinder verbunden?

Das muss natürlich berücksichtigt werden. 
Wenn ich sage, beim ersten Erbfall (mit Erbfall 
ist der Vater aus unserem vorherigen Beispiel 
gemeint, der als Erster stirbt) bekommt das 
Kind mit Behinderung etwas, das Kind ohne 
Behinderung muss warten, dann muss ich als 
Eltern natürlich überlegen, ob ich das nicht 
beim zweiten Erbfall (die Mutter, die in unse-
rem Beispiel als Zweite stirbt) kompensiere. 
Und deshalb bestimme: Jetzt bekommt dieses 
Kind ein bisschen mehr, während das Kind mit 
Behinderung „nur“ wieder wie beim ersten Erb-
fall bedacht wird, also Pflichtteil plus „ein biss-
chen was“.

Gibt es noch irgendetwas, das man im Blick 
haben muss? 

Vielleicht einfach nur, ohne zu viele juristische 
Begriffe, noch einmal zusammengefasst das 
grundlegende Prinzip des Behindertentes-
taments: Das Kind (mit Behinderung) wird 
immer am Vermögen der Eltern beteiligt. 
Das, was das Kind bekommt, geht unter die 
schützende „Käseglocke“. Dort wird es für 
das Kind verwaltet. Um die Vermögens-Ver-
waltung für die Schlüsselfigur auch leichter zu 
machen, bekommt diese Person im Testament 
eine Handlungsanweisung, was sie jetzt ei-
gentlich mit dem Vermögen anstellen soll. 

Diese Schlüsselfigur ist der sogenannte 
Testamentsvollstrecker. Er ist kraft Gesetzes 
der Einzige ist, der auf diese Nachlassbetei-
ligung Zugriff hat. Dadurch schaffen wir die 
Situation, die wir im Sozialrecht brauchen, 
nämlich dass für das Kind selbst das Vermö-
gen unantastbar ist, also im sozialrechtlichen 
Sinn „unverwertbar“. Und was ich für meinen 
Unterhalt nicht verwerten kann, für das kann 
auch der Staat nicht von mir verlangen, dass 
ich es verwerte. 

Der Testamentsvollstrecker bekommt die 
Anweisung – und das sind die zwei golde-
nen Regeln –, dass er nur solche Leistungen 
an das Kind erbringt, die der Staat nicht über 
die Grundversorgung leisten muss. Und, wenn 
er dem Kind etwas gibt, er es ihm nur so gibt, 
dass es nicht zu einer Leistungskürzung führen 
kann und es dem Kind auch nichts weggenom-
men werden kann. Entscheidend ist immer: 
Was braucht das Kind, was kann man ihm ge-
ben, was ist sinnvoll? Bargeld sollte es nicht 
sein, Dienstleistungen oder Sachleistun-
gen, die man mit dem Vermögen erkauft, 
sind das, was gewollt ist. 

Taschengeld wäre demnach auch tabu? Kom­
men keinerlei Beträge oder nur Summen in 
bestimmter Höhe infrage?

Sofern das Gesetz sagt, jemand, der Sozialhilfe 
oder Arbeitslosengeld II empfängt, darf auch 
Taschengeld in Höhe von x Euro haben, dann 
kann der Staat es ihm auch nicht wegnehmen. 
Der sicherste Weg ist aber der Weg über Sach-
leistungen, die erbracht werden. 

Was sagt Ihre Erfahrung, wer hat in der Regel 
die Schlüsselfunktion des Testamentsvoll­
streckers – ein Familienmitglied? 

Ja, wenn es entsprechende Mitglieder in der 
Familie gibt, die dazu fähig sind und dies auch 
selber machen wollen. Hier muss man eines 
erwähnen: Der historische Gesetzgeber hat 
den Testamentsvollstrecker in erster Linie als 
Vertrauensperson des Verstorbenen gesehen. 
Deswegen ist es traditionell eine Person aus 
dem engeren Umfeld – entweder jemand aus 
der Familie, aber auch Freunde oder Bekann-
te. Wichtig ist, dass diese Person das Vertrau-
en genießt. Es ist auch aus der Perspektive des 
Kindes mit Behinderung optimal, wenn Testa-
mentvollstrecker jemand ist, den es kennt, zu 
dem es im Laufe der Jahrzehnte ein gutes zwi-
schenmenschliches Verhältnis aufgebaut hat 
und der, entsprechend dem Willen des Kindes, 
diesem dort entgegenkommt, wo das sinnvoll 
ist. Oft gibt es aber niemanden aus dem Um-
feld, sodass man sich überlegen muss, wer 
sonst infrage kommen könnte.

Zum Umfeld zählen die Geschwister. Wie häu­
fig übernehmen sie die Aufgabe als Testa­
mentsvollstrecker?

Die Geschwister, falls vorhanden, kommen na-
türlich häufig in Betracht. Und wenn sie bereit 
sind, die Verantwortung zu übernehmen, ist 
das die optimale Lösung. Denn das Vertrau-
ensverhältnis wird ja über die Jahre aufgebaut. 
Außerdem sind sie altersmäßig relativ nahe an 
dem Geschwisterkind mit Behinderung. 

Was ich damit auch andeute, ist die Tatsa-
che, dass der Testamentsvollstrecker in ei-
nem Alter sein sollte, das es ihm ermöglicht, 
die Aufgabe über einen längeren Zeitraum 
ausfüllen zu können. Deswegen ist es immer 
sinnvoller, in der Altersklasse des Kindes zu 
schauen, ob wir da jemanden haben, der auch 
(das Kind begleitend) diese Testamentsvoll-
streckung durchführen kann. 

Jetzt unterstellen wir noch den Fall, diese 
Person verstirbt trotzdem vor dem Kind mit 
Behinderung oder kann seine Funktion aus ge-
sundheitlichen Gründen nicht mehr ausüben. 
Dazu sollte man im Testament einen Nachfol-
gemodus einbauen. Hier gibt es viele Möglich-
keiten, das Gesetz ist sehr flexibel. Man kann 
zum Beispiel sagen: „Meinem Testamentsvoll-
strecker erlaube ich, dass er einen Nachfolger 
oder eine Nachfolgerin ernennt.“ Und/oder 

Sie können auch sagen: „Vorsorglich ernenne 
ich gleich selber eine Person als Ersatz-Testa-
mentsvollstrecker.“ 

Als letzte Möglichkeit sollte man immer 
eine Variante in Erwägung ziehen, die das Ge-
setz ebenfalls anbietet: Wir überlassen es dem 
Nachlassgericht, einen geeigneten Vollstrecker 
zu ernennen. In der Praxis läuft das so, dass die 
Gerichte Listen von Anwälten und Steuerbe-
ratern haben, die als Testamentsvollstrecker 
tätig sind. Der Vorteil ist, man hat einen Profi, 
der weiß, was er machen muss. Der Nachteil ist, 
das Kind mit Behinderung ist für ihn eine „Akte“ 
und nicht ein nahestehender Mensch, der er 
für Familienangehörige oder für gute Freunde 
normalerweise ist. Deswegen ist es immer die 
erste Wahl, wenn man jemanden in der Familie 
hat. Nichten und Neffen zählen genauso dazu. 
Denn wenn der persönliche Draht da ist, ist das 
das Optimum. 

Es sollte eher von Vorteil sein, sich beim Be­
hindertentestament an Notare und nicht an 
Anwälte zu wenden. Aus welchen Gründen? 
Außerdem stellt sich noch die Frage der Kos­
ten, die auf die Erblasser zukommen. 

Zunächst zu den Kosten: Das notarielle Testa-
ment soll sich jede und jeder leisten können. 
So will es das Gesetz. Konkret: Eine Person, 
die aktuell in ihrem „Nachlasssack“ wenig hat, 
zahlt auch wenig Gebühren für das Testament. 
Diejenige, die viel drin hat, zahlt entsprechend 
mehr. Wir haben also das Sozialstaats-Prinzip 
auch im Kostenrecht. 

Und warum sollte man eher zum Notar als 
zum Anwalt gehen? Weil der Anwalt nur be-
raten kann, das Testament muss dann aber in 
der Errichtungsform eines eigenhändigen Tes-
taments erstellt werden. Das heißt, der Anwalt 
kann Ihnen zwar den Text vorgeben, der im 
Optimalfall juristisch sehr qualifiziert ist. Aber 
Sie müssen dieses Testament eigenhändig ab-
schreiben und haben ein eigenhändiges Testa-
ment, was nach dem Erbfall noch weitere nega-
tive Kosten-Auswirkungen haben kann. Denn 
im Rechtsverkehr muss der Erbe nachweisen, 
dass er Erbe geworden ist. Dafür kennt das Ge-
setz als Standardnachweis einen sogenannten 
Erbschein. Diesen bekommt man wiederum 
gegen Geld, indem man einen Erbscheinsan-
trag stellt, beim Gericht oder beim Notar. Das 
Gericht erteilt dann den Erbschein. Man hat 
demzufolge zwei Gebühren-Tatbestände: Erb-
scheinsantrag und Erbscheinserteilung. Beide 
kosten Geld und die Höhe der Gebühren rich-
tet sich immer nach dem vorhandenen Vermö-
gen. 

Das Gesetz sagt aber – zumindest für die 
Zwecke der Grundbuchberichtigung (wenn 
Grundbesitz vorhanden war): Wenn ich den Er-
bennachweis aufgrund eines notariellen Testa-
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ments erbringen kann und es eindeutig ist, wer 
Erbe ist, dann brauche ich keinen Erbschein. 
Diese Regelung aus dem Grundbuchrecht 
wurde in der Rechtssprechung auch ausge-
dehnt, sodass auch die Bank, wenn das nota-
rielle Testament und das Eröffnungs-Protokoll 
des Nachlassgerichts vorgelegt werden, nicht 
ohne Weiteres sagen kann: „Wir wollen einen 
Erbschein sehen.“ Das wäre rechtsmissbräuch-
lich und dazu gab es bereits Urteile. 

Der Bedarf nach einem Erbschein entsteht 
erst nach dem Tod des Erblassers, richtig?

Grundsätzlich ja, aber wir haben bei Ehepaaren 
zwei Erblasser, so hat man zweimal die Kosten, 
die anfallen: beim ersten Erbfall, wenn („statis-
tisch korrekt“) der Mann als Erster verstorben 
ist. Und man braucht einen Erbschein beim 
zweiten Erbfall, wenn die Frau verstorben ist. 
Das notarielle Testament hat man nur einmal 
und das ersetzt im Normalfall, wenn es rich-
tig gestaltet ist, beide Erbscheine. Der einzige 
Nachteil ist: Das Testament zahlen die Erblasser 
zu ihren Lebzeiten, während den Erbschein die 
Erben zahlen. 

Einen zusätzlichen Kostenvorteil beim no-
tariellen Testament hat man allerdings meist 
auch, wenn man es frühzeitig erstellt. Denn 
das Vermögen wird sich normalerweise, je älter 
man wird, nach oben entwickeln, vielleicht im 
Alter auch wieder zurück, doch bezahlen muss 
man die Gebühren nur aus dem aktuellen Ver-
mögen. Wenn das Vermögen später noch grö-
ßer wird, gibt es nicht noch eine Nachzahlung. 

Kommen wir aber in die Lage, dass wir ei-
nen Erbschein brauchen, dann kostet es uns als 
Erben deutlich mehr, weil die Kosten des Erb-
scheins sich nach dem vorhandenen Endver-
mögen richten. Mit dem notariellen Testament 
spart man in den meisten Fällen unter dem 
Strich gewaltig. Am Anfang muss man aber na-
türlich das Geld für die Gebühren bei der Testa-
mentserstellung ausgeben. 

Muss das Behindertentestament zwischen­
durch erneut geprüft werden?

Grundsätzlich will niemand sein Testament 
jedes Jahr neu umschreiben. Das Testament, 
sinnvoll gestaltet, wird für Jahrzehnte eine Lö-
sung sein. Änderungsbedarf könnte sich zum 
einen ergeben – diesen Gedanken vergessen 
wir aber gleich – falls der Gesetzgeber sagen 
sollte: „Das Behindertentestament lassen wir 
nicht mehr zu.“ Das wird aber nicht so kommen, 
da lege ich mich fest. Oder die andere Varian-
te: Es ändert sich etwas im familiären Umfeld, 
also in dem Personenkreis, der bei meinem Tod 
profitieren oder nicht profitieren soll. Ich mei-
ne hier zerrüttete Familienverhältnisse, die den 
Erblasser dazu zwingen, das Testament neu zu 

Höhe ändern und es kann sich das persönliche 
Umfeld ändern. Menschen, die ich bedenken 
möchte, fallen vielleicht weg, andere Men-
schen, die ich heute noch überhaupt nicht 
kenne, kommen hinzu. Deswegen muss ich 
mit Ersatzregelungen arbeiten und mich von 
einer allzu fixierten Betrachtung der aktuellen 
Verhältnisse verabschieden.

Das sind die wichtigsten Dinge, die man 
beim Erstellen eines Behindertentestaments 
im Auge behält. Alles andere ergibt sich im 
konkreten Beratungsgespräch. Ich persönlich 
biete generell den Mandanten an, dass sie 
nach einer Zeit von fünf oder zehn Jahren eine 
Beratung in Anspruch nehmen können. Da 
lässt sich etwaiger Änderungsbedarf schnell 
ermitteln.

Würden Sie sagen, das deutsche Erbrecht 
steht auf der Seite der Menschen mit Behin­
derung?

Es ist kein Gegner. Das deutsche Erbrecht ist 
auf den ersten Blick nüchtern und für den 
Laien langweilig. Wenn man sich aber damit 
beschäftigt und die verschiedenen Gestal-
tungsmöglichkeiten – wie das Behindertentes-
tament – sieht, merkt man: Ja, es ist toll und es 
ist auf unserer Seite. 

Vielen Dank für das aufschlussreiche und sehr 
unterhaltsame Gespräch!

Dr. Thomas Kornexl ist Notar in Nürnberg.  
Seit mehr als 20 Jahren gestaltet er „Behinder-

tentestamente“. Seine Erfahrung auf diesem Ge-
biet hat er in einem Fachbuch „Nachlassplanung 

bei Problemkindern“ sowie in zahlreichen Vor-
trägen vor Notaren und Rechtsanwälten in ganz 

Deutschland sowie vor Angehörigen von Men-
schen mit Behinderung weitergegeben.

Kontakt: 
www.nah1.de

„Behindertentestament“ als pdf: 
http://www.nah1.de/images/downloadsTK/Info-

Behindertentestament2011.pdf 

Weitere hilfreiche Informationen im Netz:

Broschüren des bvkm im pdf-Format: 
„Vererben zugunsten behinderter Menschen“ 

„Der Erbfall – Was ist zu tun?“ 
zu finden auf der Homepage des bvkm in der  

Rubrik „Recht und Ratgeber“: www.bvkm.de

Rechtsberatung in Ihrer Nähe 
https://www.lebenshilfe.de/karte/#/list

justieren. In diesem Fall kommen natürlich er-
neut Gebühren hinzu. Sie richten sich auch da-
nach, was konkret gemacht wird. Zum Beispiel, 
wenn ich ein Ergänzungstestament mache, 
weil ich ein altes Familienerbstück mit einem 
Vermächtnis zuordnen will, dann ist nur der 
Wert des Erbstücks entscheidend. Die tatsäch-
lichen Kosten hängen somit vom Inhalt der Än-
derung ab. 

Gibt es eine Datenbank oder ein Adressen­
verzeichniss, auf die alle an einem Behinder­
tentestament Interessierten zurückgreifen 
können?

Eine schwierige Frage. Ich hoffe, eine einiger-
maßen zufriedenstellende Antwort darauf ge-
ben zu können. Soweit ich weiß, hat der Bun-
desverband Lebenshilfe e.V. eine Datenbank, 
die online einsehbar ist. Sie erfasst rechtliche 
Berater jeglicher Art, also auch Notare, die an-
gegeben haben, sich im Bereich Behinderten-
recht auszukennen.

Ein anderer Hinweis: Wenn ich irgendwo 
auf dem Land lebe, nicht die große Auswahl an 
Notaren in meiner Nähe habe, muss ich nicht 
zu dem Notar gehen, in dessen Amtsbezirk ich 
wohne. Wir haben in Deutschland den Grund-
satz der völlig freien Notarwahl. Ich habe sel-
ber in meiner Kanzlei Menschen beraten, die 
aus NRW oder aus Hamburg oder aus Mittel-
deutschland gekommen sind, weil sie – warum 
auch immer – gemeint haben, bei mir gut auf-
gehoben zu sein.

Ansonsten ist es meine persönliche Auffas-
sung vom Behindertentestament: Es gibt nicht 
ein gültiges Muster, nach dem jedes Behinder-
tentestament erstellt wird, sondern es ist im-
mer sehr individuell zu sehen und zu gestalten. 
Dies hängt mit den familiären Verhältnissen 
zusammen und mit der Vermögensstruktur. 
Damit wie das Vermögen aufgebaut und wie 
es unter den Eheleuten verteilt ist. Es gibt des-
halb vieles an individuellen Dingen zu beach-
ten. Ich mache deshalb die Besprechungen für 
Behindertentestamente selber und bereite die 
Urkunden auch selber vor. Ich würde auch al-
len dazu raten, dorthin zu gehen, wo man die 
Beratung und Betreuung vom Notar persön-
lich bekommt.  

Fallen Ihnen noch irgendwelche „Risiken und 
Nebenwirkungen“ ein? 

Vielleicht nur noch einmal das Grundlagenwis-
sen, kurz zusammengefasst: 

Ich darf bei einem Kind mit Behinderung 
kein ungeschütztes Vermögen generieren.

Wenn ich Nachlassplanung betreibe, muss 
ich immer berücksichtigen, dass sich noch vie-
les ändern wird: Es kann sich die Vermögens-
zusammensetzung ändern, es kann sich seine 
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„Schneckenkinder“

„Schreib doch mal was über die Schnecken-
kinder!“, wurde mir gesagt. „Es gibt viel zu 
wenige Erfahrungsberichte von diesen Fa-
milien“ hieß es. Das stimmt. Und hier sitze 
ich nun und mir wird immer klarer, warum 
so wenige von uns sich in der Presse, den 
Medien oder sogar hier in der Leben mit 
Down-Syndrom zu Wort melden.

Als „Schneckenkinder“ bezeichne ich seit 
einigen Jahren die Kinder mit DS, die man 
getrost als „schwer betroffen“ bezeichnen 
kann, deren Entwicklung noch langsamer ist 
als beim Down-Syndrom üblich. Eine Mut-
ter berichtete mir damals, sie fördere und 
fördere – und dennoch sei ihr Kind mei-
lenweit weg von den anderen Kindern mit 
Down-Syndrom in dem Alter. In der Selbst-
hilfegruppe seien sogar die jüngsten Kinder 
weiter als ihr Sohn. Ich kenne das. Meine 
Tochter Finja ist auch so ein Kind.   

Das Spektrum von Down-Syndrom ist 
weit, sagte ich damals. Und jedes Kind ist 
anders. Manche sind Geparden, andere 
Pferde, Kaninchen oder Schildkröten und 
manche eben Schnecken. Du kannst aus ei-
ner Schnecke keinen Hasen machen. Ein 
„Schneckenkind“ wird selbst mit der bes-
ten Förderung kein Gepard werden und der 
Gepard mit der schlechtesten Förderung 
keine Schnecke. Aber Förderung kann un-
seren Kindern helfen, ihr individuelles Po-
tenzial zu entfalten und die besten Schne-
cken zu werden, die sie sein können.   

Das ist ein schöner Gedanke. Und hart 
zu akzeptieren. Trauer auf Raten. Trauer um 
das Kind mit 46 Chromosomen. Trauer um 
die Hoffnung auf ein „fittes Down-Kind“. 
Trauer um den Wunsch, ein unkomplizier-
tes Leben zu führen. Ich weiß es – ich bin 
selbst eine dieser Mütter. 

Mütter, die sich nur selten zu Wort mel-
den. Mit Kindern, die man nur selten sieht. 
Nicht auf dem Sportler-Festival. Nicht in den 
bezaubernden Berichten zum Welt-Down-
Syndrom-Tag. Nicht auf den Netzwerk-Tref-
fen in Indoor-Spielparadiesen oder auf Pick-
nick-Wiesen. Weil es zu anstrengend ist, zu 
Veranstaltungen zu gehen. Organisatorisch, 
aber auch emotional. Weil es zu anstrengend 
ist, die eigene Lebenswirklichkeit zu erklä-
ren. Denn was sollen wir sagen? Wo anfan-
gen? 

Unsere Geschichten sind nicht diejeni-
gen, die Mut machen. Und wenn wir von un-
serem Leben berichten, dann macht das oft 
Angst. Könnte Schwangere verschrecken. 
Würden wir womöglich die mühsame Ar-
beit, das Bild des Down-Syndroms in der Öf-
fentlichkeit aufzupolieren, beschädigen. Vor 
allem aber: Es wird uns oft nicht geglaubt. 
Weil Down-Syndrom doch eigentlich kein 
Problem sein sollte. Weil das Leben mit DS 
doch nach allen Berichten unproblematisch 
ist. Fast ganz normal. Und wir wollen nicht 
jammern. Denn wir lieben unsere Kinder. 
Und wenn wir sagen, dass dieses Leben mit 
DS für uns verdammt hart ist, dann wird das 
gern missverstanden. Also schweigen wir.  

Am Anfang war die Hoffnung

Down-Syndrom. Sonnenscheinkinder. Zau-
bermäuse. „Die können gaaanz viel lernen.“ 
Das waren die ersten Kommentare von Be-
kannten nach der Diagnose. „Das sind so 
ehrliche Menschen“ – beteuerte eine Freun-
din. „Mit guter Förderung können sie alles 
erreichen“ – machten Mütter von Kindern 

mit DS mir Mut. „Früher glaubte man, 
die könnten nicht lesen und nicht spre-
chen, aber das stimmt nicht! Es dauert 
nur länger“, belehrte mich die Mutter ei-
nes wirklich sympathischen Teenagers mit 
Down-Syndrom. „Manche werden auch 
Schauspieler oder arbeiten in einer Bä-
ckerei!“, wusste meine Mutter. „Das ist der 
Mercedes unter den Behinderungen!“, ver-
sicherte die Dame von der Frühförderung. 
Hoffnung. Optimismus. Ein Strohhalm in 
der Zeit der Neuorientierung. Trügerisch – 
aus heutiger Sicht. 

 Zwölf Jahre ist das nun her. Wie sehr 
wünschte ich, dass die tröstenden Wor-
te von damals wahr geworden wären. Sind 
sie aber nicht. Abgesehen von dem „Du 
schaffst das Kind – und die Kleine geht 
schon ihren Weg“ meiner Oma. Lebens-
klug. „Der Mensch kann so viel mehr tra-
gen, als man glaubt, Kindchen!“ Wie wahr.   

Ich hatte mich gut informiert, habe Vor-
urteile bekämpft und Freunden, Fremden 
und mir selbst versichert: „Bei guter För-
derung kann Finja alles erreichen. Man 
muss ihr einfach was zutrauen!“ Ich erklär-
te ihrer dreijährigen Schwester: „Finja ist 
etwas langsamer. Sie lernt später sprechen 
und laufen als andere Kinder. Aber mit ein 
bisschen Hilfe kann sie ein fast normales 
Leben führen.“ Finjas Schwester ist jetzt 15. 
Finja spricht immer noch nicht. �

„Schneckenkinder“		 T E X T:  M A R I O N  M A H N K E      F OTO S :  P R I VAT

Marion Mahnke ist Pädagogin und Coach. Als ihr zweites Kind mit Down-Syndrom geboren wird, geht sie voll Zuversicht 
an diese Herausforderung heran. Mit den Jahren zeigt sich, dass ihre Tochter Finja trotz aller Förderung stark beeinträchtigt 
bleiben wird. Als die Hoffnung auf ein „fittes Kind mit DS” sinkt, muss die inzwischen fünfköpfige Familie neue Strategien ent-
wickeln. Mit Zusammenhalt und Liebe gelingt es ihnen jedoch, gemeinsam den herausfordernden Alltag zu bewältigen. Für 
Finjas Geschwister ist das selbstverständlich. Sie finden: „Auch wenn Finja echt anstrengend ist: Darauf kommt es ja nicht an. 
Wir haben sie doch lieb. Und letztlich ist ein Leben MIT Finja und DS doch wohl besser als ein Leben OHNE Finja und DS!”
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Unser Leben mit  
Down-Syndrom 

Wie soll ich über unser Leben schreiben? 
Ich könnte Diagnosen auflisten: Down-Syn-
drom, schwere geistige Behinderung, verbale 
Dyspraxie, Handlungs-Dyspraxie, Zöliakie, 
autistische Verhaltensweisen … Das sagt we-
nig aus.  Ich könnte erzählen, was für einen 
pflegerischen Aufwand wir haben: Wickeln, 
Waschen, Zähneputzen, Essen zubereiten, 
Medikamente geben, Nase putzen, rätseln ob 
das Kind Bauchweh hat oder Zahnschmer-
zen … aber ist das unser Leben?   

„Erzähl einfach, wie es ist!“, schlägt mein 
Mann vor. Also gut: Finja ist schwerstmehr-
fachbehindert. Sie hat liebevolle Eltern, eine 
wunderbare ältere Schwester und einen tol-
len jüngeren Bruder. Zu ihrem Alltag ge-
hören aber auch drei Betreuerinnen, die 
Patentante und die Großeltern. Dazu ein 
halbes Dutzend Therapeutinnen und un-
ser Hund. Das ist ihre Welt. Und das, was 
Freunden am nächsten kommt. 

Finjas Schule ist eine heilpädagogische 
Tagesstätte. Die Betreuung findet jahr-
gangsübergreifend in Kleingruppen statt. 
Es gibt keinen klassischen Unterricht, son-
dern individuelle Lernangebote. Je nach 
Interesse und Leistungsmöglichkeit des 
Kindes bei enger Begleitung und optima-
lem Betreuungsschlüssel. Sehr individu-
ell – so wie Schule eigentlich überall sein 
sollte. 

Logo, Ergo, Physio, Unterstützte Kom-
munikation, Trampolin, Therapeutisches 
Reiten, Gebärdensingen … das alles findet 
in der Schule statt. Förderung pur. In ihrem 
Rahmen macht Finja Fortschritte. Vor al-
lem aber: Sie kennt sich aus und fühlt sich 
wohl. Was will man mehr? 

Wenn Finja nach Hause kommt, geht un-
sere Arbeit los. Unsere Tochter braucht stän-
dig Beaufsichtigung. Wirklich ständig. Sie 
kann nicht selber spielen, malen, kneten, 
singen. Sie kann Fernsehen. Die immer glei-

che Serie. Seit Jahren. Und manchmal bringt 
sie die Konzentration auf, für zehn Minuten 
ein Buch zu betrachten. Ohne unsere Assis-
tentinnen und das familiäre Netzwerk könn-
te ich meinem Beruf nicht nachgehen. Und 
den brauche ich dringend zum Ausgleich. 
Und um die Betreuung zu bezahlen … 

Sprachlos … 

Finja will sprechen. Kann aber die Wor-
te nicht finden. Nur manchmal tauchen 
einzelne Worte oder gar Sätze wie Stern-
schnuppen auf, lassen uns staunen und 
ehe wir es richtig fassen können, verglüht 
der Moment und es bleibt nur eine Erin-
nerung an „Ichdichliep!“ oder „Hause fah-
ren.“ Ansonsten lautiert unsere Zwölfjähri-
ge. Zuverlässig kommentiert sie das Essen 
mit dem Wort „Hunger!“ und oft fragt sie 
nach „Achim?“. Das ist der Papa. Für mich 
hat sie keinen Namen. Auch nicht „Mama“. 
Sie zeigt nicht auf Dinge. Sie gebärdet nicht. 
Meine Tochter mit Down-Syndrom kann 
Bedürfnisse und Wünsche nicht ausdrü-
cken. Wir raten wie bei einem Baby: Hun-
ger, Durst, Schmerzen, Windel? 

Wenn es ihr schlecht geht oder sie über-
fordert ist, hockt sie sich hin und igelt sich 
ganz in ihrer Welt ein. Sie betastet raue 
Oberflächen, spielt mit Bändern, lenkt sich 
mit stereotypen Verhaltensweisen ab. Wenn 
wir ihre Bedürfnisse nicht verstehen oder 
sie Schmerzen hat, dann beißt sie oder reißt 
an meiner Bluse oder an Ketten, verletzt 
sich selbst oder flüchtet sich in autistische 
Verhaltensweisen. 

Doch das lässt nach, wenn sie sich wohl- 
und verstanden fühlt. Dafür muss sie stän-
dig betreut werden. Damit sie nicht verse-
hentlich glutenhaltige Lebensmittel isst. 
Damit die Windel gewechselt wird, ehe Fin-
ja sich ihrer selbst entledigt. Damit sie sich 
nicht an einem Brot verschluckt und daran 
erstickt, weil sie nicht versteht, dass sie den 
Mund nicht so vollstopfen darf. 

Familienleben

Man hat uns gesagt, dass wir uns keine Sor-
gen machen sollten. Wir könnten in Urlaub 
fahren, unsere Tochter mit Down-Syndrom 
würde Hobbys haben, es sei eigentlich eine 
fast normale Familie. Nur eben ein biss-
chen anders.  Doch so ist es nicht. In un-
serem Familienleben läuft immer die Frage 
mit: Wo ist Finja? Was macht sie? Wir alle 
sind stets auf dem Sprung. Mein Sohn hat 
mit vier Jahren schon den Erziehern erklärt, 
was Finja essen darf, und meine Große kann 
ihre Schwester wickeln, seit sie acht ist … 

Um den beiden Geschwistern eine halb-
wegs normale Kindheit zu ermöglichen, 
planen wir exklusive Zeiten für sie ein und 
beschäftigen mehr Betreuungskräfte für 
ihre Schwester, als wir uns eigentlich leisten 
könnten …   

Ein Familienurlaub mit Finja – das be-
deutet optimale Organisation und ist nur 
mit einer Menge Improvisationstalent zu 
bewältigen. Ohne Pflegebett schlafen wir 
nicht tief – wir haben immer ein Ohr beim 
Kind, denn zu groß ist die Gefahr, dass sie 
nachts aufwacht und sich in Gefahr bringt. 
Finja kommt in der Fremde meist nicht zur 
Ruhe. Wir wechseln uns ab mit Schlafen 
und Wachen, mit der Betreuung unseres 
behinderten Kindes und der urlaubsmäßi-
gen Bespaßung der Geschwister. Wollen für 
alle drei gute Eltern sein – und haben im-
mer das Gefühl, es ist zu wenig. 

„Es ändert sich nichts! Du kannst be-
rufstätig sein und mit einem Kind mit DS 
in Urlaub fahren!“, versicherte man uns … 
Aber so ist es nicht. Nicht ohne extremen 
Aufwand oder eine zusätzliche Assistenz, 
die teuer ist.  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Manchmal ist es ein Trabbi …  

Das Leben mit DS kann verdammt anstren-
gend sein. Und frustrierend. Und es kann 
Angst machen. Und ja – es kann uns auch 
überfordern. Darf man darüber schrei-
ben? Über Burn-out? Über Depressionen? 
Über die dunklen Momente, in denen man 
ganz kurz davor ist, Heim-Unterbringungs-
Möglichkeiten für Sechsjährige zu recher-
chieren?   

Ist Down-Syndrom nicht der Mercedes 
unter den Behinderungen? Nein. Nicht im-
mer. Unser Down-Syndrom ist der Trabbi 
unter den Behinderungen. Alles dran, was 
zum Auto gehört und auch sehr charmant 
… aber weder schnell noch schick oder gar 
bequem.   

Haben wir nicht genug gefördert? Doch. 
Finja bekommt von klein auf jede erdenk-
liche Förderung. Ich bin Pädagogin. Ich 
bin Akademikerin. Ich bin ein Mensch, der 
Probleme anpackt und Lösungen sucht. Ich 
habe Bücher über Sprachförderung, Hypo-
tonie, Autismus verschlungen – eine typi-
sche Bewältigungsstrategie von Kopfmen-
schen. Wir haben mit der ganzen Familie 
gebärdet, wir haben einen Talker, ein The-
rapiedreirad und fahren gemeinsam als Fa-
milie zur Intensivtherapie.  

Wir haben versucht, Finja so normal auf-
wachsen zu lassen wie möglich. Sie war in 
demselben Kindergarten wie die Geschwis-
ter, ist bei allen Familienfesten dabei und bei 
den Ausflügen. Aber es ist mühsam. Für alle. 
Manchmal muss man einsehen, dass es kei-
ne „Lösung“ gibt, und akzeptieren, was ist. 
Dass die Bedürfnisse selbst in der Familie so 
weit auseinandergehen, dass man nicht allen 
gleichzeitig gerecht werden kann. 

Im letzten Jahr haben wir etwas Uner-
hörtes getan. Finja wurde fünf Tage von der 
Patentante betreut und wir fuhren in Ur-
laub. Fünf Tage Schottland. Wie eine nor-
male vierköpfige Familie. Und es war … er-
schreckend schön. Freiheit. Sorglosigkeit. 
Atempause. Die Kinder haben uns als fröh-
lich, gelassen und entspannt erlebt. So ken-
nen sie uns nicht. Wir konnten einfach in 
den Tag hineinleben und spontan entschei-
den, worauf wir Lust haben. Erst da habe 
ich gespürt, welche Last wir alle tragen. Je-
den Tag. Als Familie. Auf dem Rückweg 
habe ich geheult. Weil ich wusste, dass die 
Sorgen und Mühen weitergehen werden … 
Aber vor allem, weil ich mich dafür gehasst 
habe, die Zeit ohne meine behinderte Toch-
ter so genossen zu haben.

Darf man das fühlen? Erleichterung, 
weil das behinderte Kind fünf Tage wo-
anders gut betreut ist? „Wir hatten Spaß!“, 

versichert die Patentante bei der Rückkehr. 
Und ich glaube ihr. Und fühle mich trotz-
dem schlecht. 

Gehören wir dazu? 

„Leben mit Down Syndrom“ – das ist kei-
ne Krankheit, sagen die einen. Manche wol-
len es nicht mal als Behinderung bezeich-
nen. Das moderne Bild des DS ist geprägt 
von fröhlichen Menschen, die einfach eine 
Lernbehinderung haben. Die in Cafés ar-
beiten, mit Regel-Kindern beschult werden, 
die als Schauspielerinnen, Tänzer oder Ak-
tivistinnen aktiv sind. Junge Erwachsene, 
die verständlich sprechen und deren Eltern 
versichern, dass es eine unglaubliche Berei-
cherung ist, ein Kind mit Down-Syndrom 
zu haben. Down-Syndrom ist cool. Down-
Syndrom bereichert.  

Und wenn das nicht so ist? Wenn das 
Down-Syndrom unsere Familie nicht be-
reichert? Wenn unsere Tochter besser ohne 
dran wäre? Wenn wir gut und gern auf das 
DS verzichten könnten?  

Wir passen nicht in das neue Bild. „Finja 
ist aber auch ein besonders schwerer Fall!“, 
betonen die Mütter der fitteren Kinder mit 
DS. „Ihre Einschränkungen kommen ja 
nicht vom Down-Syndrom, sondern von 
den Zusatz-Erkrankungen!“, belehrt man 
mich. Gehören wir also nicht dazu? Weil 
unser Kind kein „ganz normales DS“ hat? 
Weil ihre kognitive Leistungsfähigkeit weit 
unter der des normalen Kindes mit DS liegt, 
ihr Hilfebedarf und ihre Einschränkungen 
stärker ausgeprägt sind?

„Na ja … normalerweise sind Kinder 
mit DS ja nicht sooo schwer betroffen!“, be-
tont eine Mama aus der Facebook-Gruppe, 
als ich sage, dass ich die Berichterstattung 
zum Welt-Down-Syndrom-Tag einseitig 
finde.  

Schneckenkinder –  
die Ausnahme? 

Ist das so? Ist unser Fall so extrem? Nein. 
Ich denke nicht. Finja kann selbstständig 
atmen, schlucken, essen, laufen. Seitdem 
ich offen über sie schreibe, melden sich im-
mer mehr Mütter bei mir. Viele erleichtert, 
endlich mal zu hören, dass auch andere ein 
schwierigeres Schicksal zu meistern haben.

„Ich traue mich in den Internet-Grup-
pen nicht zu schreiben, wie es wirklich ist“, 
erzählen sie mir. „Das will doch keiner hö-
ren!“, ist ihre Erfahrung. „Wir gehen nicht 
mehr zu den Treffen mit anderen DS-
Familien. Die Locations sind zu laut und 

zu unübersichtlich, oft auch nicht barrie-
refrei. Das überfordert unser Kind. Und 
uns auch“, berichten die Mütter und blei-
ben daheim. 

Eine Gruppe von Familien mit Down-
Syndrom, die so im Dunkel verschwin-
det und selbst in der eigenen Community 
kaum noch wahrgenommen wird. Weil wir 
eben kein „cooles“ Down-Syndrom haben. 
Keines, das bereichert …

Ich habe schließlich eine eigene Gruppe 
für die Eltern von schwer betroffenen Kin-
dern mit Down-Syndrom bei Facebook ge-
gründet. Im „Schneckenkinderverein“ sind 
jetzt 110 Mütter, denen es ähnlich geht. Die 
sich nicht trauen, offen zu sprechen, weil sie 
es den Neubetroffenen nicht zumuten wol-
len oder weil sie die Erfahrung gemacht ha-
ben, dass sie nicht verstanden werden. Dass 
ihnen nicht geglaubt wird, dass sie ihr Kind 
wirklich fördern und unterstützen und es 
trotzdem volle Pflege braucht, keinerlei An-
weisungen versteht und Lesen, Schreiben 
oder Zahlenverständnis vermutlich niemals 
für dieses Kind erreichbar sein werden. 
Weil Menschen mit Down-Syndrom heute 
doch alles erreichen können. 

Die Verzweiflung dieser Eltern, die ihr 
Kind sprachlich und geistig nicht erreichen, 
ist groß. Viele von uns sind irgendwann 
auch körperlich überfordert mit der Pflege 
und Begleitung des größer werdenden Kin-
des. Eltern, die alles gegeben haben und die 
sich trotzdem Jahr um Jahr zum Geburts-
tag in der Abteilung für Babyspielzeug wie-
derfinden.  

Wie ehrlich darf Öffentlich-
keitsarbeit sein? 

In den letzten Jahrzehnten gab es große An-
strengungen, das Down-Syndrom in neu-
em Licht zu zeigen. Die großartigen Mög-
lichkeiten der Förderung wurden aufgezeigt 
und man traut Menschen mit dem Zusatz-
chromosom mehr zu. Es wurden neue 
Lernansätze entwickelt und künstliche Be-
grenzungen eingerissen. 

Der Welt-Down-Syndrom-Tag hat eine 
Bühne geschaffen, auf der deutlich wurde: 
Down-Syndrom muss keine Tragödie sein! 
Menschen mit Down-Syndrom können viel 
erreichen. Es wurde gezeigt, wie zufrieden 
und normal das Leben der Betroffenen und 
ihrer Familien sein kann. Das ist großar-
tig und oft auch wahr! Es war ein wichti-
ger Schritt.   

Doch wo viel Licht ist, ist auch viel 
Schatten. Und so sind die Familien immer 
mehr ins Dunkel getreten, bei denen es 
nicht so läuft. Und das ist schwierig, denn 
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immer mehr Sachbearbeiterinnen, Lehrer 
und Entscheider nehmen das neue Image 
des Down-Syndroms an. Schwerer betrof-
fenen Familien fällt es immer schwerer, ih-
ren Bedarf an Hilfsmitteln und Unterstüt-
zung zu begründen, einen angemessenen 
Grad der Behinderung bescheinigt zu be-
kommen oder den hohen Assistenzbedarf 
zu erklären.  

Freunde und Verwandte nerven mit ih-
ren lieb gemeinten Hinweisen auf Doku-
mentationen, in denen ein Mensch tolle 
Leistungen gebracht hat, der ja „auch das-
selbe hat wie dein Kind!“. Und viele Mütter 
verzweifeln, weil sie nicht wissen, was sie 
falsch gemacht haben. 

„Wo ist der Haken?“, wollen Schwangere 
wissen. „Ich habe jetzt so viele tolle Berichte 
gelesen, wie bereichernd, fröhlich und easy 
das Leben mit Down-Syndrom ist. Wenn 
das stimmt: Warum darf ich dann abtrei-
ben? Wieso gibt es keine Berichte darüber, 
dass es anstrengend ist? Gibt es denn wirk-
lich keine dunklen Momente oder schwieri-
gen Situationen?“

Doch. Gibt es. Wird nur wenig drü-
ber gesprochen. Und selbst in den Famili-
en, in denen es gut läuft, gibt es Momente 
der Überforderung. Selbst in diesen Fami-
lien zehrt der Förder-Anspruch manches 
Mal die Reserven auf, gibt es Momente der 
Trauer. Aber eben auch sehr viel Normali-
tät. Und es ist gut, dass das in den letzten 
Jahren deutlich gemacht wurde. Doch dass 
es auch viel Kraft, Zeit und Energie kostet, 
unsere Kinder – alle Kinder mit DS – ent-
sprechend ihren Möglichkeiten zu beglei-
ten, das haben wir irgendwie vergessen zu 
erwähnen. Denn wir tun es ja gern. Und aus 
Liebe.  

Nein – ich kann Schwangeren nicht 
mehr guten Gewissens sagen, dass das Le-
ben mit DS gar nicht so schlimm ist. Dass 
Menschen mit Down-Syndrom alles lernen 
können und einfach etwas langsamer sind. 
Das ist eine Möglichkeit – aber es kann 
auch anders laufen. Was ich aber guten Ge-
wissens sagen kann, ist das, was meine Oma 
mir auf den Weg mitgab: „Du schaffst das 
schon. Und dein Kind geht seinen Weg.“ 
Man wächst da rein. Und: Man wächst da-
ran! 

Die ganze Wahrheit 

„Erzähl einfach, wie es ist!“, sagte mein 
Mann. Und das habe ich. Und doch nicht. 
Denn wahr ist auch: Wir lieben unsere 
Tochter mit Down-Syndrom. Wir lieben 
sie, obwohl sie nicht spricht und uns unse-
re Sachen kaputt macht und manchmal auf 

dem Bürgersteig sitzt und nicht weiter will. 
Sie ist Teil der Familie. So wie sie ist.  

Finjas Geschwister sind wunderbare, 
verantwortungsbewusste junge Menschen 
geworden. Wir sind eine Familie, die zu-
sammenhält. Wir haben gelernt, offen zu 
kommunizieren und Hilfe anzunehmen, 
und sind persönlich gewachsen. Ich übe 
meinen Beruf als Coach mit Leidenschaft 
und Begeisterung aus und bin dankbar, die-
se Arbeit machen zu dürfen. Wir alle neh-
men nichts mehr für selbstverständlich, un-
terstützen uns gegenseitig und sind dankbar 
für kleine Freiheiten.

Finja zeigt uns jeden Tag wieder, dass es 
nicht um Können und Leistung geht – son-
dern um die Liebe und das Leben. Unsere 
Tochter ist zufrieden. Sie weiß sich gebor-
gen in unserem Familienkreis und akzep-
tiert von den Menschen, mit denen wir uns 
heute umgeben und die sie begleiten und 
betreuen. Das ist wichtig. Und auch wenn 
wir das Down-Syndrom als Belastung erle-
ben, so ist es doch nicht Finja, die uns belas-
tet. Sie ist einfach unsere Finja.   

„Ich möchte diese Geschichten hören!“, 
sagte mir kürzlich eine Schwangere. „Die-
se ganzen positiven Berichte im Internet 
konnte ich doch eh nicht glauben! Wenn 
ich dich höre, weiß ich, dass es hart sein 
kann, aber zu schaffen ist!“ Das hat mir zu 
denken gegeben.

Vielleicht sollten und müssen wir doch 
auch die Geschichten der Kinder erzäh-
len, die trotz aller Liebe und Förderung nun 
einmal mit schweren geistigen Beeinträch-
tigungen leben. Ich würde mir wünschen, 
dass wir nicht als „Sonderfall“ betrachtet 
werden. Und dass man die Begleiterschei-
nungen des Down-Syndroms nicht einfach 
als „Down-Syndrom Plus“ abtut. Die Ur-
sache der Zusatz-Baustellen ist das Down-
Syndrom. Unsere Kinder sind schwerer 
betroffen als der Durchschnitt und sie ge-
hören genauso zur Down-Syndrom-Com-
munity. Aber: Wir Eltern haben einfach 
weniger Kraft übrig, um unsere Geschich-
ten zu erzählen. Unsere Kinder sind nicht 
diejenigen, die Aktivisten werden. Die For-
derungen und Wünsche der kognitiv leis-
tungsfähigeren Menschen mit Down-
Syndrom sind berechtigt – aber allzu oft 
werden darüber die Bedürfnisse der Men-
schen mit Down-Syndrom vergessen, die 
weniger leistungsstark sind. 

Bei aller Bewunderung dafür, was man-
chen Menschen mit DS möglich ist, sollten 
wir nicht vergessen, dass es nicht die Erfol-
ge und nicht die Annäherung an die Nor-
malität ist, auf die es ankommt! Ein Leben 
mit Down-Syndrom ist lebenswert. Unab-
hängig davon, was der individuelle Mensch 

erreichen kann. Unabhängig von den Er-
folgen der modernen Förderung. Denn da-
rum sollte es nicht gehen! Ob ein Mensch 
selbstständig oder hilfebedürftig ist, ob er 
leistungsstark oder beeinträchtigt ist und 
ob das Leben der Familien normal oder an-
strengend ist – das sollte nicht der Maßstab 
dafür sein, ob ein Leben lebenswert ist.   

Finja ist ein fröhlicher Mensch und ich 
bin überzeugt, dass sie gerne lebt. Sie liebt 
uns und wir lieben sie. Würden wir uns wie-
der für Finja entscheiden? JA! Denn Finja 
ist unsere Tochter. Wenn eine Behinderung 
das Leben eines Menschen erschwert, den 
ich liebe, so ist das doch kein Grund, sich 
gegen diesen Menschen zu entscheiden. Im 
Gegenteil! Es ist ein Grund mehr für unbe-
dingte Akzeptanz und Annahme. Und auch 
wenn es schwer ist: Wer sagt denn, dass ein 
einfaches Leben besser wäre?

Es sind doch oft die bewältigten Her-
ausforderungen, die Anstrengungen und 
die unerwarteten Situationen, die eine Rei-
se wirklich interessant machen … Und die 
Begleitung eines „Schneckenkindes“ ist mit 
Sicherheit eine der interessantesten Lebens-
reisen, die ein Mensch erleben kann. 

Kontakt: 

Marion Mahnke Coaching 
Karriereberatung und  
Persönliche Entwicklung 
sowie Beratung in  
Belastungssituationen

www.marion-mahnke.de
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Das Leben geht weiter. Immer!

Ich schreibe diese Zeilen am frühen Mor-
gen des 23. März 2020. Längst hätte ich das 
schon erledigen wollen. Doch ich kam nicht 
dazu. War einfach viel zu beschäftigt. Nun 
hält ein Virus die Welt in Atem. Fast scheint 
es, als würde sie stillstehen. Aber das tut sie 
nicht. Sie dreht sich weiter, ob mit oder ohne 
Corona. Doch das Leben auf ihr, so könn-
te man meinen, steht still. Es finden keine 
Veranstaltungen mehr statt, Hochzeiten und 
Geburtstagsfeiern werden verschoben, wir 
sind angehalten, den Abstand zwischen uns 
und unseren Mitmenschen größtmöglich zu 
halten, sogar ein Kontaktverbot wurde ver-
hängt. Schulen, Kindergärten, Kinos, Mu-
seen, Theater, inzwischen auch Spielplätze 
und die allermeisten Geschäfte – geschlos-
sen. Essen aus dem Restaurant nur noch 
„to go“, menschenleere Innenstädte, verlas-
sene Straßen, verwaiste Arbeitsplätze. Kei-
ne Zusammenkünfte mehr mit Freunden in 
gemütlicher Atmosphäre, keine Umarmun-
gen, wir isolieren uns so gut es geht … Doch 
das Leben steht nicht still, das tut es nie. Es 
geht weiter. Immer.

Diese Ausgabe von Leben mit Down-
Syndrom erscheint Ende Mai. Niemand 
weiß heute, wie sich die Welt und das Le-
ben auf ihr bis dahin verändert haben wer-
den. Dass es ein anderes sein wird, scheint 
unumstößlich. Nun, Sie sind mir also vor-
aus. Sie wissen bereits, was in den vergan-
genen Wochen geschehen ist. Vielleicht ha-
ben wir Glück gehabt. Vielleicht lesen Sie 
diese Zeilen und schauen zurück auf die-
se Zeit, die nur mehr eine Erinnerung ist. 
Mein Jetzt ist beherrscht von Verunsiche-
rung und Furcht, aber auch von Hoffnung 
und Zuversicht, dass – trotz aller schlech-
ten Prognosen – diese Krise ein irgendwie 
glimpfliches Ende nehmen wird. Hoffent-
lich hat sie das schon – in Ihrem Jetzt! 

Ich hoffe und wünsche mir, dass Sie ge-
sund sind, dass es Ihrer Familie gut geht, 
dass Sie von wirtschaftlichem Schaden ver-
schont geblieben sind, dass unsere Kinder 
wieder zur Schule gehen, dass wir zur Nor-
malität zurückgefunden haben, dass es uns 
gelungen ist, der Krise die Stirn zu bieten, 

und dass wir – bei aller Distanz – einan-
der zugewandt und, in Wertschätzung für-
einander, miteinander verbunden geblieben 
sind. 

Noch stecken wir aber mittendrin in 
dem Schlamassel und so lag ich in der ver-
gangenen Nacht lange wach. Die Sorge, 
was die Zukunft wohl bringen mag, trieb 
mich um, ließ mich nicht zur Ruhe kom-
men. Und da erinnerte ich mich plötzlich. 
Wie meine Welt schon einmal stillzuste-
hen schien, wie ich schon einmal vor lauter 
Sorge vor einer ungewissen Zukunft nicht 
in den Schlaf fand, wie ich im Dunkeln an 
die Decke starrte und wie düstere Gedan-
ken mir die Freude nahmen. Die Freude an 
meinem Kind, das gerade geboren war.

Alles hat so wundervoll  
begonnen

Dabei hatte alles so wundervoll begon-
nen. Ich erinnere mich genau. An die über-
schäumende Freude, als sich der zweite 

Strich auf dem Teststreifen immer dunkler 
färbte. Es hatte geklappt! Gleich beim ers-
ten Mal! Ein positiver Schwangerschaftstest 
irrt nicht! Sofort fühlte ich mich verbunden 
mit dem neuen Leben, das in mir entstan-
den war. Behutsam legte ich die Hände auf 
meinen Bauch und hieß es willkommen.

Welch Wonne, als wir erfuhren, dass 
wir ein Mädchen erwarteten. Wir hat-
ten bereits einen Sohn. Ein Junge und ein 
Mädchen. Perfekt. So hatte ich es mir im-
mer gewünscht. Getragen von diesem gro-
ßen Glück, erlebte ich eine unbeschwerte 
Schwangerschaft.

Je näher der errechnete Termin rückte, 
desto ungeduldiger sehnte ich den Tag ih-
rer Geburt herbei. Ich wollte sie endlich in 
den Arm nehmen, in ihre Augen sehen, sie 
kennenlernen. Nun, das Wunder und den 
Zauber einer Geburt hatte ich schon einmal 
erlebt und so wusste ich, dass mir vor dem 
Wunder und vor dem Zauber eine schmerz-
hafte Geburt bevorstand. Doch die Erinne-
rung an das überwältigende Gefühl bedin-
gungsloser Liebe und des puren Glücks, als 

„Als es der Liebe zu meinem Kind gelang, 
wieder aufzustehen …“   T E X T  U N D  F OTO S :  S I LV I A  D O S E R
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ich meinen Sohn damals zum ersten Mal 
sah, nicht sichtbar gemacht durch Ultra-
schall, sondern in echt! Wie er da lag, auf 
meiner Brust, wie er mich ansah und sofort 
erkannte, wie sich direkt ein dickes Band 
zwischen uns spann und wie meine Lie-
be zu ihm mit jedem Moment größer und 
größer wurde, ließ mich der Geburt unse-
rer Tochter dennoch freudig und entspannt 
entgegensehen. Die Vorfreude darauf, die-
ses einzigartige Gefühl noch einmal erleben 
zu dürfen, überwog die Angespanntheit im 
Angesicht der bevorstehenden, beschwerli-
chen Niederkunft.

Und dann kam alles anders 

Nur zwei Tage vor dem errechneten Ter-
min hatte es Johanna plötzlich sehr eilig. 
Wir schafften es gerade so ins Kranken-
haus, wo sie nur wenige Minuten später zur 
Welt kam. Für einen kurzen Moment war 
es da, das ungetrübte Glück. Und ich war 
so dankbar und froh, dass sie es mir so ein-
fach gemacht hatte und quasi im Nullkom-
manichts das Licht der Welt erblickte.

Doch schon als die Hebamme Johan-
na in Empfang nahm, rutschte ihr ein un-
bedachter Kommentar heraus. Irgendetwas 
war ihr an Johannas Augen aufgefallen. Sie 
sagte es mehr zu sich, murmelte es nur, aber 
es entging mir nicht und so fragte ich nach. 
Sie winkte ab. Da wäre nichts, ihr Gesicht 
sei einfach nur sehr zerknautscht. Inzwi-
schen hatte ich Johanna bei mir und konn-
te nichts Ungewöhnliches an ihren Augen 
feststellen und gab mich damit zunächst 
zufrieden. Dennoch war die Stimmung im 
Kreißsaal irgendwie merkwürdig. Nicht so 
ausgelassen, wie ich sie nach der Geburt 

meines Sohnes in Erinnerung hatte. Die 
Hebamme war sehr jung. So jung, dass ich 
heute glaube, Johannas Geburt war eine der 
ersten, die sie alleine begleitet hatte. Und sie 
war merklich angespannt.

Als der Gynäkologe kam, um mich zu 
versorgen, nahm sie ihn zur Seite. Die bei-
den tuschelten kurz, dann blickte er zu uns 
herüber und sagte laut: „Quatsch, das ist ein 
ganz normales Kind!“ In diesem Augen-
blick war es auch schon dahin, das unge-
trübte Glück. An seine Stelle trat die unaus-
gesprochene Frage: Stimmt etwas nicht mit 
meinem Kind?

Man ließ uns alleine. Mein Mann hielt 
nun unsere Tochter im Arm. Ganz glück-
selig und freudestrahlend blickt er sie auf 
dem Foto an, das in diesem Moment ent-
standen ist. Er hatte von alldem nichts mit-
bekommen. Stand wohl noch immer un-
ter dem Eindruck der rasanten Geburt und 
hatte nur Augen für sein Mädchen. In mir 
keimte indes die Hoffnung, dass sie uns ja 
nicht mit dem Kind allein gelassen hätten, 
wenn irgendetwas nicht in Ordnung gewe-
sen wäre, und so behielt ich meine Beob-
achtung für mich.

Wir hatten uns für eine ambulante Ge-
burt entschieden. Während wir auf die Kin-
derärztin warteten, zog ich mich um. Gele-
gentlich sah die Hebamme nach uns, verlor 
aber kein Unruhe stiftendes Wort mehr und 
so war ich eigentlich guter Dinge, als die 
Kinderärztin endlich kam. Johanna war zu 
diesem Zeitpunkt genau zwei Stunden auf 
der Welt. Es war alles dran, sie war wunder-
schön, sah mich mit ihren tiefblauen Au-
gen an, verstand sich sofort an der Brust. 
Was auch immer die Hebamme gesehen 
zu haben glaubte, sie musste sich geirrt ha-
ben. Doch dann wandte sich die Kinderärz-
tin uns zu. Ganz langsam, mit sorgenvoller 
Miene, und zum ersten Mal fiel der Begriff 
„Trisomie 21“.

Mein Mann verstand nicht sofort. Mit 
fragendem Blick verfolgte er das nun fol-
gende Gespräch zwischen der Kinderärztin 
und mir. Sie sprach von schrägen Lidachsen, 

Vierfingerfurchen, Hypotonie und Sanda-
lenlücken, räumte aber gleich ein, dass das 
alles bei unserer Tochter nicht besonders 
ausgeprägt, die Vierfingerfurche nur an ei-
ner Hand und die Sandalenlücken mögli-
cherweise gar nicht vorhanden seien. Die 
Chance, so schloss sie, dass unsere Tochter 
Trisomie 21 haben könnte, läge bei 50 zu 50. 
Steinharten Hagelkörnern gleich prasselte 
all das auf mich ein. Fassungslos sah ich zu 
meinem Mann. In seinem Blick immer noch 
Unverständnis. „Wovon redet ihr da eigent-
lich?“, fragte er schließlich. „Down-Syn-
drom!“, antwortete ich und sah zu, wie ihm 
die Farbe aus dem Gesicht wich. 

Zwar versuchte die Ärztin, uns nun zum 
Bleiben zu überreden „für weitere Unter-
suchungen“, doch wir lehnten dankend ab. 
Mit hängenden Schultern verließen wir we-
nig später das Krankenhaus. An die Stelle 
von grenzenloser Freude über das neugebo-
rene Kind waren eine verletzende Schwer-
mut und große Trauer getreten. Nur drei 
Stunden nachdem wir das Haus für die Ge-
burt verlassen hatten, waren wir wieder zu 
Hause. Inzwischen war es 21 Uhr. Wir wa-
ren müde und erschöpft. In kurzen Wor-
ten berichteten wir meiner Mutter von der 
schnellen Geburt, die Fifty-fifty-Chance auf 
Down-Syndrom erwähnten wir nicht.

Ein Meer aus  
bittersüßen Tränen

Als sie gegangen war, legten wir uns ins Bett, 
nahmen Johanna in unsere Mitte und fin-
gen an zu weinen. Wir weinten und wein-
ten. Weinten ein Meer aus bittersüßen Trä-
nen. Da lag unsere Tochter, auf die wir uns 
so sehr gefreut hatten. Nun war sie da und 
wir freuten uns nicht. Was, wenn es stimm-
te? Was, wenn unsere Tochter wirklich be-
hindert war?! 

Ich fand in dieser Nacht keinen Schlaf. 
Und auch nicht in den darauffolgen-
den. Tonnenschwer lastete die Ungewiss-
heit auf mir. Am zwölften Tag nach Johan-
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nas Geburt erhielten wir das Ergebnis der 
Chromosomenanalyse. Freie Trisomie 21. 
Endlich hatten wir Gewissheit, doch die 
Gewissheit tat weh. Eine Vielzahl von Ge-
fühlen machte sich breit. Allen voran Trau-
er, Angst, Scham, Verzweiflung und Wut. 
Für Liebe und Verbundenheit blieb wenig 
Platz. Auch dafür schämte ich mich …

Johanna war mein Baby, ich umheg-
te und umsorgte sie, genauso wie ich ihren 
Bruder umhegt und umsorgt hatte, als er 
ein Baby war. Doch sie blieb mir fremd. Mit 
dem Verdacht auf Down-Syndrom geriet 
die Liebe zu meinem Kind, die schon von 
dem Moment an in mir gewachsen war, da 
ich den positiven Schwangerschaftstest in 
Händen hielt, ins Straucheln. Mit der Dia
gnose dann war sie zu Boden gefallen, wo 
sie eine ganze Weile liegen blieb …

Das bedrückendste Gefühl in dieser Zeit 
war die Angst davor, mein Kind nie aufrich-
tig lieben zu können, und lange Zeit dach-
te ich, dass ich es emotional maximal zu ei-
nem Kompromiss bringen würde. Dass die 
Liebe zu meiner Tochter immer ambivalent 
und durchdrungen von Zweifeln, Ängs-
ten, Sorgen, Scham und Ablehnung bleiben 
würde. Eine schreckliche Vorstellung.

Anderen Müttern glaubte ich nicht, 
wenn sie mir von der tief empfundenen 
Liebe zu ihren (schon älteren) Kindern mit 
Down-Syndrom berichteten. Ich war davon 
überzeugt, dass sie sich in die eigene Tasche 
lügen, weil ihnen gar nichts anderes üb-
rig blieb und sie es nur so ertragen konn-
ten. Ich jedenfalls konnte es kaum ertragen. 
Ich hatte mir so sehr ein zweites Kind ge-
wünscht. Ein Leben mit einem behinderten 
Kind aber konnte ich mir nicht vorstellen. 
Lebensträume platzten wie Seifenblasen, 
alle Lebensfreude schien mich verlassen zu 
haben. Ich würde, davon war ich fest über-
zeugt, nie mehr glücklich werden, niemals 
Freude an diesem Kind haben. Verstand 
sie als Last für uns und ihren Bruder. Den 
Begriff „Down-Syndrom“ konnte ich lange 
Zeit gar nicht aussprechen, ohne in Tränen 
auszubrechen.

Die Liebe in ihrer  
reinsten Form

Stück für Stück aber verlor das Down-
Syndrom seinen Schrecken. Das dauerte 
eine ganze Weile. Für eine lange Zeit über-
wogen all die schlimmen Gedanken, hielten 
mich umklammert, ließen mich nicht los. 
Mehr und mehr aber rückte das Schreckge-
spenst in den Hintergrund. Zum Vorschein 
kam ein wunderbarer, feinfühliger, gedul-
diger, humorvoller, sanfter und durch und 
durch ehrlicher Mensch. Meine Tochter! 

Endlich gelang es der Liebe zu mei-
nem Kind, wieder aufzustehen. Sie richte-
te ihr Krönchen, klopfte sich den Schmutz 
von den Kleidern und ergriff mich in ihrer 
schönsten und reinsten Form. Keine Zwei-
fel mehr, keine Ambivalenz, keine Angst, 
keine Scham. Nur ganz viel ungetrübte, un-
erschütterliche, aufrichtige und tief emp-
fundene Liebe für mein Kind. So viel, dass 
ich manchmal gar nicht mehr weiß, wohin 
damit.

Ich bin dem Schicksal, mit dem ich da-
mals so ausgiebig haderte, heute sehr dank-
bar für dieses kostbare und wundervolle 

Geschenk! Schon einmal befand ich mich 
also im Ausnahmezustand. Ganz persön-
lich damals, er betraf nur mich und mei-
ne Familie. Doch das verloren geglaubte 
Glück kam zurück, mit voller Wucht. Heute 
bin ich glücklich, uneingeschränkt. Johan-
na tut uns gut. Wer hätte das gedacht? Nun, 
da die ganze Welt in Notlage geraten ist, bin 
ich mir, bei aller Ungewissheit, einer Sache 
ganz sicher: Auch nach den am dunkelsten 
geglaubten Stunden bricht wieder das Licht 
ein. In mein Leben, in unser Leben. Viel-
leicht ist es schon wieder da? <



In der ersten Oktoberwoche 2019 trafen sich 
24 Frauen, um miteinander sieben Tage lang 
sehr viel und sehr unterschiedlich zu tanzen – 
quasi in der Tradition der Supetarer Summer-
University – auf der dalmatinischen Mittel-
meerinsel Brač in Kroatien (vgl. Boban 2015). 

Der Verein Down-Kind Halle (Saale) e.V. 
hatte bei einer Krankenkasse einen Antrag 
auf finanzielle Unterstützung gestellt und aus 
einem Programm für Gesundheitsförderung 
einen Betrag bekommen, der es ermöglichte, 
die Reisekosten der Teilnehmerinnen mit einer 
Behinderung zu senken und Conny Wenk für 
die letzten Tage der Woche zum Fotografie-
ren und Filmen einzuladen. Als wir im letzten 
LmDS-Heft (93) die einleitenden Worte von 
Elzbieta lasen, löste das die Idee aus, Bilder die-
ser intensiven „Woche der Entschiedenheit und 
des BeWIRkens“ hier einzubringen.
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Tanzt – vor allem aus der Reihe!
Erfahrungsbericht zu einer Woche  
Community Dance  T E X T:  I N E S  B O B A N  & E L L E N  S C H L AG    F OTO S :  A N D R E A S  H I N Z ,  CO N N Y  W E N K

A uf dem Zukunftsfest von Ragna Ronacher – eine Runde, 
die als Wir-Entscheidungen befördert – entstand die Idee, 
eine Tanzreise „selber zu basteln“ (vgl. Boban & Hinz 2005). 

Freundinnen, Mütter, Schwestern, Assistentinnen, Töchter – in 
vielen Beziehungen kamen wir zusammen, aus vielen Städten, uns 
kennend oder ganz neu kennenlernend. Einige waren bereits früher 

in Supetar gewesen, einige kamen zum ersten Mal. Was alle 
gemeinsam haben, ist, dass alle 

in irgendeiner Form 
schon bei Zukunfts-

festen mitgemacht 
haben und Musik 

und Tanz lieben! 
Stimmt’s, liebe Alice, 

liebe Ragna?

Gemeinsam mit Sarah Heizmann stellten wir Vorüberlegungen 
zum Einladungstext an und entwickelten einen möglichen 
Tagesplan. Und da Sarah eine sehr positive Erfahrung bei einem 
Fototermin mit Conny Wenk gemacht hatte, schlug sie vor, die 
Fotografin zur Dokumentation der Woche mit einzubeziehen 
– ergänzend zu Andreas Hinz. Das Ergebnis war offen – es gab 
kein Dogma, am Ende ein 
künstlerisches Produkt zu 
schaffen. Es ging einfach nur 
darum, HAPPY! zu tanzen (vgl. 
Pharrell Williams, Clip aus Split 
2014). Stimmt’s, liebe Sarah?
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Wir beschlossen, alles unter den Schirm des „Community Dance“ 
miteinander zu verbinden. Royston Maldoom, einer seiner pro-
minentesten Protagonisten, sagt: „Für mich bedeutet Communi-
ty Dance inzwischen, zu jeder Zeit, an jedem Ort und mit jedem 
zu tanzen“ (2010, 144, vgl. auch Carley 2010, 15). Da dies und 
Bewegung sowieso Seele und Körper guttun, sich also günstig 
auf die Gesundheit auswirken, stellte der Verein einen Antrag 
an die Krankenkasse IKK mit einem Gesundheitsförderungs-
programm. Der positive Bescheid freute uns sehr und wirkte 
sich sofort aufrichtend auf unsere Haltung 
aus. Stimmt’s, liebe Melanie?

Vormittags macht eine Stunde zum neusee-
ländischen „Haka“ den Auftakt, der eine ganz 
besondere Energie – verbunden mit Stamp-
fen, Klatschen und Sprechgesang – vermittelt 
und Mut zum Grimassieren, ja quasi zur „Häss-
lichkeit“ erfordert. Drum wohl sind wir auch 
eher eine kleine Runde, denn wie bei fast allen 
sechs Tanzzeiten war die Teilnahme freiwillig 
(viele schöne Beispiele hierzu im Netz). 
Anschließend um 11 Uhr aber, so die Aus-
nahme von der Regel, startet der eine obligatorische Block, bei dem 
sich alle täglich treffen und zunächst „warm tanzen“, z.B. zu Lehr-Clips 
aus dem Netz wie Miriam Makebas Pata Pata oder Shakiras Waka Waka. 
Dem folgen Übungen zur Achtsamkeit und zum Fokussieren, wie es 
auch bei Workshops von Royston Maldoom erlebbar ist – und im Film 

Mittags, wieder freiwillig und also in kleinerer Runde, im-
provisieren wir zu Schlagern gemäß der Musikwünsche der 
meist sehr passionierten Schlagerfans. Und da dominieren 
ganz klar Helene Fischer, Andrea Berg, Andrea Jürgens und 
das Thema Liebe. Aber auch Deichkinds „Wer sagt denn 
das?“ und „You’re beautiful“ von James Blunt kom-
men fast täglich auf die Musikliste und werden 
Grundlage für Tanzfiguren als Solistin, zu 
zweit oder zu mehreren. Stimmt’s, 
liebe Karolina?

Nachmittags nach 
der Siesta-Mittags
pause starten erfah-
rene Kreistänzerin-
nen die Anleitung 
russischer, griechi-
scher, israelischer 
und irischer Rund-

tänze, die auch als Friedens- oder Segenstänze ihre wohltuende 
Wirkung entfalten. Sie bringen in Schwung und lassen sowohl 
Zentrifugal- als auch Zentripetalkräfte spüren – die Wohltat, einen 
gemeinsamen Mittel- und Bezugspunkt, ein Zentrum zu haben. 
Stimmt’s, liebe Sandra, liebe Anne, liebe Martina?
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„Rhythm is it!“ gezeigt wird. 
Zum Abschluss der Gesamtzusammenkunft 

üben alle die vier Gesten zu Frühling, Sommer, Herbst und Winter 
und kombinieren dies mit Schritten in einer Linie, die Pina Bauschs 
Wuppertaler Tanztheater einst kreiert hat und die nun weltweit von 
unterschiedlichsten Gruppen getanzt wird (Pina Bausch Foundation 
2017). Stimmt’s, liebe Franziska, liebe Lydia, liebe Leni, liebe Jana?
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Abends zum Sonnenuntergang zelebrieren wir auf der 
Dachterrasse „Sehnsuchtstänze“ zu Sevdah-Musik. Ähn-
lich wie der portugiesische Fado ist Sevdah ein in Sara-
jevo entwickelter Musikstil, der unerfüllte Wünsche und 
Beziehungswünsche thematisiert. Zu den Gesängen 
unter anderem von Božo Vrećo (diverse Clips im Netz) 
bekommen wir im Kreis stehend – und damit auch 
einer Tradition des orientalischen Tanzes folgend – im-
mer eine Bewegung von einer Frau geschenkt, die jede 
achtsam aufnimmt und mittanzt, bis sie an die nächste 
Gestengeberin oder Schrittmacherin abgibt. 
Und am Ende des Tanztags steht eine feste 
Choreographie zu einer Ausklangskompo-
sition des Dankens für den Tag. Stimmt’s, 
liebe Ruth, liebe Steffi?

Im Rückblick war nicht immer alles  
Friede und Freude – trotz so manchen 

Eierkuchens … Uns erschütterte zudem 
in der Woche auch das Attentat von 

Halle und da ja auch viele eigentlich in 
Halle wohnten, brachte uns dies ziem-
lich aus den Tanzschritten; der israeli-

sche Segenstanz bekam nun eine noch 
intensivere Kraft. Die Haka-Sequenz 

stand plötzlich in erneuter Verbindung 
mit der neuseeländischen Reaktion auf 

das frühere Attentat dort. Aber auch 
ohne diese äußeren Einflüsse war der 

einen einiges zu viel und der anderen 
anderes zu wenig. Stimmt’s,  

liebe Melli, liebe Mereth?

Die Nelkenlinientreue und Conny Wenks 
Enthusiasmus ließen uns aber doch wieder 
alles so weit auf die Reihe bringen, dass jede 
wieder die Chance hatte, aus derselben zu 
tanzen. Pina Bausch sagte einst: „Tanzt, tanzt, 
sonst sind wir verloren“ (Wenders 2011) – und 
„Mich interessiert nicht, wie die Menschen 

sich bewegen, sondern was sie bewegt!“ (Bausch 2007). Das hat uns sehr ermutigt; Conny 
filmte los und stellte zur Originalmusik, dem „West End Blues“ von Louis Armstrong, einen drei 
Minuten dauernden Film zusammen, denn sie hatte entdeckt, dass die Pina Bausch Foundati-
on bis Mai 2020 Nelkenlinienclips aus aller Welt sammelt und ins Netz stellt (Pina Bausch Foun-
dation o.J.). Wir haben entschieden, auch da mitzuwirken und unsere dalmatinische Nelkenli-
nie einzureichen, die auch abkühlend in die Adria führt. Irgendwie war das eine richtig runde 
Sache, diese Tanzwoche. Stimmt’s, liebe Petra, liebe Tina?

72            L e b e n  m i t  D o w n - S y n d r o m  N r .  9 4   I   M a i  2 0 2 0

FOTO: CONNY WENK 

FOTO: CONNY WENK 

FOTO: ANDREAS HINZ

FOTO: CONNY WENK 



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

Literatur:

Bausch, Pina (2007): Was mich bewegt. Rede von 
Pina Bausch anlässlich der Verleihung des Kyoto-
Preises im Jahre 2007. Online unter: http://www.
pinabausch.org/de/was-mich-bewegt

Boban, Ines (2015): Rückblick auf die Sommer-
Universität 2014 als „Möglichkeitsraum“. Leben 
mit Down-Syndrom H. 80, 2015, 54–56.

Boban, Ines & Hinz, Andreas (2005): Solidaritäts-
management durch Persönliche Zukunftspla-
nung im Unterstützerkreis – ein Zukunftsfest.  
Leben mit Down-Syndrom H. 48, 46–51.

Carley, Jacalyn (2010): Royston Maldoom.  
Community Dance – Jeder kann tanzen.  
Das Praxisbuch. Henschel: Leipzig.

Maldoom, Royston (2010): Tanze um dein Leben. 
Meine Arbeit, meine Geschichte.  
Frankfurt a. M.: Fischer.

Pina Bausch Foundation (2017): Learn the Nelken-
Line by Pina Bausch. Online unter:  
https://www.vimeo.com/219686975; 

Pina Bausch Foundation (o.J.): Join! The Nelken-
Line by Pina Bausch. Weltweit mittanzen – die be-
rühmte Reihe „Frühling Sommer Herbst Winter”. 
Online unter: https://pinabausch.org/de/projekte/
the-nelken-line

Wenders, Wim (2011): Pina. Tanzt, tanzt, sonst 
sind wir verloren! Film für Pina Bausch von Wim 
Wenders. Potsdam & Paris: Neue Road Movies & 
Eurowide Film Production.

Wenk, Conny (2020): A Little Extra. Blog. Online 
unter: https://www.alittleextra.de

Wie es weitergeht? Es gibt eine Fülle von guten Gelegenheiten, 
tanzend in der Welt ein WIR zu sein: An jedem Valentinstag, also 
immer am 14. Februar, gibt es auf der ganzen Welt den Aktionstag 
„One Billion Rising“, wo eine Choreographie gegen Gewalt gegen 
Frauen kollektiv getanzt wird. Am 29. Mai ist alljährlich der inter-
nationale Tag des Tanzes; sollte da nicht überall eine Tanzgelegen-
heit bestehen? Mindestens der Clip über unsere Tanzwoche, den 
Conny Wenk in ihren Blog stellt (2020), belegt, was hier steht, was 

wir als Laien in sieben Tagen selbst 
schaffen konnten. Stimmt’s, liebe 
Claudia, liebe Nele?

Ansonsten wären da verschiedene Gelegenheiten, gute Tanzerfahrun-
gen zu machen unter der Anleitung von wirklichen Künstler*innen, die 
mit Laien große Tanzkunst auf die Bühne bringen, wie viele Beispiele 
im Netz belegen, so in Halle (Saale) das Projekt „Diva, eine Stadt tanzt“, 
in Hamburg „Mit Tanz zur Toleranz“ der Nader Etemann Stiftung und in 
Altona das Projekt „Wer tanzt humpelt nicht“ in der TanzBar von Station 

17. Viele Hinweise finden 
sich auch bei dem EUCREA 
Verband Kunst und Behin-
derung e.V. Und ausgehend 
von Brüssel-Molenbeek – 
dem oft beschriebenen so-
zialen Brennpunkt – und in 
Schulen in anderen Städten 
wird das Projekt „HUMAN 
European Culture Project“ 
die soziale Dimension und 
integrative Kraft solcher 
Konzepte von Community 
Dance vor Augen führen. 

Wir danken hiermit Stefanie Knorr und allen „Dancing 
Queens“ für ihr WIRken und die Intensität bei dem Se-
genstanz, als wir in der Mitte sein durften – Ines Boban 
& Ellen Schlag, am 20.2.2020 (!).
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„Warte nicht, 
bis der Sturm vorbei ist, 
sondern lerne, im Regen 

zu tanzen.“ 

(Unbekannt)

FOTO: ANDREAS HINZ

FOTO: CONNY WENK 

FOTO: CONNY WENK 

FOTO: CONNY WENK 

https://www.vimeo.com/219686975
https://pinabausch.org/de/projekte/the-nelken-line
https://pinabausch.org/de/projekte/the-nelken-line
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the cool chickpeas – Die integrative Band

„We love Rock and Roll!“, so powert es 
von der Band. Das Beste daran ist, dass wir 
den Rock-and-Roll-Song mit einem band-
eigenen Rap verfeinert haben: „Wir sind die 
Chickpeas und machen coolen Sound!“

Wer ist die Band?
Den Mix bilden 17 junge erwachsene Mu-
sikerinnen und Musiker mit und, manche 
behaupten, auch ohne Beeinträchtigung. 
Formiert hat sich die Band 2014. Einzelun-
terricht, Bandproben und Ehrenamtsenga-
gement sind Basis für gut hörbare Gigs in 
Rock, Pop und Schlager. Alle geben ihr Bes-
tes. Bei den einen ist es die musikalische 
Leistung, die anderen bringen ihre Emo-
tionen und Lebensfreude ein. Mit Musik, 
Show und Lebensfreude begeistern wir das 
Publikum. „the cool chickpeas“ ermöglicht 
einzigartig, über den Weg der Bandarbeit 
Talente zu entwickeln.

Warum gibt es the cool chickpeas?
2014 war die Schulband der Förderschule 
Murrhardt auf dem internationalen Festi-
val „Makellos“ in China, Peking. Die jungen 
Musiker*innen durften im Nationaltheater 
in Peking aufspielen und waren stolz. Selbst-
bewusst und begeistert strahlten alle über 
ihren Beitrag und die Performance. Thomas 
Wildermuth – Vater von Samara, der Front-
frau der Schulband – war klar, nach der 
Schulzeit gibt es diese Band so nicht mehr. 
Auf der Suche nach einer Alternative fand 
sich nichts. Aufgeben oder etwas Eigenes 
starten – das stand damals für uns zur Ent-
scheidung. 

Die Gründung
Bei unserer Suche lernten wir Stanley Mc-

Kee, einen erfahrenen Musiklehrer der Ju-
gendmusikschule Backnang, kennen. Stan-
ley war von der Idee einer integrativen Band 
angetan – obwohl er in seinem Leben noch 
keine Erfahrungen mit Menschen mit Be-
einträchtigung gemacht hatte. „Wir starten 
das ohne Druck und Erwartung, versuchen, 
das Beste rauszuholen.“ Für Stanley war es 
noch einmal etwas Besonderes in seinem 
Musikerleben, ein Experiment. 

In einer Gründungsbesprechung wur-
de das Vorgehen erläutert – Talentscouting 
und Einhalten von einigen Prinzipien. Jede 
interessierte Person, die mitmachen woll-
te, konnte dies auch, niemand wurde wegen 
Talentlosigkeit ausgeschlossen. 

Das Talentscouting
Die Jugendmusikschule bot uns den Band-
raum an. Stanley, der zukünftige Bandleader, 
Uli Riedinger, der bisherige Bandleader der 
Schulband, und Birgit Kneiser, unsere heuti-
ge sozialpädagogische Leitung, beobachteten 
die Teenys in Kleingruppen für rund 20 Mi-
nuten. Jede und jeder hatte die Chance, die 
vorhandenen Instrumente zu probieren. Wir 
staunten – unsere Sophia hatte noch nie et-
was mit einem Keyboard zu tun und spielte 
in den wenigen Minuten mit kurzer Anlei-
tung eine kleine Melodie – sie wird Keyboar-
derin. Moritz saß auf dem Schlagzeugstuhl 
und legte los. Hey, das ist ja Rhythmus! Also 
er wird Schlagzeuger (Percussion). Samara 
sah das Mikrofon und rockte in einer Show 
ab. Klar, sie wird Sängerin und Rampensau. 
Sie hat die volle Energie in der Show. 

So ergaben sich die Zuordnungen und 
Empfehlungen an Musiker*innen und El-
tern. Eines unserer Prinzipien: Einzelunter-
richt – das stand jetzt an. 

Erstes Lied – erste Proben
„Glück“ von Alexa Feser, unseren ersten 
Song, hatte Stanley ausgesucht. Die Noten 
wurden umgeschrieben, der Text in Laut-
sprache übersetzt und dann gings los. Stan-
ley setzte um, was er bei seinen anderen 
Bands auch immer machte: klare Ansagen, 
Disziplin und immer wieder die Aufmunte-
rung „Komm, probiers noch einmal!“. Nach 
einigen Proben reflektierten wir und Stan-
ley war angetan von der gestiegenen Kon-
zentration in den Proben. Der erste Auftritt, 
ein halbes Jahr nach dem Start der Band, 
stand vor der Tür. 

Ziele und Erwartungen
Wir Eltern hatten natürlich die Erwartung, 
gut anhörbare Musik präsentiert zu bekom-
men. Wir wollten alles dafür tun, unsere 
jungen Menschen mit Beeinträchtigung in 
einem gut vergleichbaren Umfeld von Mu-
sikern aufspielen lassen zu können. Das war 
auch eins unserer Prinzipien. Eine echte He-
rausforderung, die wir zu meistern hatten. 

Stanley war cool und brachte die Band 
ohne Druck, aber mit seiner Arbeitswei-
se voran. Und so war klar, es braucht eini-
ge Zugpferde für den Start. Das Schlagzeug 
muss passen, der Gesang sollte sich gut an-
hören und E-Gitarre und E-Bass sollten 
auch sehr stabil sein. 

Integrativ – wie schafften wir das?
Mit Unterstützung der Jugendmusikschule 
haben wir einen Schlagzeuger ohne Beein-
trächtigung gefunden. Beim Gesang halfen 
uns die persönlichen Netzwerke. Und unser 
E-Bassist war schon lange auf einer guten 
Spur. Um für das integrative Element und 
für die Teamentwicklung gute Rahmenbe-
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dingungen zu schaffen, konnten wir Birgit 
Kneiser, ehemalige Lehrerin einer Förder-
schule, als sozialpädagogische Leitung ge-
winnen. Sie hat das richtige Auge für Inte
gration vor Ort. Zwischenzeitlich haben wir 
einige tolle Junge Leute dazubekommen – 
es spricht sich rum, dass wir viel erleben 
und miteinander Spaß haben.

Was haben wir in fünf Jahren erlebt?
Über 25 Auftritte, viele viele Proben und 
Benefizaktivitäten, um die Entwicklung fi-
nanzieren zu können. Auch einige Aus-
zeichnungen haben wir erhalten wie z.B. 
den Jugenddiakoniepreis. Unser fünfjähri-
ges Jubiläum haben wir auch auf Wunsch 
der Musiker*innen stilvoll gefeiert. 

Was haben wir noch vor?
Neben tollen Auftritten und der Erweite-
rung unserer Einsatzregion werden wir im 
Oktober 2020 nach Südkorea auf das Festi-
val „Makellos“ gehen. Dort werden wir mit 
internationalen integrativen Bands gemein-
sam spielen, feiern und der Welt zeigen, was 
gehen kann. 

Organisatorisches
Wir haben festgestellt, dass es gut ist, wenn 
sich jede und jeder nach seinen Fähigkeiten 
einbringen kann. Deshalb haben wir auch 
bei den Leitungsfunktionen mehrere Per-
sonen eingesetzt. Einen musikalischen Lei-
ter, eine sozialpädagogische Leitung, einen 
Technik-Leiter und einen Koordinator, der 
für das Management zuständig ist. 

Die Abstimmungen erfolgen in einem 
Kernteam, das – um zwei weitere Eltern er-
weitert – die Leitungen begleitet. Und ei-
gentlich sagen uns die Musiker*innen auch, 
was sie wollen und was wir zu tun haben. 
Selbstvertretung ist ein Thema, das wir sehr 
fördern und gern vorantreiben. Es ist ja 
die Band der Musiker*innen und nicht die 
Band der Eltern und Betreuer. Und an Auf-
trägen aus der Band mangelt es nicht. Von 
Liedwünschen über Technik, Einsatzorte, 
Teambus, etc. Wir haben noch viele Punk-
te abzuarbeiten. 

Wer jetzt Lust auf „the cool chickpeas“ 
bekommen hat, auf unserer Homepage gibt 
es einige Bilder und die Termine, wo man 
uns erleben kann: www.coolchickpeas.de 
Auch auf Youtube, Facebook und Instagram 
fangen wir an, Präsenz zu zeigen. 

Und für die Leserinnen und Leser von 
Leben mit Down-Syndrom ergänzen wir 
unseren Bericht natürlich um einige Bil-
der von unserem Fotoshooting mit Chris 
Cocks: www.chrisco-pics.de

Kontakt:
Bei Anfragen für Auftritte einfach schreiben an: 

management@coolchickpeas.de  
Wir schauen, was wir tun können. 

So sieht  
Lebensglück aus!

Online-Probe von the cool chickpeas

Not macht erfinderisch: Unter diesem 
Motto fand am Montag, 16. März 2020 die 
erste Online-Bandprobe der inklusiven 
Band the cool chickpeas statt. Nachdem 
der Treff 44, das Backnanger Jugendhaus, 
in dem normalerweise die Probe stattfin-
det, aus aktuellem Anlass bis auf Weiteres 
geschlossen bleibt, hat Thomas Wilder-
muth, Koordinator der Band, kurzerhand 
eine Webkonferenz einberufen. Keines 
der Bandmitglieder hatte so etwas schon 
einmal gemacht. So hieß es um 18.45 Uhr: 
Einwählen ins Internet. Die Eltern standen 
zu Hause unterstützend zur Seite. Bis 19.05 

Uhr waren neun Mitglieder auf dem Bild-
schirm zu sehen und der Bandleader Ste-
phan Mail konnte beginnen.

Im provisorisch errichteten Studio wa-
ren mit ihm Birgit Kneiser, pädagogische 
Begleitung der Band, und Thomas Wilder-
muth, der die Technik im Auge behielt und 
gleich ein paar Eindrücke online stellte.

Bei der Probe wurden die Teile eines 
Musikstücks wie Vers, Chorus und Bridge 
erklärt und von Stephan vorgespielt. Alle 
konnten auf ihrem Liedblatt folgen, mit-
singen oder mit eigenem Instrument dazu 
spielen. Eine ganz neue Erfahrung. Bei der 
abschließenden Frage, ob es den Musikern 
gefallen hat, gab es von allen den Daumen 
hoch!

Da Bandmitglieder aufgrund von Vorer-
krankungen für eine lange Zeit in Quaran-
täne bleiben müssen, ergibt sich hier eine 
neue Möglichkeit für die jungen Menschen 
mit Handicap, am sozialen Leben teilzu-
nehmen. Ihre nächste Probe machten die 
cool chickpeas am 30. März auch wieder 
online. Geht doch!

Birgit Kneiser

http://www.coolchickpeas.de
http://www.chrisco-pics.de
mailto:management@coolchickpeas.de
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J unger Soester top im Job“ ist die Titel-
zeile des Berichtes im Soester Anzeiger 
über den 22-jährigen Daniel Egberts aus 

Soest, einen jungen Mann mit Down-Syndrom, 
der am 25. November 2019 in Düsseldorf freu-
destrahlend den VdK-Inklusionspreis für Men-
schen mit Behinderung in Beschäftigung und 
Ausbildung entgegennahm. „Darauf gebe ich 
einen aus!“, versprach er seinen Kolleg*innen, 
und so wurde diese besondere Auszeichnung 
gebührend in „seinem Hotel“, wie er seinen Ar-
beitsplatz im Hotel am Wall in Soest liebevoll 
nennt, mit all seinen Kollegen, Freunden und 
Förderern gefeiert. 

„vilmA“ – das steht für „vorbildlich, individuell, 
leistungsstark und motiviert in der Arbeitswelt“ 
und bezeichnet den Inklusionspreis für Men-
schen mit Behinderung in Beschäftigung und 
Ausbildung, den der Sozialverband VdK NRW 
mit Unterstützung von neun weiteren Organisa-
tionen und Institutionen ins Leben gerufen hat. 
Alle zwei Jahre wird er vergeben, 2019 zum sieb-
ten Mal an jeweils etwa acht Preisträger*innen. 
Im Unterschied zu anderen Preisen wird dieser 
direkt an die Menschen mit Behinderung ver-
geben, nicht an Arbeitgeber oder an andere 
Institutionen. Hintergrund sei die bedauerliche 
Tatsache, dass die Chancen für Menschen mit 
Behinderung, einen Ausbildungsplatz entspre-
chend ihren Neigungen und Begabungen zu 
erhalten und den Beruf ihrer Wahl zu ergreifen, 
um ein Vielfaches schlechter sind als für Men-
schen ohne Behinderungen, da sie nach wie 
vor auf Vorbehalte stoßen. Ursächlich seien 
häufig fehlende Information über die berufliche 
Leistungsfähigkeit von Menschen mit Behin-
derung sowie über die vielfältigen Formen der 
Förderung und Unterstützung, sofern diese er-
forderlich seien. Ziel ist also, diese Leistung von 
Menschen mit Behinderung anzuerkennen und 
sichtbarer zu machen. Das stimmt alles und wir 
können diese Initiative nur begrüßen! 

Daniel Egberts aus Soest wurde für „vilmA“ 
2019 vom Integrationsfachdienst Lippstadt, 
Frau Eva Kemper und Herrn Douglas Wosnitza 
vorgeschlagen. Sie haben ihn bereits während 
der Potenzialanalyse und des STAR-Program-
mes (entwickelt vom Landschaftsverband LWL 
Westfalen-Lippe) in der Bodelschwingh-Schule 
Soest sowie während der Langzeitpraktika im 
Rahmen der Berufspraxisstufe und der darauf 
folgenden Unterstützten Beschäftigung be-
gleitet. So wie bereits seine Schule, schuf der 
IFD durch eine enge, individuelle Begleitung 

die Grundlage für den Weg auf den allgemei-
nen Arbeitsmarkt, den Daniel Egberts zielstre-
big geht. 

Die Initialzündung zur Unterstützten Be-
schäftigung für Daniel auf dem allgemeinen 
Arbeitsmarkt, den eigenen Neigungen und Fä-
higkeiten zu folgen, und damit eben den un-
üblichen Weg nach dem Förderschulabschluss 
zu versuchen, erfolgte allerdings erst im Mai 
2016 durch ein wie vom Himmel gefallenes per-
sönliches Angebot eines Minijobs in der Soes-
ter Eismanufaktur! Der Inhaber, Herr Thors-
ten Ritzki, hat einfach einem Menschen mit 
Down-Syndrom die Chance auf einen kleinen 
Job geben wollen und bei der Bodelschwingh-
Schule nachgefragt, ob sie jemanden wüssten! 
Und nach ein paar Mal Probearbeiten hat er 
ihn „einfach eingestellt“, wie er sagt. Natürlich 
zahlte er auch, „natürlich Mindestlohn“. 

Wir trauten unseren Ohren nicht! Und un-
ser Daniel blühte auf inmitten dieses normalen 
Jobs als Aushilfe in der Spülküche! Er arbeitete 
„langsam, aber gründlich und zuverlässig, das 
ist mir viel lieber als huschhusch und ober-
flächlich“, sagte der „Chef“, wie Daniel Herrn 
Ritzki liebevoll nannte. Er war stolz auf seinen 
ersten richtigen Arbeitsvertrag, stolz, darüber 
erzählen zu können, danach gefragt zu wer-
den, in der Eismanufaktur besucht zu werden, 
sein eigenes Geld zu verdienen! Das war unser 
erstes Erlebnis einer wundervollen Wirkweise 
echter Inklusion! 

Wir betrachten die WfbM als gute Absiche-
rung und einen geschützten Arbeitsbereich für 
Menschen mit Behinderung, für die eine Ar-
beit auf dem ersten Arbeitsmarkt eben einfach 
nicht in Frage kommt. Unser anderer Sohn Ju-
lian wird im Sommer diesen Weg nehmen und 
das ist für ihn auch gut so. Aber was ist, wenn 
jemand eben andere berufliche Möglichkeiten 
und Interessen hat und eine andere Auswahl 
haben möchte als die zwischen Metall, Holz 
und Papier? 

Damit war für uns jedenfalls die Idee gebo-
ren, den Weg der Unterstützten Beschäftigung 
für Daniel unbedingt zumindest versuchen zu 
wollen. Wir wussten von einem Aktionskreis in 
Baden-Württemberg, dass es sich empfiehlt, 
Netzwerke von Unterstützenden zu bilden, 
um den beruflichen Weg auf den ersten Ar-
beitsmarkt langfristig erfolgreich zu ermög-
lichen. Wir knüpften genau dieses für Daniel, 
indem wir die Kreise seiner Freunde und För-
derer zusammenbrachten. Diese inspirieren 

sich bis heute gegenseitig, beschreiben die 
Zusammenarbeit mit Daniel als Bereicherung. 
Ein schönes Beispiel dafür, dass 2+2 auch mal 5 
oder mehr sein kann! 

Bei der weiteren Durchsetzung dieses 
unüblichen Weges für einen Menschen mit 
Down-Syndrom war allerdings durchaus auch 
eine gewisse Hartnäckigkeit meinerseits als 
Daniels Mutter notwendig. Überzeugungsar-
beit bezüglich Daniels Potenzial gegenüber 
der Soester Arbeitsagentur, um die Unterstütz-
te Beschäftigung zu genehmigen, obwohl ich 
bereits eigeninitiativ das Langzeitpraktikum 
für ihn organisiert hatte, er selbst schon die 
Mitarbeiter von seiner Arbeitsweise und Per-
sönlichkeit überzeugt hatte und die Aussicht 
auf weitere Anstellung bestand … Auch im 
Verlauf der Maßnahme war meine feinfühlige 
Begleitung in einem gewissen Abstand wich-
tig, um mitzubekommen, ob es wirklich lief, ob 
Daniel sich wohlfühlte, wann etwas irgendwo 
haperte und bei Bedarf Lösungen zu finden. 
Persönlich dranbleiben eben! 

Seit Oktober 2018 ist Daniel nun an vier Ta-
gen in der Woche für jeweils fünf Stunden im 
Hotel am Wall in Soest tätig, das kein „Inklusi-
onsbetrieb“ ist, sondern ein „ganz normales“, 
von einer niederländischen Familie geführtes 
Unternehmen. In den Niederlanden sei die in-
klusive Beschäftigung sowieso ganz normal … 
Daniel arbeitet auch in verschiedenen Schich-
ten und hat seinen ausgefeilten, durchaus 
komplexen Arbeitsplan als Mitarbeiter mit ei-
ner Reihe von Aufgaben in der Spülküche, aber 
auch im Servicebereich und im Housekeeping, 
die er mittlerweile recht selbstständig und im-
mer zuverlässig erledigt. 

„Daniel, der Beste“ steht auf seinem Na-
mensschild, das die Kolleginnen und Kollegen 

VdK-Inklusionspreis „vilmA“ 2019  
für Daniel Egberts	  T E X T  U N D  F OTO :  C A R M E N  E G B E R T S 
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für ihn angefertigt haben, und das bringt das 
familiäre Miteinander im Umgang mit den 
Kolleg*innen, Vorgesetzten und Gästen im Ho-
tel, aber vor allem Daniels eigenen Anteil dar-
an, auf den Punkt. Chefin Sylvia Dam freut sich 
mit ihrem zuverlässigen Mitarbeiter über die 
Auszeichnung. Beschreibt sie ihn, dann sagt 
sie: „Das ist ein ganz, ganz lieber Junge. Den 
geben wir gar nicht mehr her.“ Folglich gab sie 
ihm nach der Unterstützten Beschäftigung ei-
nen unbefristeten Arbeitsplatz, über den wir 
sehr froh sind! 

Vorgeschlagen wurde Daniel aber auch 
von seinen anderen Wirkkreisen bzw. Arbeit-
gebern, woraus seine ihm eigenen, sehr viel-
seitigen Interessen und Fähigkeiten deutlich 
werden: Er arbeitet an einem Tag pro Woche 
im Rahmen eines Minijobs als hauswirtschaft-
licher Mitarbeiter im Evangelischen Kindergar-
ten Deiringsen, was sein eigener Wunsch war. 
Daniel liebt es von ganzem Herzen, sich mit 
den Kindern zu beschäftigen, die Kinder lie-
ben es, mit ihm zu spielen, das Team schätzt 
seine Fähigkeit, jeden so anzunehmen, wie er 
ist, junge Eltern sehen: Das ist ein junger Mann 
mit Down-Syndrom – ja und? Das ist wirkliche 
Inklusion von klein auf! Wir sind sehr froh, dass 
die Elterninitiative Daniel diese Chance gibt! 
Einer der Initiatoren sagt dazu: „So jemanden 
wie Daniel könnte man in jedem Team gut ge-
brauchen!“ Jemand, der auf seine ganz eigene 
Weise integrativ ist und aufzeigt, was eigent-
lich wichtig ist. 

Eine weitere Empfehlung für den VdK-Preis 
reichte auch die Aktion-Kunst-Stiftung Soest 
ein, denn Daniels außerberufliches Interesse 
widmet sich einem ganz anderen Fachgebiet: 
Seine Leidenschaft gehört der Kunst! Er ist 
Gründungsmitglied der inklusiven Künstler-
gruppe für Menschen mit oder ohne geistiges 
oder psychisches Handicap DAS ROTE ZEBRA, 
die bereits eine Reihe von Gemeinschaftsaus-
stellungen gezeigt hat. Ganz beeindruckend 
sichtbar werden in dieser Gruppe sowohl die 
Entwicklung des künstlerischen Potenzials 
als auch der sozialen Kompetenzen und der 
immer selbstsicherer werdenden einzelnen 
Persönlichkeiten, besonders durch die gegen-
seitige echte Wertschätzung. Faszinierend zu 
sehen, was möglich ist, wenn man Menschen 
die Gelegenheit gibt, das zu tun und auch zu 
zeigen, was sie können! 

Daniel hat sie bereits bis zur internationalen 
Kunstausstellung DEEP DOWN ARTS nach Me-
xiko geführt, wie in der Januar-Ausgabe 2020 
der LmDS Nr. 93 berichtet. Schließlich schrieb 
auch das Circuszentrum Balloni Soest eine 
Empfehlung für Daniel, in Anerkennung sei-
ner Integrationsfähigkeit, seiner Herzlichkeit 
und seiner Kreativität, die schließlich unter an-
derem auch Anlass gab, nach und nach einige 
Trainer zum Thema Inklusion beim Circus Son-

nenstich/Zentrum für bewegte Kunst e.V. in 
Berlin fortzubilden! Wir umgekehrt sind eben-
falls sehr froh über die miteinander gelebte In-
klusion im Kinder- und Jugendzirkus, die hier 
schon mit Gründung des Vereines im Zentrum 
steht. Im Zirkus, wo alle auf ihre Art besonders 
sind, wird ja ohnehin mit Stärken und Schwä-
chen geradezu gespielt und jongliert. Schön zu 
sehen, welche Kreise die Inklusion dort mittler-
weile zieht!

Offenbar hat dieser bunte Blumenstrauß von 
Daniels Interessen und Empfehlungen die Jury 
überzeugt, ihn als einen der Preisträger*innen 
auszuzeichnen. Der VdK-NRW-Inklusions-Preis 
„vilmA“ wurde am Montag, 25. November 2019 
in einem sehr festlichen Akt im Düsseldor-
fer Max-Haus unter der Schirmherrschaft des 
Landtagspräsidenten von NRW, Herrn André 
Kuper, in Form einer kleinen Trophäe und einer 
Urkunde sowie mit jeweils einer persönlichen 
Laudatio für jede*n der diesmal neun ausge-
zeichneten Preisträger*innen übergeben und 
war zusätzlich mit jeweils 1.500 Euro Preisgeld 
dotiert. Der Landtagspräsident zeigte sich von 
den Leistungen und den Persönlichkeiten aller 
Preisträger mit all ihren Lebensgeschichten so 
beeindruckt, dass er sie spontan zu einem Be-
such des Landtages mit persönlicher Führung 
einlud. Dies wird am 20. Mai 2020 stattfinden. 
Von dem Preisgeld hat Daniel tatsächlich erst 
mal einen ausgegeben, zur Party mit allen 
Kolleg*innen und Förderern in „seinem Hotel“. 
Dann hat er davon das Flugticket zur DEEP 
DOWN ARTS nach Mexiko gekauft und schließ-
lich den Rest in ein eigenes iPad investiert, das 
er ebenso selbstständig nutzt wie sein Handy.

Es war sehr bewegend, auch anhand der 
Lebensgeschichten und Schicksale der ande-
ren Preisträger*innen zu erleben, mit welcher 
Energie sie diese meistern! Sehr lobenswert 
sind die einzelnen Kreise und Kollegenteams, 
die der Inklusion offen gegenüberstehen. Das 
Ziel des VdK-NRW-Preises „vilmA“ ist aber vor 
allem, den einzelnen Menschen mit Behinde-
rung auszuzeichnen als denjenigen, der letzt-
lich mit seiner ihm jeweils eigenen Kraft und 
Persönlichkeit überzeugt! Man kann Wege su-
chen und bereiten, überzeugen kann letztlich 
nur der Mensch selbst – wenn man ihm die 
Chance gibt! So wie hier auch Daniel die an-
fänglich großen Vorbehalte seitens der Agen-
tur für Arbeit – allein aufgrund der Tatsache 
seiner vorliegenden geistigen Behinderung 
– inzwischen in beeindruckender Weise wider-
legt. Angekommen ist dadurch nun auch in 
der Bundesagentur für Arbeit, dass man auch 
Menschen mit einer geistigen Behinderung 
den Weg der Unterstützten Beschäftigung zu-
trauen kann! 

Und darum wähle ich auch hier den Weg der 
Veröffentlichung, denn durch diese öffentliche 
Sichtbarmachung dessen, WAS alles möglich 

ist, und das Aufzeigen, WIE es denn möglich ist, 
kann dazu beigetragen werden, diesen Weg 
zur Teilhabe am normalen gesellschaftlichen 
Leben mit möglichst viel Selbstbestimmung 
und Umsetzung eigener Interessen trotz einer 
Behinderung auch anderen zu weisen! Denn 
nach Daniel folgen doch mittlerweile eine Rei-
he jüngerer Menschen mit Down-Syndrom, die 
eher die Möglichkeit hatten als er, eine Regel-
schule zu besuchen, und die vermutlich durch-
aus auch einen eigenen beruflichen Weg, ihren 
jeweiligen Neigungen entsprechend, mittels 
Inklusion auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt 
suchen, zumindest die gesellschaftliche Inklu-
sion in Sport, Kunst und Kultur! 

Ich erinnere mich an einen sehenswerten 
Dokumentarfilm im Januar 2019 mit dem Titel 
„Das Märchen von der Inklusion“ – 10 Jahre 
UN-Behindertenrechtskonvention, gedreht in 
Bremen, bis September 2020 noch verfügbar 
in der Mediathek von Arte und 3Sat oder auf 
YouTube. Er fängt so vielversprechend an, mit 
schönen Beispielen gelungener Inklusion in 
Schule und Freizeit, zeigt aber auch deutlich 
die Hürden und Hindernisse, und er schließt 
leider so, dass die Inklusion im Beruf eher ins 
Reich der Illusion verortet wird, eines Märchens 
eben, das auch eines bleiben wird – unreali-
sierbar. 

Mit der Sichtbarmachung durch diesen 
VdK-Inklusionspreis jedoch können Wege auf-
gezeigt werden, die schon gegangen werden, 
um dieses „Märchen“ durchaus im Weiteren 
hie und da wahr werden zu lassen! Wie sehr 
wünsche ich Amelie, Lukas und Nike, die sich 
im Film so eindrucksvoll zeigen, ihren eigenen 
beruflichen Weg selbst mitbestimmen zu dür-
fen und eine Chance zu bekommen, zu zeigen, 
was sie können! Ja, noch ist es eher die Ausnah-
me. Noch ist es schwierig durchzusetzen, aber 
das kennen wir doch sowieso schon. Noch sind 
es einzelne leuchtende Beispiele – aber durch 
Austausch und Vernetzung können solche 
Träume zukünftig hoffentlich öfter und leichter 
realisierbar werden! Nach Aussagen von LWL 
NRW, der Bundesagentur für Arbeit sowie dem 
Bundesministerium für Soziales und Arbeit ist 
die langfristige Realisierung von Inklusion ja 
durchaus das Ziel. … Ganz nah dem Titel eines 
Liedes: „Das große Ziel war viel zu weit, für uns-
re Träume zu wenig Zeit. Du weißt genau, dass 
irgendwann einmal ein Wunder geschehen 
kann. – Versuchen wir es wieder, solang man 
Träume noch leben kann!“ (Münchner Freiheit) 

Bleiben wir also dran, auch zukünftig in wei-
teren Schritten zu versuchen, was sich an Inklu-
sion realisieren lässt, dies zu zeigen und andere 
an dem Phänomen teilhaben zu lassen, zu se-
hen, dass das Miteinander eine Bereicherung 
sein kann! Weniger im Blickwinkel von „Leis-
tung“, „Minderleistung“, Defiziten und Schwie-
rigkeiten, sondern in Orientierung an Mög-
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lichkeiten und Fähigkeiten. Kennen wir nicht 
gerade die herzerfrischende, unkonventionel-
le, fantasievolle, überraschende, gewinnende 
Art vieler Menschen mit Down-Syndrom? Su-
chen wir also die positiven Kreise von offenen 
Menschen, die diese besonderen Eigenschaf-
ten sehen, ein Miteinander schätzen und för-
dern, in Beschäftigung, Minijob, Aushilfsjob, 
Ehrenamt, Vereinen, Freizeit und Kultur, Thea-
ter, Musik und Kunst – der Fantasie sind keine 
Grenzen gesetzt, was sich aus kleinen Anfän-
gen womöglich entwickeln lässt. Man sieht es 
ja hier. Bleiben wir also dran, das Leben für alle 
besser zu machen!

Carmen Egberts, 5. März 2020 

D er VdK NRW hat die Preisverleihung mit 
einer Bildergalerie und den Porträts al-

ler Preisträger*innen von 2019 online gestellt 
unter „vdk.de/nrw/aktionen: vilmA-Preisverlei-
hung2019“. Dort befinden sich neben einer Fo-
togalerie auch die Porträts der einzelnen Preis-
träger.

Das Porträt von Daniel Egberts: „Daniel Eg-
berts ist ein leuchtendes Beispiel für Inklusion 
im beruflichen, sozialen und kulturellen Be-
reich. Der 22-Jährige mit Down-Syndrom ist 
nach mehreren Langzeit-Praktika Mitarbeiter 
im Hotel am Wall in Soest. Er arbeitet gerne in 
der Küche und im Service unter Anleitung. Im 
Hotel, das er auch liebevoll „mein Hotel“ nennt, 
ist er wie ein Familienmitglied aufgenommen 
worden und hat mittlerweile einen unbefriste-
ten Arbeitsvertrag bekommen. Sein Namens-
schild, das die Kollegen selbst erstellt haben, 
bringt es auf den Punkt: „Daniel, der Beste“ 
steht da! Hinter ihm stand und steht ein beein-
druckendes Netzwerk, sodass der Preisträger 
weiterhin als hauswirtschaftlicher Helfer im 
Evangelischen Kindergarten Deiringsen arbei-
tet. Auch diese Tätigkeit liegt ihm sehr, vor al-
lem, wenn er mit den Kindern malen und Fuß-
ball spielen kann. 

Ebenso beeindruckend und vielseitig sind 
seine außerberuflichen Aktivitäten. So ist Dani-
el Egberts seit einigen Jahren aktives Mitglied 
im Kinder- und Jugendzirkus Balloni in Soest 
und darüber hinaus mit der Künstlergruppe 
DAS ROTE ZEBRA in Gemeinschaftsausstellun-
gen aktiv in der Aktion-Kunst-Stiftung Soest. 
Mit seinen Bildern war er aufgrund seines 
künstlerischen Talents zuletzt auch zu Gast 
bei der internationalen Kunstausstellung DEEP 
DOWN ARTS in Mexiko und präsentiert seine 
Werke aktuell in einer Galerie in der Düssel
dorfer Altstadt. Das alles zeigt, was durch Mo-
tivation, Beharrlichkeit und Offenheit für das 
Thema Behinderung möglich ist, wenn alle an 
einem Strang ziehen. Daniel Egberts gelingt 

es, Wärme und Herzlichkeit zu schenken und 
seine Mitmenschen für Inklusion zu sensibili-
sieren.“ 

Die sehr wertschätzende und anerkennen-
de Laudatio für Daniel Egberts, gehalten von 
Herrn Markus Körsten, Regionaldirektion NRW 
der Bundesagentur für Arbeit, folgt im Wort-
laut, da auch dieses Echo sehr bewegend und 
interessant ist: „Um es vorab zu sagen, Herr Eg-
berts hat die Jury von Anfang an überzeugt. 
Ohne Wenn und Aber! Er begeistert sein ge-
samtes Umfeld mit seinen beruflichen Leistun-
gen und nicht zuletzt mit seinem sozialen En-
gagement und seinem künstlerischen Talent. 

Aus diesen Gründen wurde er auch von so 
vielen unterschiedlichen Organisationen für 
diesen Preis vorgeschlagen. Besonders her-
vorzuheben ist, dass Herr Egberts nach der 
Schulzeit den Weg ins Berufsleben über eine 
Maßnahme der Unterstützten Beschäftigung 
genommen hat. Das ist nicht gerade der übli-
che Weg für Menschen mit dem Handicap von 
Herrn Egberts! Und er hat das so gut gemacht, 
dass er im Anschluss eine unbefristete Anstel-
lung beim Hotel am Wall in Soest bekommen 
hat. Seine Aufgaben verrichtet er mit unge-
mein viel Engagement und Ausdauer. Beson-
ders am Herzen liegt ihm dabei die Spülküche, 
in der er mittlerweile auch neue Praktikanten 
anleitet. Sein Arbeitgeber und seine Kollegen 
berichten neben seinen beruflichen Leistun-
gen von seiner unbedingten Zuverlässigkeit 
sowie Wärme und Herzlichkeit, die positiv auf 
das gesamte Team ausstrahlen. Besondere 
Freude bereitet er zudem mit seiner Tätigkeit 
im Evangelischen Kindergarten Deiringsen. 

Darüber hinaus ist Herr Egberts ein künst-
lerisches Ausnahmetalent! Er ist Mitglied des 
offenen Ateliers für Kunstschaffende mit oder 
ohne psychisches oder geistiges Handicap, 
genannt DAS ROTE ZEBRA. Er ist ein Vertre-
ter der sogenannten Outsider-Art. Wenn man 
die Würdigung seiner Bilder von Klaus-Peter 
Kirchner von der Aktion-Kunst-Stiftung Soest 
liest, steckt er so manche Pop-Art-Ikone in die 
Tasche. Ich darf hier kurz skizzieren: „(…) seine 
akkurat gezogenen, streng linearen Gitternetz-
gebilde auf weißem Grund geraten in Bewe-
gung, brechen auf, zentrieren, türmen und ver-
dichten sich zu neuen dynamischen Formen 
und Strukturen, die zum Teil perspektivische 
Tiefen eröffnen.“

Wenn wir das richtig verfolgt haben, 
Herr Egberts, sind Sie gerade aus Mexiko zu
rückgekehrt, wo Sie an der internationalen 
Ausstellung DEEP DOWN ARTS teilgenommen 
haben, die von Künstler*innen mit Down-Syn-
drom gestaltet wird. Das war bestimmt ein 
tolles Erlebnis! Aber nicht weniger bemerkens-
wert ist, dass Herr Egberts die Menschen als 
Zauberer und Clown im Kinder- und Jugend-
zirkus Balloni begeistert und auf diese Art vie-

len Kindern – und den Erwachsenen natürlich 
auch – schöne Erlebnisse schenkt. 

Lieber Herr Egberts, Sie sind ein leuchten-
des Beispiel dafür, wie berufliche und private 
Aktivitäten positiv aufeinander ausstrahlen 
und so zu einem Klima der Zufriedenheit und 
des Verständnisses füreinander beitragen! Das 
ist hoch einzuschätzen und heutzutage wich-
tiger denn je. Man sagt, Sie seien ein Herzens-
öffner und Wegbereiter! Oder – vielleicht hier, 
weil wir sind hier ja unter uns: Sie wickeln sie 
alle um den Finger! Für die vielen Kolleginnen, 
Kollegen und Freunde und selbstverständlich 
für Sie ist das ein großes Glück. Wenn ich einen 
Zauberhut hätte, so wie Sie ihn gelegentlich 
aufhaben, so würde ich diesen jetzt mit einer 
tiefen Verbeugung vor Ihnen ziehen. Mit Ih-
nen wird das Leben besser! Herzlichen Glück-
wunsch und viel Freude mit dem Preis!“ 

Laudator Markus Körsten, Regionaldirektion 
NRW der Bundesagentur für Arbeit 

Wer kann Kandidat*innen für „vilmA“ vor-
schlagen? Vorschläge erfolgen von Arbeit
geber*innen, betrieblichen Interessenvertre-
tungen und teilweise auch von Einzelpersonen 
(z.B. Sporttrainer). Vorschläge durch Familien-
angehörige oder Freunde sind ausgeschlossen, 
auch Eigenbewerbungen sind nicht möglich.

Welche Kriterien sind ausschlaggebend? 
Als Preisträger*innen kommen behinderte 
Auszubildende, Student*innen, Beschäftigte 
und Selbstständige aus allen Fachrichtungen 
und Branchen und aus allen Tätigkeitsfeldern 
sowie Mitarbeiter*innen von Werkstätten für 
Behinderte in Betracht. Objektive Kriterien wie 
Prüfungs- und Arbeitsergebnisse sind bei der 
Auswahl der Preisträgerinnen und Preisträger 
ebenso von Bedeutung wie soziale Kompe-
tenzen, wie besonderer Einsatz, Selbstständig-
keit, Zuverlässigkeit und Motivation. Es wird 
bei der Beurteilung auch Wert darauf gelegt, 
ob die vorgeschlagene Person neben der Aus-
bildung/Beschäftigung ehrenamtlich tätig ist 
oder ein anderweitiges soziales Engagement 
zeigt, außerdem ob und wie sich die Behinde-
rung auf den Arbeitsalltag auswirkt. Die Behin-
derung muss objektiv nachgewiesen werden 
durch Vorlage des Feststellungsbescheides der 
Versorgungsverwaltung oder sonstiger medi-
zinischer Unterlagen. 

Wie, wo und bis wann können Vorschläge 
eingereicht werden? Der VdK-Preis „vilmA“ wird 
alle zwei Jahre ausgeschrieben und konnte bis 
zum 15. Juli 2019 beim VdK NRW in Düsseldorf 
eingereicht werden, das nächste Mal also wie-
der zum Juli 2021! 
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w i c h t i g  
i n t e r e s s a n tn e u  . . .  

Die völlig neu überarbeitete Auflage des Le-
benshilfe-Ratgebers „Recht auf Teilhabe“ 
liegt seit Februar 2020 vor. Das Buch liefert 
einen Überblick über alle Rechte und So-
zialleistungen, die Menschen mit Behinde-
rung aktuell zustehen. Insbesondere wer-
den die zahlreichen Änderungen durch 
das Bundesteilhabegesetz erklärt. Auch 
die erst Ende 2019 vom Bundestag verab-
schiedeten Regelungen im Angehörigen-
Entlastungsgesetz und im Änderungsge-
setz zum Bundesteilhabegesetz (BTHG) 
sind bereits berücksichtigt.

Der Ratgeber ist eine hilfreiche Grund-
lage für Mitarbeitende in Beratungsstellen 
und bei Leistungserbringern. Auch Eltern, 
Geschwister und andere Angehörige sowie 
rechtliche Betreuerinnen und Betreuer fin-
den im „Recht auf Teilhabe“ alle wichtigen 
Informationen, damit sie Menschen mit 
Behinderung bei der Durchsetzung ihrer 
Rechte unterstützen können. Welche Aus-
wirkungen hat die Trennung der Leistun-
gen auf Menschen, die in einer besonderen 
Wohnform leben? Wie hat sich die Heran-
ziehung von Einkommen und Vermögen 
verändert? Und was bedeutet „Poolen“ von 
Leistungen? Auf all dies und noch viel mehr 
gibt der Ratgeber Antworten. Zahlreiche 

Beispiele helfen, die neuen Regelungen bes-
ser zu verstehen.

Für Menschen mit Behinderung sind 
aber nicht nur Leistungen der Eingliede-
rungshilfe wichtig. Sie können beispielswei-
se auch Unterstützung bei der Arbeit oder 
durch ihre Krankenversicherung erhalten. 
Es finden sich daher umfassende Ausfüh-
rungen zu einzelnen Lebensbereichen wie 
Arbeit oder Gesundheit und den hier beste-
henden Hilfen. Es werden Leistungen der 
Pflege und der Frühförderung ebenso darge-
stellt wie etwa existenzsichernde Leistungen, 
Kindergeld und Nachteilsausgleiche. Weitere 
Kapitel befassen sich mit der rechtlichen Be-
treuung und Fragen der Haftung.

Um den Leserinnen und Lesern den Ein-
stieg in den „Dschungel“ des Sozialrechts zu 
erleichtern, werden eingangs die Rechtsan-
sprüche von Menschen mit Behinderung in 
verschiedenen Lebensphasen und Lebens-
lagen anhand von Schaubildern dargestellt. 
Die einzelnen Kapitel enthalten zusätzlich 
Tipps und (Rechen-)Beispiele, außerdem 
wird auf einschlägige Urteile sowie Inter-
netseiten, Zeitschriften oder Bücher ver-
wiesen. Ein Schlagwort- und Abkürzungs-
verzeichnis rundet das Buch ab.

Text-Quelle:  
Medienmitteilung der Lebenshilfe  

vom 18. Februar 2020 
Bildcover-Quelle:  

Lebenshilfe / David Maurer

Vier gewöhnliche Euleneier im Eulennest, 
hell und einfarbig, von denen eins dem an-
deren gleicht, und mittendrin ein weiteres, 
ganz gelb und übersät mit dunklen Flecken. 

„Na so was? Wie siehst du denn aus?“, 
wundern sich die Euleneltern, als wenig 
später ein strubbeliger, kleiner, goldgelber 
Vogel aus genau diesem Ei schlüpft. Sein 
Gefieder gefleckt wie das Fell eines Leo-
parden. „Das ist doch keine Eule!“, ruft so-
gleich Professor Uhu von nebenan. „Das ist 
eine Leopeule.“

Auch die anderen Vögel im Wald stau-
nen. Leopeule sieht nicht nur anders aus, 
auch das Hüpfen, Singen und Fliegen will 
ihr nicht so recht gelingen. Und so kommt 
es, dass Leopeule bald nicht mehr mit den 
anderen Vögeln mithalten kann und ihnen 
nur noch traurig hinterhertrottet. 

Doch – und das ist die Moral von der Ge-
schicht – meist kann, wer eine Sache nicht 
so gut beherrscht, eine andere um so bes-
ser. Ein Glück für die Schleiereule! Für sie 
hätte die Geschichte nämlich ein schlimmes 
Ende nehmen können, wenn – ja, wenn – 
nicht die Leopeule zum Schluss doch noch 
ihr besonderes Talent entdeckt hätte.

Der Autorin, Nina Hundertschnee, 
selbst Mutter einer kleinen Tochter mit DS, 
ist es mit Leopeule gelungen, eine spannen-
de und lehrreiche Geschichte zu erzählen 
über das „Anders“- oder vielmehr über das 
„So“-Sein oder einfach das „Ich“-Sein. Die 
Leopeule selbst bringt es auf den Punkt, als 
die anderen Vögel ihr Gefieder bestaunen: 
„Was ist das?“, fragt das Rotkehlchen neu-
gierig. „Ich weiß nicht“, antwortet Leopeule 
schüchtern. „Ich glaube, das bin einfach ich.“

Die Geschichte ist geschrieben für Kin-
der ab vier Jahren. Mit liebevoll gewählten 
Worten, Wortwitz und so manch kluger Er-
kenntnis vermag es die Leopeule aber sogar 
noch, große Jungs zu berühren. Besonders 
hinreißend sind außerdem die zauberhaf-
ten Illustrationen von Pe Grigo, ohne die 
das Buch nur halb so schön geworden wäre. 
Sie sind absolut stimmig zu der Geschichte 
und laden zum ausgiebigen Betrachten und 
Entdecken ein. Wir haben das Buch nun 
schon mehrfach aus dem Regal geholt und 
jedes Mal viel Freude damit gehabt. 

Silvia Doser
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Pubertät bei Jugendlichen mit Down-Syndrom

Ein Abendvortrag für Eltern, Pädagogen und Fachkräfte

Referentin: Julia Gottfried, Sozial- und  
Sexualpädagogin (ISP)
Termin: Freitag, 19.6.2020, 
von 18 bis 21 Uhr
Ort: CPH, Königstraße 64, 90402 Nürnberg
Teilnahmebeitrag: 20 Euro Mitglieder,  
30 Euro Elternpaare, 40 Euro Nichtmitglieder

Interessante Fortbildungen, Seminare und Veranstaltungen

Fortbildungen/Termine des DS-InfoCenters Weitere Termine und Seminare

Logopädische und ergotherapeutische Beglei-
tung von Kindern mit Down-Syndrom bis zum 
Schulalter

Seminar für Eltern und Fachkräfte

Referentinen: Simone Homer-Schmidt, Logopädin,  
und Melanie Nussbächer, Ergotherapeutin
Termin: Samstag, 24.10.2020, 
von 10 bis ca. 16 Uhr
Ort: Kath. Hochschulgemeinde (KHG),  
Königstraße 64, 90402 Nürnberg, Saal im 1. OG
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,  
60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Ausführliche Beschreibungen der Seminar-Inhalte finden Sie auf un-
serer Website in der Rubrik Fortbildungen: www.ds-infocenter.de

Wir bitten um eine schriftliche Anmeldung per E-Mail an:  
info@ds-infocenter.eu 
und nach Bestätigung Ihrer Anmeldung um die Überweisung des 
Teilnahmebeitrags. Alle Angaben finden Sie auf unserer Webseite. 

Neuer Termin wegen COVID-19-Pandemie 

18. Deutsches Down-Sportlerfestival  
auf 19. September 2020 verlegt 

Frankfurt am Main. Das 18. Deutsche Down-Sportlerfesti-
val unter dem Titel „Hurra! Wir werden erwachsen!“ wird 
am 19. September 2020 an den Start gehen. 

Angesichts der COVID-19-Pandemie kommen die 
Organisator*innen des Deutschen Down-Sportlerfestivals 
ihrer Verantwortung nach und verlegen die für den 25. April 
2020 geplante Veranstaltung in den Spätsommer. Mit dieser 
Entscheidung folgt die für den Event verantwortliche Agen-
tur site-works den Empfehlungen und Vorgaben der WHO, 
des Robert-Koch-Instituts sowie der Bundes- und Landes
regierung. 

Die Organisator*innen haben sich das Ziel gesetzt, das 
18. Down-Sportlerfestival am 19. September 2020 mit 
unverändertem Programm durchzuführen. 

Die bisher erfolgten Anmeldungen behalten ihre Gültigkeit. 
Alle, die ihr Kommen dementsprechend angekündigt haben, 
wurden mit einer E-Mail darüber benachrichtigt. 

Rückfragen und Kontakt: 
info@down-sportlerfestival.de 
Tel.: 069 9510 950 24 

Anmeldungen:  
www.down-sportlerfestival.de
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Für die nächste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom  
(September 2020) sind unter anderem geplant: 

<	Covid-19 und Menschen mit DS

<	Umgang mit Krisen, Trauer und Trauma

<	Alltag mit dem Coronavirus

<	„Unterricht“ oder KiTa zu Hause

<	Behinderung – Wie darüber reden?

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann,  
wird von der Redaktion dazu ermutigt, diese einzuschicken.  
Eine Garantie zur Veröffentlichung kann nicht gegeben werden.  
Einsendeschluss für die nächste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom  
ist der 30. Juni 2020.
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Fördermitgliedschaft
Ich möchte Fördermitglied werden und die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters mit einem jährlichen Beitrag unterstützen. Der Min-
destbeitrag beträgt 30 € (Inland) bzw. 45 € (Ausland). Ein freiwillig höherer Betrag ermöglicht uns, die Vereinsziele zu erreichen und Menschen mit 
Down-Syndrom und ihre Familien zu unterstützen. Fördermitglieder erhalten regelmäßig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom. 

Name ... . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

PLZ, Ort .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .     Straße, Nr.  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Tel. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .   E-Mail . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Ich habe/wir haben ein Kind mit Down-Syndrom	    Ja  m	    Nein m

Vorname des Kindes .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .     Geburtsdatum ... . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

m	SEPA-Lastschriftmandat: Hiermit ermächtige ich das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. (Gläubiger-Identifikationsnummer:
DE4377700000071169) Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die vom 
Verein auf mein  Konto  gezogenen Lastschriften einzulösen. 
Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es 
gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen. Die Mandatsreferenz wird separat mitgeteilt. Zahlungsart: wiederkeh-
rend. Bitte haben Sie Verständnis dafür, dass wir aus Kostengründen davon absehen, jeden Einzug jeweils schriftlich anzukündigen.

Meine Bankverbindung .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

IBAN                                                                                                                                                                               BIC

Höhe des Jahresbeitrags (Inland mind. 30 €, Ausland mind. 45 €)  . . . . . . . . . . . . .   Datum, Ort, Unterschrift .. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

m	Ich veranlasse einen Dauerauftrag für meinen Förderbeitrag in Höhe von . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Euro (Inland mind. 30 €, Ausland mind. 45 €)         
Konto des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters e.V.: IBAN: DE26 7635 0000 0050 0064 25, BIC: BYLADEM1ERH  
         
Im Aufnahmejahr ist der Beitrag sofort fällig. In den folgenden Jahren überweisen Sie den Beitrag bitte  jeweils im Januar. Neben dem 
Verwendungszweck „Fördermitgliedschaft“ geben Sie bitte Ihren Namen und Anschrift an. 

Ich stimme zu, dass die mich betreffenden Daten im Sinne der EU-Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) im Deutschen DS-InfoCenter erho-
ben, gespeichert und verarbeitet werden, soweit sie für das Mitgliedschaftsverhältnis, die Betreuung und die Verwaltung der Fördermitglieder 
sowie die Verfolgung der Vereinsziele erforderlich sind.  
Ich werde unaufgefordert Adress- oder Kontoänderungen mitteilen, um unnötige Kosten bei der Lastschriftabbuchung zu vermeiden. Diese 
werden mir andernfalls in Rechnung gestellt. 

Eintrittsdatum ... . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .     Unterschrift  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

Ihr Förderbeitrag ist selbstverständlich abzugsfähig. Das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. ist als steuerbefreite Körperschaft nach § 5 
Abs. 1 Nr. 9 des Körperschaftssteuergesetzes beim FA Nürnberg anerkannt. Bei Beträgen über 50 Euro erhalten Sie automatisch eine Spen-
denbescheinigung (Inland). 

Sie können jederzeit zum Ende des jeweiligen Kalenderjahres Ihre schriftliche Kündigung einreichen. 

Bitte senden Sie das Formular an: Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhöhe 3, 91207 Lauf, Fax 09123 982122
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Leben mit Down-Syndrom 
– die umfangreichste deutschsprachige Zeitschrift 
zum Thema Down-Syndrom für Eltern und Fachleute – 
bietet Ihnen dreimal jährlich auf jeweils ca. 70 Seiten 
die neuesten Berichte aus der (inter)nationalen 
DS-Forschung: Therapie- und Förderungsmöglich-
keiten, Sprachentwicklung, Gesundheit, Inklusion, 
Ethik und vieles mehr. Außerdem finden Sie Buch
besprechungen von Neuerscheinungen, Berichte 
über Kongresse und Tagungen sowie Erfahrungs
berichte von Eltern.

Eine ausführliche Vorstellung sowie ein Archiv  
von Leben mit Down-Syndrom finden Sie auch  
im Internet unter www.ds-infocenter.de
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Franziska Maria Herden, 11 Jahre 
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Bei der Band 

the cool chickpeas können 

sich alle nach ihren 

Fähigkeiten einbringen

Eske hält einen Vortrag 

über London

Inklusion, die Spaß und stolz macht!  

17 junge Musikerinnen und Musiker 

mit und ohne Beeinträchtigung lassen 

uns wissen: „Wir sind die Chickpeas und 

machen coolen Sound!“  

Elternstimmen 

aus der Umfrage:

„Ich bin vielfältig bereichert: 

um tägliche Freude und rich­

tig viel Spaß, um einen liebe­

volleren Blick auf meine Mit­

menschen, um die Erkenntnis 

des Werts von Langsamkeit, 

lebe mehr im Hier und Jetzt, 

und vieles mehr!“

„Manchmal bin ich auch  

ambivalent, weil ich Sorge 

habe, dass der Bruder  

unnötig zurücksteckt.“

„(…) Wir wünschen uns für die 

Zukunft eine Gesellschaft, 

die bereit ist, auch mal Kur­

ven oder Umwege in Kauf 

zu nehmen – für ein großes 

Ganzes!“

„… ein wunderbarer, feinfühliger,  

humorvoller, sanfter und durch  

und durch ehrlicher Mensch.  

Meine Tochter! “
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Behinderten- 
testament
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X	 d e u t s c h e s
down-syndrom
	 i n f o c e n t e r

Am 21.3. feierten wir – so gut, wie es nur ging –  
alle Menschen mit Down-Syndrom! 

Weil sie ihr Herz am rechten Fleck haben … 
Weil sie uns Mut machen und trösten … 
Weil sie uns inspirieren und uns brauchen … 
Weil sie die dunkelsten Stunden erhellen … 
Weil sie mit uns weinen und lachen … 
Weil sie uns überraschen … 
Weil sie im Jetzt leben … 
Weil ihre Liebe uns rettet …
Weil …
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