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Schreiben Sie uns zum Thema:

Selbstbewusst und
selbstbestimmt

Mit zunehmendem Alter erwiéchst in uns der Wunsch
nach Selbstindigkeit und Selbstbestimmung.

Wir lernen zunehmend, selbst zu entscheiden, was
fiir uns gut ist und was uns nicht gut tut. Wir er-
weitern unsere Fahigkeiten, indem wir das, was wir
konnen, selbstandig ausiiben und falls wir es noch
nicht richtig konnen, dann kénnen wir solange iiben,
bis wir es allein konnen. Oder wir konnen uns Unter-
stiitzung holen, um unsere Aufgaben im Alltag zu
bewiltigen.

Bereits 2012 hatten wir Beitrage und Erfahrungsbe-
richte zum Thema ,Selbstandig werden® abgedruckt.
Das obige Thema ,Selbstbewusst und selbstbe-
stimmt® knlipft eng daran an.

Wir mochten jetzt dartiber berichten, wie wir Men-
schen unterstltzen konnen, ihre eigene Identitat zu
finden und wie es mit der Selbstbestimmung von
Kindern und jungen Erwachsenen in der heutigen
Zeit steht.

Wie geht man am Besten mit der Selbstbestimmung
um? Wie geht man mit dem, Etikett“ Down-Syndrom
als Aspekt der Identitat um? Wie wird in der Schule
Selbstandigkeit gefordert? Wie grenzen sich Kinder
in der Pubertat von den Eltern ab? Wie geht man

mit Unterstitzung um? Welche Erwartungen haben
Jugendliche? Wie stellt sich die Informationssituation
dar? Gibt es ausreichend verstandliche Medien, um
die Moglichkeit zur Vertretung der eigenen Inter-
essen wahrnehmen zu kdnnen? Wie steht es mit

der Selbstbestimmung in Bezug auf die Sexualitat?
Welche Chancen kann uns eine inklusive Gesellschaft
bieten? Welche Chancen stecken in der UN-Behinder-
tenrechtskonvention?

Wir freuen uns Uiber verschiedenste Beitrage, Anekdo-
ten sowie kleine und grof3e Geschichten.

Wir freuen uns auf zahlreiche lebensnahe Erfah-
rungsberichte und Informationen zum Umgang mit
dem Thema ,selbstbewusst und selbstbestimmt®.
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Schicken Sie Ihre Beitrage bitte als word-Datei an
redaktion@kidshamburg.de

oder per Post an

KIDS Hamburg eV., Redaktion KIDS Aktuell,
Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg.

Besonders ansprechend wird die KIDS Aktuell
durch die schénen Fotos, die uns unsere Leser zur
Verfligung stellen. So freuen wir uns auch fiir die
nachste Ausgabe Uber die Zusendung von Fotos
zur Veroffentlichung in der KIDS Aktuell und auf
unserer Website (Bilder moglichst in hoher Auflo-
sung).

Die KIDS Aktuell wird nach Erscheinen auf unserer
Homepage online gestellt.

Alle, die uns schreiben, erhalten als Dank die niachste
Ausgabe der KIDS Aktuell. Vergessen Sie also nicht,
uns lhre Adresse mitzuteilen.

‘




KIDS Hamburg

Ruck- und Ausblick

[on [va [urensen

Kaum zu glauben, der Verein KIDS
Hamburg eV.ist aus den Kinder-
jahren heraus, ein echter Teenie
geworden, jetzt schon 15 Jahre alt
und mittlerweile eine gefestigte
»Personlichkeit”. Grol3 genug, um
in schone neue Raumlichkeiten zu

ziehen, in die Heinrich-Hertz-Stralle.

Mir gut bekannt, denn dort wohnte
ich, bevor ich im Alter von sieben
Jahren mit meiner Familie nach
Langenhorn zog.

Meine Tochter Lea, die im Mai diesen Jahres 18 Jahre
alt wurde, war der Ausldser fiir mich, damals, am
9.9.1999, zusammen mit anderen Eltern diesen
inzwischen Gber Hamburgs Grenzen hinaus bekann-
ten Hamburger Selbsthilfe Verein KIDS Hamburg e V.
Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom
zu griinden.

Nach der Geburt von Lea mit einem extra Chromo-
som fand ich, dass es noch viel zu wenig aktuelle
Infos und Angebote fiir Menschen mit Trisomie 21
und ihre Angehdrigen in der Nahe von Hamburg gab.
Es gab das Deutsche Down Syndrom InfoCenter in
Lauf (Bayern) mit einer hervorragenden Zeitschrift
und Seminaren zur Frihférderung. Weiterhin fanden
jahrlich Kongresse in verschiedenen Stadten statt, zu
denen man jedoch sehr lange fahren musste.

Die Idee war, eine grole Bibliothek mit aktueller
Literatur hier in Hamburg zu haben, eine Anlaufstelle
flr Eltern und Angehorige, um sich austauschen zu
konnen, ein Zentrum, das aktuelle Erkenntnisse wei-
tervermittelt, Seminare anbietet und Offentlichkeits-
arbeit durchfiihrt. Menschen mit Down-Syndrom und
ihre Familien sollten ein Sprachrohr haben und mehr
Anerkennung in der Gesellschaft finden.

Ein Jahr Vorbereitung hat es gebraucht, bis der Verein
am 9.9.1999 mit sieben anderen Eltern gegriindet
werden konnte. Damals, an meinem Kiichentisch. Das
Biro befand sich erst einmal in meinem Schlafzim-
mer, wie das so ist bei Selbsthilfeorganisationen, man
fangt eben klein an.

Nach ca. eineinhalb Jahren Aufbauarbeit als erste
Vorsitzende, habe ich mich dann aus dem Vor-
standsleben zuriickgezogen. Ich bin ,ganz normales”
Vereinsmitglied geworden. Es war notwendig kiirzer
zu treten, da ich nach einer langen Erziehungspause
meinen Beruf wieder aufgriff, um flr unseren Le-
bensunterhalt sorgen zu konnen. Maren Wogens hat
damals meine Arbeit als erste Vorsitzende weiterge-
flhrt und den Umzug von meiner Wohnung in die
Monetastrale organisiert, wo der Verein viele Jahre
sein Zuhause fand.
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Viele neue Mitglieder sind seitdem dazu gekommen
und auch neue Aufgaben und Angebote. Die KIDS
Aktuell wurde weitergefuihrt und hat sich ordentlich
gemausert! Es gibt Angebote fiir Kinder, fir Jugend-
liche und die so wichtige Praventionsarbeit wurde
aufgegriffen, um den leider noch haufigen sexuellen
Ubergriffen an Menschen mit Behinderungen entge-
gen zu wirken. Weiterhin wird Beratung durchgefiihrt,
nicht nur am Telefon, sondern auch in verschiedenen
Krankenhdusern. Die Seminare fiir Angehdrige und
Fachleute werden demnachst in den neuen Raumlich-
keiten durchgefiihrt.

Renate Stockmann arbeitet seit Uber 10 Jahren eifrig
im Buro, an ihrer Seite Tatjana Qorraj und Regine
Sahling fihrt die Geschafte des Vereins.

Der Vorstand mit Bettina Fischer als erste Vorsitzende
hat zum Welt Down-Syndrom Tag 2014 das zweite
Mal eine wunderbare Benefiz-Party im Stage Club
organisiert. Wir hatten so viel Spal3, haben getanzt,
geklont, viele neue und alte Gesichter gesehen und
das immer eng geschnallte finanzielle Budget aufge-
bessert.

Jetzt steht der grolle Umzug in die neuen Raumlich-
keiten an und ich bin wirklich gespannt, wie sich die
Vereinsarbeit weiter entwickeln wird. Ich bin stolz da-
rauf, wie sich der Verein, der damals so klein in meiner
Wohnung ins Leben gerufen wurde, entwickelt hat.
Denn mittlerweile sind Gber 370 Mitglieder im Verein
organisiert und arbeiten teilweise ehrenamtlich in
den verschiedenen Bereichen mit.



Die erste
KIDS Aktuel/
entstand bei Eva

ZU

>‘/a1/(5 e

Regine Sahling setzt sich sehr fur Aufklarung in der
Offentlichkeit ein und besonders beeindruckend
finde ich ihren Mut, sich offensiv mit der Thematik
Pranataldiagnostik und Praimplantationsdiagnostik
offentlich auseinander zu setzen.

Unsere Internetseite ist ein wirklich gelungener
professioneller Auftritt, der ja immerhin weltweit
angeschaut werden kann. Ich habe sicherlich hier bei
weitem nicht alles und alle Menschen erwahnt, die
zu diesem guten Gelingen unseres Vereins beigetra-
gen haben und weiterhin beitragen werden. Es sind
Uberwiegend Eltern von ,besonderen Kindern®, die im
Verein aktiv mitwirken. Diese Eltern sind allein schon
durch die Tatsache belastet, dass in ihrer Familie ein
Kind mit Entwicklungsriickstand, Forderbedarf und
teilweise massiven gesundheitlichen Beeintrachti-
gungen aufwachst. Ich brauche wohl nicht zu erwah-
nen, dass dadurch Fordertermine, unzahlige Arztbesu-
che und unvorstellbar viele administrative Aufgaben,
sowie Pflegetatigkeiten zusatzlich wahrgenommen
werden mussen. Hinzu kommt, dass diese Situation
flir ALLE vollig neu ist und meistens unvorbereitet auf
einen zukommt. Da muss man sich informieren, sich
mit vollig neuen Dingen beschaftigen, Entscheidun-
gen treffen und vieles mehr. Eine Situation, die viele
Menschen an ihre Grenzen bringt.
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Und da ist eben unser Verein
fur Viele eine
grof3e Unterstutzung!

Man findet Gleichgesinnte, kann sich austauschen,
bekommt Infos und fachlichen Rat. Wer in einer sol-
chen Situation Hilfe erfahren hat, ist oftmals spater
motiviert und auch in der Lage anderen zu helfen.
Eigene Ideen und Bediirfnisse kdnnen durch den Ver-
ein umgesetzt werden. So habe ich z.B. das Bediirfnis
gehabt, meiner damals 11 jahrigen Tochter zu helfen,
sich adaquat in der Offentlichkeit zu verhalten, was
ihre Sexualentwicklung betraf. Sexualerziehung mit
elf? Eigentlich fangt es schon sehr viel friiher an, denn
eine adaquate Distanz zu anderen Menschen und ein
Verhalten, dass die eigene Intimsphare schitzt, muss
,bei unseren Kindern“ erst erlernt werden. Ich las das
Buch von Dave Hinsburger, einem Kanadier, der sich
mit , Sexualitat bei Menschen mit Down Syndrom®
auseinander gesetzt hat. Mir wurde klar, dass eine
~Peer Group“ fur diese Altersgruppe eine super Sache
ware. Es sollte eine feste Gruppe sein, die sich mit
altersgemaflen Themen und padagogischer Beglei-
tung in der Pubertat befassen sollte. Auf der Suche
nach geeigneten Padagogen, fand ich heraus, dass es
so etwas hier in der Nahe fir diese Altersgruppe gar
nicht gab. In Absprache mit dem Vorstand von KIDS
entwarf ich ein Konzept, suchte Padagogen, die sich
auf diese neue Aufgabe einlassen wollten, und geeig-
nete Raume. Durch die Férderung von Aktion Mensch,
konnten dann die ersten dreiJahre der ersten Mad-
chengruppe finanziert werden. Inzwischen bietet Kids
Hamburg eV.vier Mddchengruppen und eine Jungen-
gruppe an. Weitere Gruppen sind in Planung.

Ich hoffe, dass noch viele andere Eltern, den Mut
haben, mit der Unterstitzung von KIDS Hamburg e.V.
innovative Projekte ins Leben zu rufen. Denn unser
Verein lebt durch das ehrenamtliche Engagement von
Eltern, Betroffenen oder anderen Angehdrigen und
Freunden. Und ohne diesen immensen ehrenamt-
lichen Einsatz ware der Verein nicht das, was er heute
ist!

Das Besondere ist ja eben, dass wir durch die Selbst-
organisation und Gemeinnutzigkeit eigene, sehr so-
ziale Schwerpunkte setzen kdnnen und nicht darauf
angewiesen sind Profit zu machen, wie es in vielen
anderen ,Betrieben” tagliche Praxis ist.

Ich bin stolz darauf, damals den Mut gehabt zu haben
etwas zu griinden, an das ich fest geglaubt habe.

Ich freue mich, dass so viele Menschen mich dabei
unterstitzt und meine Idee weiter fortgefiihrt und
weiterentwickelt haben.

Ich freue mich dartiber, dass Menschen mit Trisomie
21sowie ihre Angehorigen und Freunde eine An-
laufstelle in Hamburg haben, dass sie dort Freunde
finden, sich austauschen und Hobbies sowie Freizeit
miteinander teilen konnen.

[ch wunsche (1S T 11 [erein welterhin so viel Crfol
‘nllviele [Tt lieler, [iesich enlalieren.

Herzlichen [lluckw [ hsch z

| [ITjahrien Bestehen!

A_f vieleweltere erfol reiche [ahrel
In[JCanke an alle, "iesich en[alieren [ n[]z[

lese|
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15 Jahre KIDS

[on [ornelia Hall pel

15 Jahre KIDS, mein Sohn wird 18 — was bedeutet
der Verein heute fiir mich?

Dazu wollte ich schreiben und das Erste
was mir einfallt:

Der Verein bedeutet fiir mich, wie vor 15 Jahren, Auf-
bruch, Zusammenhalt, eine starke durchsetzungsfahi-
ge Gemeinschaft. Denn im Gegensatz zu Interessen-
vertretungen der gemischten Behindertenverbande
sind wir nicht behindert durch das Suchen nach dem
gemeinsamen Nenner und nicht gehemmt durch
Fragen nach der Schuld an der Behinderung von
Angehorigen. Unsere Angehorigen sind eine Norm-
variante, eine Spielart der Natur, auch wenn es immer
Menschen gibt, die gerne etwas anderes beweisen
mochten oder uns via Pranataldiagnostik eine Schuld-
frage aufzwingen wollen.

Unsere Kinder, unsere Angehdrigen mit Trisomie 21,
haben fraglos ihren tolerierten Platz in unserer
Gesellschaft. Aber um meinen Lieblings-Goethe zu
zitieren:

»Toleranz sollte nur eine vorlibergehende Gesinnung
sein. Sie muss schliefRlich zur Anerkennung fiihren.
Dulden heif3t beleidigen®

Und bei diesem Ringen um Anerkennung flr unsere
Angehdorigen hat unser Verein schon viel erreicht:
Hilfe in Einzelschicksalen, geforderte und geforderte
Stimme bei meinungsbildenden Prozessen.

Und ich wiinsche dem Verein, also uns, die Kraft und
die Ausdauer Hamburgs Gesellschaft zu helfen die
Regeln und Gesetze zu formen, derer eine inklusive
und weltoffene Gesellschaft bedarf. Nur in einer
Gesellschaft, deren Grundlage Respekt fiir jeden von
jedem ist, die um Begreifen und um Losungen ringt,
gibt es das kreative, bunte und damit wirtschaftlich
erfolgreiche Leben, das wir uns alle fiir uns und
unsere Nachkommen wiinschen.

10

15 Jahre KIDS -
Gedanken zum Jubilaum

Lon Seffi lak bke

KIDS Hamburg e.V. hat jetzt nicht direkt mein Leben
verandert — die Geburt unserer Tochter Nina Livam
18. Oktober 2003 jedoch sehr wohl.

Nina war gerade mal etwa eine Woche alt, da lernten
mein Mann und ich Bettina Fischer auf der Kinder-
herzstation im UKE in Hamburg kennen. Sie bietet
dort regelmafig Infogesprache fir frischgebackene
Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom an —und ich
werde nie vergessen, wie Bettina auf meine Frage und
meine Zweifel, ob ich denn mit meiner Tochter spater
auch alles wiirde machen und erleben kénnen, ganz
klar mit,Ja klar, wieso denn nicht ?“antwortete.
Natirlich konnten wir spater mit Nina shoppen ge-
hen und all das machen, was vor allem ich mir schon
vor der Geburt unserer ersten Tochter nach zwei
Sohnen ausgemalt hatte. Meine Zweifel konnte
Bettina damals noch nicht wirklich vollig ausraumen
—aber sie, als Vorsitzende von KIDS, war zu unserem
grofden Gliick diejenige, die uns schon so frith vor
Augen hielt, dass sich unser Leben nun zwar gewaltig
auf den Kopf stellen, dadurch aber auf keinen Fall
weniger schon verlaufen wiirde.

Im Dezember 2003 nahmen wir dann an der Advents-
feier von KIDS teil —und sahen zum ersten Mal in
unserem Leben ganz viele Kinder und Jugendliche
mit Down-Syndrom mit ihren Familien ,auf einem
Haufen®. Wieder erstmal ein kleiner Schock — aber
auch die erleichternde Erkenntnis fur uns, dass Fami-
lien mit einem so besonderen Kind NATURLICH auch
SpafR haben und sich des Lebens freuen (mein erster
Gedanke (fuir den ich mich heute fast schame) nach
Ninas uUberstiirzter und ungeplanter Hausgeburt
war namlich:, Oh Gott, jetzt werden wir nie mehr
glucklich sein ...“.Von Anfang an war KIDS also ein
sehr wichtiger Rettungsanker und Anlaufpunkt fir
uns —ich ging zeitweise mit Nina zur Krabbelgruppe,
besuchte Seminare, nutzte sehr dankbar die Infos
durch die Telefonsprechstunde und wir nahmen an
Sommerfesten, Weihnachtsfeiern und an der Fach-
tagung 2008 in Hamburg teil.

Auch die durch eine Psychologin betreute erste
Elterngruppe tat mir sehr gut, einfach auch um mal
wieder daran erinnert zu werden, dass wir alle ahn-
liche Probleme, Sorgen und Gedanken teilen. Ich bin
sehr dankbar dafiir, mit Nina in einer Stadt wie Ham-
burg zu leben, mit all deren Méglichkeiten —und mit
dem Verein KIDS Hamburg e.V., ohne den wir uns in
den letzten 11 Jahren ganz sicher sehr oft vollig allein
und alleingelassen gefuhlt hatten. Und auch wenn
ich es bis heute selbst sehr schade finde, nicht mehr
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Kraft und Zeit in die ehrenamtliche Arbeit flir KIDS
investieren zu konnen, so trage ich doch sehr gern
meinen Teil dazu bei, auch andere Neu-Eltern zu un-
terstutzen und zu informieren — auf dem Spielplatz,
im Urlaub oder auch in meinem Job als Standesbe-
amtin. Gerade traf ich beim Kita-Sommerfest unserer
jlingsten Tochter Anna ein Elternpaar, welches vor ca.
zwei Jahren Uber KIDS eine Kontaktanfrage sandte.
Damals telefonierten Simons Mutter und ich langer,
denn sie und ihre Familie Gberlegte, nach Hamburg-
Langenhorn zu ziehen und es stellten sich so viele
Fragen zu Kitas, Schulen, Wohnumfeld usw. Jetzt geht
Simon in Annas Kita - als erstes Kind mit Down-Syn-
drom —und ich habe mich sehr driiber gefreut.

Jetzt, wo Nina alter wird, freue ich mich umso mehr
uber den Campus Uhlenhorst, der in den nachsten
Jahren auch ein wichtiger Anlaufpunkt fiir uns und
Nina sein wird. KIDS Hamburg eV. wird unsere Familie
ganz sicher ein Leben lang begleiten.

So wiinsche ich nun dem Verein zum 15-jahrigen Jubi-
laum das Allerbeste — und weiterhin viele engagierte
und tatkraftige Mitmacherinnen und Unterstitzer -
und sage auch im Namen meiner Familie von
ganzem Herzen DANKE fir jederzeit offene Ohren
und Herzen!

15 Jahre KIDS

Lon Britta Lriellaff

Ich finde die Beratung, die KIDS zu Fragen vor und
nach Pranataldiagnostik und nach der Geburt anbie-
tet, sehr wichtig und habe seit der Geburt unseres
Sohnes selber schon viele Beratungsgesprache fuir
KIDS gefuhrt.

Auch die Sicherstellung einer adaquaten medizini-
schen Versorgung von Menschen mit Behinderung
ist ein sehr wichtiges Thema in Hamburg, fuir das ich
mich im Namen von KIDS engagiere.

KIDS Hamburg e.V. gibt mir den erforderlichen
organisatorischen Rahmen fiir dieses Engagement
zugunsten von Menschen, die mit dem Down-
Syndrom leben.
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14. Flohmarkt
zugunsten von
KIDS Hamburg eV.

Am Sonnabend, den 10.5.2014,

hat Familie Sindemann den

14. Flohmarkt zugunsten von KIDS
Hamburg e.V. auf dem Gelande
der Volkshochschule West in der
Waitzstralle organisiert. Trotz des
eher kiihlen und feuchten Wetters
war die Stimmung phantastisch.

An die 8o Stande fanden unter den weitlaufigen Ar-
kaden Platz, so dass einem wahren Kaufrausch nichts
entgegen stand. Im Flohmarkt-Café fanden die kost-
lich duftenden selbst gebackenen Kuchen reiBenden
Absatz und der Kaffeeumsatz wurde durch die kiihlen
Temperaturen vermutlich noch etwas nach oben
getrieben. Insgesamt war die Veranstaltung fur alle
Beteiligten wieder ein voller Erfolg und Familie Sinde-
mann konnte KIDS Hamburg e.V. aus den Flohmarkt-
Einnahmen eine Spende in Héhe von

2.000 Euro

Uberweisen. Daftir mochten wir uns sehr herzlich
bedanken!

Fur den 20.September 2014 ist schon der nachste
Flohmarkt angekiindigt. Darliber freuen wir uns sehr!
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Pranataldiagnostik:

Elterliche Selbstbestimmung im Konflikt
mit einer Inklusion ohne Diskriminierung

[on Prof. Dr. Svantje Kobsell, ASH Berlin

Behinderung

Behinderung ist ,,verkorperte Differenz. Ein Mensch
mit einer Behinderung wird immer als ,,anders“ als
die anderen wahrgenommen. Als behindert gelten
Menschen, deren Abweichung von der Normalitat
einer Gesellschaft im weitesten Sinne auf den Koérper
zurlickgefihrt werden kann. Eine Behinderung muss,
um als solche bezeichnet zu werden, sichtbar werden
—durch ein besonderes Aussehen oder durch beson-
dere Korperhaltung, Mimik, Gestik, Sprache, Verhal-
ten.

Behinderung ist eine unklare Kategorie, schwer zu
fassen und zu definieren und mit unscharfen, sich
verandernden Grenzen. So ist z.B. ADHS eine neue,
von heute auf morgen entstandene Behinderung.
Behinderung ist ein universelles Phanomen, von dem
jede/r,auch Menschen, die ,zurzeit nicht behindert*
(temporarily able-bodied, TAB) sind, betroffen wer-
den kann (Davis 2002, 36). Alle Menschen existieren
in einer ,prekdren Normalitat” (Maskos 2010); wer
lange genug lebt, wird Beeintrachtigungen erwerben
(Goodley 2011,1). Dass es keine irreversible Grenze
zwischen Behinderung und Nichtbehinderung gibt,
wird in der Schreibweise Dis_ability (mit Unterstrich)
zum Ausdruck gebracht.

Behinderung wird mit Leid bzw. Leiden und Schick-
salsschldagen assoziiert. Menschen mit einer Behinde-
rung konfrontieren andere mit der eigenen Vulnerabi-
litat. Das 16st Angst aus, bewirkt Abwehr gegentiber
denjenigen, die das verkorpern.
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Zwei Modelle von Behinderung:

In der traditionellen Sicht von Behinderung wird diese
als ein tragisches, individuelles Schicksal verstanden,
das klaglos ertragen bzw.,repariert werden muss.
Dahinter steht ein medizinisches Modell von Behin-
derung. Mit dem Blick auf die Defizite kann Fremdbe-
stimmung gegeniiber Menschen mit Behinderungen
gerechtfertigt werden. Sie brauchen andere, die fir
sie sprechen, auch zu ihrem Schutz.

Bei dem sozialen Modell bezieht sich,Behinderung”
—ahnlich wie bei dem Begriffspaar, Geschlecht / Gen-
der”—auf die gesellschaftliche Ebene. Behinderung
ist Ergebnis eines gesellschaftlichen Ausgrenzungs-
prozesses, der an ,Beeintrachtigungen® auf der indivi-
duelle Ebene ansetzt. So verstanden ist Behinderung
eine gesellschaftliche Konstruktion und deshalb auch
veranderbar; Behinderung abzubauen und Teilhabe
zu ermoglichen ist eine gesellschaftliche Aufgabe. Vor
diesem Hintergrund argumentiert die Behinderten-
bewegung: Nicht wir sind anders und damit falsch.
Die Gesellschaft muss anders werden. Grundlage ist
die Solidaritat aller, der Behinderten und der noch
nicht Behinderten.

Rechtliche Gleichstellung

In neuerer Zeit hat sich ein Paradigmenwechsel von
der (entmiindigenden) Fiirsorge zur (selbstbestimm-
ten) Teilhabe vollzogen. Eckpunkte der Entwicklung
sind:

1994 wurde in das Grundgesetzes Art. 3, Abs. 3 ein-
gefligt: ,Niemand darf wegen seiner Behinderung
benachteiligt werden.”

2002 wird auf Bundesebene das Behindertengleich-
stellungsgesetz verabschiedet.
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Zwischen 1999 (Berlin) und 2008 (Niedersachsen)
treten in den Landern Gleichstellungsgesetze in Kraft.
Seit August 2000 gilt das Allgemeine Gleichbehand-
lungsgesetz (AGG). Dass auch Menschen mit Behin-
derungen einen Anspruch auf Gleichbehandlung
nach dem AGG haben, war zunachst umstritten und
wurde erst aufgrund einer Sanktionsandrohung der
EU in das Gesetz aufgenommen.

2006 wird die UN-Behindertenrechtskonvention
(BRK) formuliert.Im Sinne des sozialen Modells gel-
ten Menschen als behindert, wenn sie ,langfristige
korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrach-
tigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit
verschiedenen Barrieren an der vollen, wirksamen
und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft
hindern kdnnen“ (BRK Art.1 Abs. 2).

Ziel der BRK ist die umfassende Teilhabe von Men-
schen mit Behinderungen durch den Abbau behin-
dernder Barrieren in allen Lebensbereichen, also in
physischer wie auch struktureller, mentaler usw.
Hinsicht.

2009 erlangte die UN Behindertenrechtskonvention
in Deutschland Giiltigkeit.

Inklusion

Die angestrebte umfassende Teilhabe wird nicht
langer als Integration, sondern als Inklusion bezeich-
net. Bei der Integration von zunachst Ausgegrenzten
entscheidet die Mehrheitsgesellschaft, wer wie zu
integrieren ist. Inklusion bedeutet dagegen: ALLE
gehoren von Anfang an dazu, sie sind im 6ffentlichen
Raum sichtbar und prasent und normal. Alle Berei-
che der Gesellschaft einschliel3lich der Schulen sind
entsprechend zu verandern, und nicht umgekehrt
die Menschen mit Behinderungen den bestehenden
Strukturen anzupassen. Zentral dafiir ist eine Haltung
der Wertschatzung fiir menschliche Vielfalt — nicht
nur im Hinblick auf Beeintrachtigungen!

Die Behindertenrechtskonvention definiert umfas-
sende Teilhabe als Menschenrecht. Mit der Ratifizie-
rung der BRK hat sich Deutschland zur Umsetzung
verpflichtet. Insgesamt war die Rechtsstellung
behinderter Menschen in Deutschland zwar noch nie
so gut wie jetzt. Dennoch herrscht nach wie vor das
medizinische Modell, wird Behinderung (anders als
z.B.race, class, gender) in der Alltagswahrnehmung
nach wie vor nicht als gesellschaftliche Konstruktion,
sondern als beklagenswerter, unter allen Umstanden
zu vermeidender Zustand angesehen.

Ableism

In Analogie zu den fir Diskriminierung verwendeten
Begriffen Rassismus, Sexismus usw. bezeichnet Ab-
leism ,die einseitige Fokussierung auf kérperliche und
geistige Fahigkeiten einer Person und ihre essentia-
lisierende Be- und Verurteilung, je nach Auspragung
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Swantje Kobsell,

langjahrige Aktivistin der emanzipatorischen Behin-
dertenbewegung, arbeitet seit den 198oer Jahren zu
Eugenik/Bioethik, Behinderung und Geschlecht. Am
1.4.2014 hat sie eine Professur fiir Disability Studies
an der Alice Salomon-Hochschule (ASH) in Berlin
angetreten.

Der vorstehende Text ist eine von Swantje Kobsell
autorisierte Ausformulierung ihrer Prasentation an-
lasslich der Netzwerktagung ,Sie nennen es Selbst-
bestimmung ...“ Pranataldiagnostik zwischen Zwang
und Autonomie vom 28.2. bis 2.3.2014, veranstaltet
vom Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiag-
nostik.

der Fahigkeiten® (Maskos 2010). Bestimmte Arten
von Selbst und Kérper werden als perfekt, art-typisch
flir das Menschsein zentral gesetzt — abweichende
Arten von Selbst und Korper stellen dann ein weniger
wertvolles Menschsein dar. Zum Ableism gehort die
Hochschatzung von Autonomie, Leistungsfahigkeit,
reibungslosem Funktionieren, sportlicher Hochstleis-
tungen. Behindertenfeindlichkeit ist nur eines der
Symptome eines solchen Menschenbildes.

Ableism beeinflusst Einstellungen und Haltungen
aller am Inklusionsprozess Beteiligten, bestimmt ihr
Handeln und stitzt das individuelle/medizinische
Modell. Auch Menschen mit Behinderungen sind
davon beeinflusst, wenn sie beweisen wollen, dass
sie all das auch und genauso gut kdnnen. Ableism

ist gesellschaftlich und kulturell tief verankert:, The
world is configured with able-bodied people in mind.”
(Valle/Connor 2011,18). Ableism ist weithin akzeptiert
und wird oft gar nicht wahrgenommen, nicht infrage
gestellt:, Wer die Normalitat auf seiner Seite weif3
hinterfragt sie nicht.” (Sierck 2013, 11)

Selbstbestimmung

Selbstbestimmung gilt als ,,h6chstes Gut* westli-
cher Gesellschaften. Sie wird grundsatzlich positiv
bewertet, selten kritisch beleuchtet. Selbstbestim-
mung ist aber ein dullerst widerspriichlicher Begriff,
der verschieden gedeutet werden und verschiedene
Praktiken legitimieren kann. Selbstbestimmung gilt
und galt nie fiir alle. Es wurden immer Menschen
aufgrund ,,objektiver” Kriterien (Vernunft, Einwil-
ligungsfahigkeit etc.) von der Selbstbestimmung
ausgeschlossen.

Selbstbestimmung als Gegenteil von Fremdbestim-
mung ist ein Abwehr- und Kampfbegriff. Selbstbe-
stimmung setzt WahImoglichkeiten und Handlungs-
raume voraus. Selbstbestimmung gibt es nicht ,an
sich®, sondern wird erlernt und wird realisiert in so-
zialen Bezugen. Sie ist abhangig von den kulturellen,
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historischen, 6konomischen Gegebenheiten und den
gesellschaftlichen Machtverhaltnissen. Selbstbestim-
mung ist also eine Konstruktion und immer relativ.

Selbstbestimmung und
Behinderung

Die Behindertenbewegung setzt Selbstbestimmung
gegen paternalistische Fremdbestimmung. Selbst-
bestimmung bedeutet fur sie vor allem Selbstvertre-
tung (Expert_innen sein in eigener Sache) und das
Vorhandensein von WahImoglichkeiten in Bezug auf
gesellschaftliche Teilhabe. Dazu gehort die Entschei-
dung uber die eigene Lebensgestaltung: Wo, mit wem
will ich wohnen, arbeiten, meine Freizeit verbringen;
wann will ich aufstehen, wann ins Bett gehen und
was essen; wer unterstiitzt mich wann und wo; wel-
che Bildungsangebote will ich wahrnehmen; welche
Fortpflanzungsentscheidungen will ich treffen etc.
Das ist das Programm der Selbstbestimmt-Leben-
Bewegung.

Selbstbestimmung und
Pranataldiagnostik

Pranataldiagnostik wird Frauen und Paaren als
Erweiterung ihrer reproduktiven Autonomie ange-
boten, als Wahiméglichkeiten, fiir die frau/man sich
selbstbestimmt entscheidet. Dass es einen Ubergang
von der Wahl zur Pflicht gibt, wird ausgeblendet.
Tatsachlich wird die Entscheidungsméglichkeit bei
der Pranataldiagnostik zum Entscheidungszwang.
lhre Inanspruchnahme und die Beendigung von
Schwangerschaften mit , positivem® Befund wird zu-
nehmend selbstverstandlich, ebenso die Erwartung,
dass Pranataldiagnostik ein gesundes Kind garantiert
und dass Frauen und Paare ein Recht darauf haben.
Pranataldiagnostik ist zum zentralen Bestandteil
einer verantwortungsbewussten Elternschaft gewor-
den.,Tun Sie schon alles fur ihr Kind, bevor es eins
ist?“ Das Austragen eines beeintrachtigten Kindes
muss begrindet, ja gerechtfertigt werden. Schuldzu-
weisungen, die Uberzeugung, dass ,das“ doch heute
nicht mehr sein muss, nehmen parallel zur Auswei-
tung der PND zu. Es gibt einen Trend zur ,flachende-
ckenden Selektion” (Inklusionsbeirat 2013, 5).

Pranataldiagnostik ist Ausdruck von Ableism.

Sie unterstitzt die Erwartung an Blirger_innen, dass
sie gesundheitlich fit, flexibel und belastbar sind und
ihre Selbstverwirklichung im Beruf finden. Kinder
mussen sich in dieses ,,Raderwerk"” einfligen, diirfen
nicht Sand ins Getriebe bringen. Auch sie sollen spa-
ter,,autonome Subjekte” werden konnen. Eine Folge
ist auch, dass so wenige Kinder geboren werden. lhre
Qualitat steht im Mittelpunkt, Eltern missen ,,alles
flr ein solches Kind tun.
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Vor dem Hintergrund des Ableism fiirchten Frauen
ein Kind mit einer Behinderung, weil das bedeuten
wiirde, dass sie den eigenen Lebensentwurf, ihre
Berufs- und Reisetatigkeit etc. aufgeben miissten.
Sie furchten Uberforderung, soziale Isolation, Schuld-
zuweisungen. Sie haben Angst, dem Partner oder den
anderen Kindern nicht gerecht werden zu konnen.
Und sie furchten finanzielle Nachteile. Diese Angs-
te sind real begriindet. Pranataldiagnostik blndelt
diese Angste, ohne eine wirkliche Antwort zu geben.
Bei einem positiven Befund bleiben die Betroffenen
damit allein. Wenn sie sich, wie es in ca. 90% der
Falle geschieht, fiir einen Schwangerschaftsabbruch
entscheiden, wird ausgeblendet, dass nur ca. 5%

aller Beeintrachtigungen zum Zeitpunkt der Geburt
bestehen. Entgegen dem, was Frauen suggeriert wird,
gibt es keine Selbstbestimmung,,an sich®, sie wird
beeinflusst von Vorurteilen, Mythen und Bildern von
Behinderung, die durch Ableism gepragt sind. Frau-
en flhlen sich unter dem Entscheidungsdruck ihres
engeren und weiteren sozialen Umfeldes und missen
Angst vor Schuldzuweisung haben.

Pranataldiagnostik und die Folgen
fur Menschen mit Behinderungen

Der Anspruch auf Inklusion und die alltagliche
Selektion —,, Wer will schon ein behindertes Kind?“ -
stehen im krassen Widerspruch zueinander.

,ell Dir vor,esist (nklsion

‘nlinielJanllist [Jehr (A
(Sierck 2013)

Im Gegensatz zu dem, was im politischen Diskurs
gilt, fordert Pranataldiagnostik die Fortschreibung
und Verfestigung des traditionellen, medizinischen
Modells von Behinderung. Behinderung wird auf der
individuellen Ebene, also im Blick auf Eltern und Kin-
der, verstarkt mit Leid und Leiden, Belastungen und
geringer Lebensqualitat in Verbindung gebracht und
als nicht lebenswert dargestellt.

Gesamtgesellschaftlich verstarkt Pranataldiagnostik
Biologisierungs- und Medizinisierungstendenzen und
suggeriert, es gabe medizinisch-technische Lésun-
gen fiir soziale Fragestellungen. Das unterstutzt
Kosten-Nutzen-Kalkiile bzw. kann zur Begriindung
fragwirdiger Vorhaben benutzt werden. Das Projekt
zur Erforschung der genetischen Griinde kognitiver
Beeintrachtigungen wird mit den hohen Kosten fur
das Gesundheitssystem begriindet. (Bahnsen 201m)
Theresia Degener und ich haben 1992 das Buch
,Hauptsache, es ist gesund? Weibliche Selbstbestim-
mung unter humangenetischer Kontrolle“ geschrie-
ben. Die Bedeutung der Humangenetik ist seitdem
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zurlickgegangen, aber die sich damals abzeichnenden
Entwicklungen haben sich bewahrheitet. Die Inan-
spruchnahme und die Entwicklung immer feinerer
Methoden der Pranataldiagnostik sind selbstver-
standlich geworden und die so entstehende All-
tagseugenik hat sich etabliert. Anders als 1992 haben
behinderte Menschen in Deutschland heute mehr
Rechte auf Teilhabe, Antidiskriminierung etc. Aber
das hat keine wahrnehmbare Auswirkung auf den
Umgang mit vorgeburtlicher Selektion.

Die UN-Behindertenrechts-
konvention und Pranataldiagnostik

Mit der Ratifizierung der UN-Behinderterechtskon-
vention ist der Staat die Verpflichtung eingegangen,
behindernde Barrieren, physisch wie mental, in allen
Bereichen abzubauen und Ent-hinderung zu fordern.
Artikel 10 ,Recht auf Leben” lautet: ,Die Vertragsstaa-
ten bekraftigen, dass jeder Mensch ein angeborenes
innewohnendes Recht auf Leben hat, und treffen

alle erforderlichen MaRnahmen, um den wirksamen
und gleichberechtigten Genuss dieses Rechts durch
Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt mit
anderen zu gewahrleisten.”

Allerdings gelten Menschenrechte erst ab der Geburt.
Deshalb kann man sich nicht auf diesen Artikel beru-
fen, um Pranataldiagnostik als menschenrechtswidrig
hinzustellen.

Einen anderen Zugang bietet aber
Artikel 8 ,Bewusstseinsbildung”

Er lautet:

(1) Die Vertragsstaaten verpflichten sich, sofortige,

wirksame und geeignete MaBnahmen zu ergreifen,

um

a) in der gesamten Gesellschaft, einschlieflich auf
der Ebene der Familien, das Bewusstsein flr
Menschen mit Behinderungen zu scharfen und die
Achtung ihrer Rechte und ihrer Wiirde zu fordern;

b) Klischees,Vorurteile und schadliche Praktiken
gegentiber Menschen mit Behinderungen, ein-
schlieBlich aufgrund des Geschlechts oder des
Alters, in allen Lebensbereichen zu bekampfen; (...)

(2) Zu den diesbeziiglichen MaBnahmen gehéren

a) die Einleitung und dauerhafte Durchfiihrung
wirksamer Kampagnen zur Bewusstseinsbildung
in der Offentlichkeit mit dem Ziel,

— die Aufgeschlossenheit gegentiber den Rechten
von Menschen mit Behinderungen zu erhdhen,

— eine positive Wahrnehmung von Menschen mit
Behinderungen und ein grolReres gesellschaftli-
ches Bewusstsein ihnen gegentber zu fordern,

— die Anerkennung der Fertigkeiten, Verdienste und
Fahigkeiten von Menschen mit Behinderungen
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und ihres Beitrags zur Arbeitswelt und zum Ar-
beitsmarkt zu fordern;

b) die Forderung einer respektvollen Einstellung
gegenlber den Rechten von Menschen mit Behin-
derungen auf allen Ebenen des Bildungssystems,
auch bei allen Kindern von friiher Kindheit an;

c) die Aufforderung an alle Medienorgane, Men-
schen mit Behinderungen in einer dem Zweck
dieses Ubereinkommens entsprechenden Weise
darzustellen.”

Mit der Ratifizierung der UN BRK hat die Bundesre-
publik die politischen Weichen in Richtung Inklusion
- also die Anerkennung und Wertschiatzung sowie
Sicherstellung der Teilhabe von Menschen mit Behin-
derungen - gestellt. Vorgeburtliche Selektion steht
diesem Gedanken diametral gegentiber. Es darf keine
staatliche Forderung selektionsorientierter Forschung
geben.

Ziel muss sein, ...

... den berechtigten Angsten werdender Eltern in
einer Weise zu begegnen, die einer inklusiven Aus-
richtung entspricht und damit inklusive Haltungen
fordert. Signifikante Verbesserung der Unterstit-
zungs- und Entlastungsmoglichkeiten fur Eltern und
Familien von Kindern mit Beeintrachtigungen kdnnen
dazu beitragen, dass Pranataldiagnostik weniger
selbstverstandlich in Anspruch genommen wird.
Unabdingbar ist die staatliche Unterstitzung beim
Abbau von Barrieren und beim Aufbau von inklusiven
Angeboten, Strukturen und Kulturen.

Inklusion kann jedoch nur funktionieren, wenn
ableistische Grundhaltungen in der Gesellschaft
hinterfragt und abgebaut werden und damit das ge-
sellschaftliche Bild von Behinderung verandert wird
und Menschen mit Beeintrachtigungen tatsachlich
gewollte Mitblrger_innen sind.
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Bluttest und Praxis der Pranataldiagnostik
fordern Diskriminierung und
untergraben Bemuhungen zur Inklusion

Stellungnahme des Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
zum 5. Jahrestag der Unterzeichnung der UN-Behindertenrechtskonvention am 26. Marz 2014

Am 26. Marz 2009 hat die Bundes-
regierung das Ubereinkommen
Uber die Rechte von Menschen

mit Behinderungen unterzeichnet
und sich damit verpflichtet, die
Verwirklichung dieser Rechte zu
gewahrleisten und die Achtung

der Menschen mit Behinderungen
innewohnenden Wurde zu fordern
(Artikel 1). Die Beraterinnen, Arztin-
nen, Hebammen und Mitglieder
von Selbsthilfe- und Behindertenor-
ganisationen, die sich im Netzwerk
gegen Selektion durch Pranataldi-
agnostik zusammengeschlossen
haben, weisen anlasslich dieses Jah-
restags darauf hin, dass Logik und
Praxis der vorgeburtlichen Diagnos-
tik diesem Anliegen widersprechen.
Die gezielte Suche nach Hinweisen
auf eine spatere Behinderung des
Kindes ist Ausdruck eines abwer-
tenden Blicks auf Menschen, die mit
einer solchen Behinderung leben
und dient der vorgeburtlichen
Selektion.
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Die Zulassung und schnelle Verbreitung neuer, nied-
rigschwelliger Testverfahren, mit denen aus dem Blut
der schwangeren Frau zu einem friihen Zeitpunkt
nach dem Vorliegen eines Down-Syndroms gesucht
werden kann, bringt dies auf den Punkt. Der Test hat
keinerlei therapeutische Konsequenz, sondern dient
allein dazu, gegebenenfalls die Schwangerschaft
abzubrechen. Er wurde in Deutschland ohne zusatz-
liche gesetzlich oder standesrechtlich verankerte
Verfahrensregeln eingefiihrt. Das zeigt die Unfa-
higkeit aller Verantwortlichen, den Test im Rahmen
unseres Grundwertekonsens einzugrenzen und stellt
das gesamte System der Pranataldiagnostik in der
Schwangerenvorsorge, wie es sich in den letzten 30
bis 40 Jahren entwickelt hat, in Frage.

Konsequenzen aus den neuen
Bluttests:

Vorgeburtliche Diagnostik
muss auf therapeutische Ziele
begrenzt werden

Anlasslich des Welt-Down-Syndrom-Tags im Marz
2012 hatte das Netzwerk gegen Selektion durch Pra-
nataldiagnostik vor der Einflihrung des ,PraenaTests”
gewarnt. Das Angebot, das Blut der schwangeren
Frau schneller und sicherer als durch die bisherigen
Methoden auf das Vorliegen eines Down Syndroms
zu testen, sei,ein weiterer Schub in Richtung auf eine
routinisierte Frithselektion von ungeborenen Kin-
dern, die nicht der genetischen Norm entsprechen®.
Einmal eingeflihrt werde die nicht-invasive pranatale
Diagnostik dazu fuilhren, dass immer mehr genetische
Merkmale immer friiher in der Schwangerschaft zu
einem immer glinstigeren Preis diagnostiziert wer-
den kénnen.

Die Befurchtungen haben
sich schnell bewahrheitet
Diese Beflirchtungen haben sich in den 11/2 Jahren
seit Einflihrung des Tests bewahrheitet. Neben dem

,PraenaTest” kamen rasch zwei weitere Tests auf den
Markt. Sie tragen die Namen ,Panorama“und ,Har-
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mony“ und werden von US-Firmen bei niedergelas-
senen Arztinnen und Arzten in Deutschland offensiv
beworben. Im Wettbewerb der Anbieter ist der Preis,
der vor der Einflithrung mit Euro 1.200 angegeben
wurde, bei einem der Tests bereits auf unter Euro 500
gesunken. Einige Krankenkassen bezahlen die Tests
nach Einzelfallprifung.

Hatte ,PraenaTest” sich zunachst nur auf das Down-
Syndrom bezogen, kann mit allen drei Tests jetzt
auch nach Trisomie 13 und 18 und Veranderungen
der Geschlechtschromosomen gesucht werden. Der
»Harmony-Test“ wirbt sogar ausdricklich mit der
Feststellung des Turner-Syndroms bei Madchen und
des Klinefelter Syndroms bei Jungen — genetische
Merkmale, die in Deutschland aufgrund des Enga-
gements von Betroffenen und einzelnen Arzt_innen
schon lange nicht mehr als mogliche Rechtfertigung
fir einen medizinisch indizierten Schwangerschafts-
abbruch gelten. Der Einsatz nicht-invasiver Bluttests
fir einzelne monogenetische Krankheiten ist in naher
Zukunft zu erwarten.

Auch hat sich die Zielgruppe verschoben und die In-
dikation erweitert. Zunachst sollte der Test nur nach
einer auffalligen Risikoabschatzung, z.B. nach Erst-
trimesterscreening, statt einer invasiven Diagnostik
eingesetzt werden. Dadurch sollte erreicht werden,
dass der Test nach der 12. Woche und mit einer eng
begrenzten Indikation zur Anwendung kommt. Heute
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werden alle drei Test bereits ab der 9. Woche einge-
setzt. Die Indikation fir diese friihe Anwendung ist
meist ein ,Altersrisiko®, bei jingeren Frauen ist sogar
eine ,Angstindikation“ ausreichend. Somit wird es
moglich, innerhalb der 12-Wochen Beratungsrege-
lung einen Schwangerschaftsabbruch aufgrund einer
genetischen Abweichung durchzuflhren. Praktisch
vollzoge die Frau damit selbst eine rechtlich gar nicht
mehr zuldssige embryopatische Indikation. Es ist un-
geklart, welche Regelungen des § 218 greifen sollen:
Wird eine medizinische Indikation geltend gemacht,
wirden die daflir geltenden Bestimmungen mit er-
weiterter Beratung gelten. Lasst die Frau den Abbruch
nach der12-Wochen-Beratungsregelung durchfiihren,
bleibt er rechtswidrig und die Krankenkasse bezahlt
den Eingriff nicht. Dies wird dem miihsam errunge-
nen Kompromiss um den §218 mit Abschaffung der
embryopatischen Indikation und der erweiterten
Beratung nach der medizinischen Indikation nach
pranataldiagnostischen Befunden nicht gerecht.

Der Bluttest spitzt eine
Entwicklung zu, die sich jeder
Kontrolle entzogen hat

Der nicht-invasive Bluttest ist ohne jeden therapeuti-
schen Nutzen und eroffnet als einzige Handlungsop-

tionen, bei einer zu erwartenden Chromosomenver-
anderung die Schwangerschaft abzubrechen. Damit
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sich eine Frau auf ein Kind mit einer Behinderung
schon wahrend der Schwangerschaft vorbereiten
kann, bedarf es eines solchen frithen Tests mit all sei-
nen Missbrauchsmaoglichkeiten nicht. Damit verlasst
der Test den ethischen und rechtlichen Grundkonsens
in Deutschland, dass es keine embryopathische Indi-
kation gibt und allenfalls im Einzelfall zwischen der
Gesundheit der schwangeren Frau und dem Lebens-
recht des Ungeborenen abgewogen wird. Die Tests
widersprechen ebenso der UN-Konvention tber die
Rechte von Behinderten, in der sich die Bundesrepub-
lik verpflichtet hat, Menschen mit Behinderungen vor
Diskriminierung zu schitzen.

Die schnelle Ausbreitung und Ausweitung eines rein
selektiven Tests spitzt eine Entwicklung zu, die die
Mitglieder des Netzwerkes gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik seit langem mit Sorge beobach-
tet haben. Es ist der letzte Schritt in einer Serie von
Diagnoseangeboten, durch die in den 7o0er Jahren in
wenigen Ausnahmefallen die Geburt von Kindern mit
genetischen Auffalligkeiten verhindert werden sollte
und die heute zur Routine in der Schwangerenvorsor-
ge geworden ist. Die Regelungsliicken bei der Anwen-
dung des Bluttests machen uniibersehbar deutlich,
dass Politik, Gesetzgebung und Standesorganisati-
onen nicht mehr in der Lage sind, die Entwicklung
zumindest zu kontrollieren und einzuschranken und
Arztinnen und Arzten und schwangeren Frauen einen
Orientierungsrahmen fur ihr Handeln zu geben.

Vor zwei Jahren hatte das Netzwerk gegen Selekti-

on durch Pranataldiagnostik gesagt: ,Wir wollen es
nicht hinnehmen, dass ohne 6ffentliche Diskussion
eine Biotechnik eingeflihrt wird, die das Lebensrecht
einer ganzen Bevolkerungsgruppe in Frage stellt und
unweigerlich von Menschen mit Down-Syndrom und
ihren Angehdrigen als Diskriminierung empfunden
wird.” Diese 6ffentliche Diskussion muss jetzt gefiihrt
werden.

Die einzige Moglichkeit,
vorgeburtliche Diagnosen
einzugrenzen.

Die dehnbaren Bestimmungen und halbherzigen
Regelungsbemiihungen der Pranataldiagnostik im
Gendiagnostikgesetz bieten keine Handhabe, Pra-
nataldiagnostik einzugrenzen. Forschungsfreiheit,
Berufsfreiheit, das Recht auf Wissen und auf Selbstbe-
stimmung setzten den Maéglichkeiten von rechtlichen
Verboten Grenzen. Ausgefeiltere Bestimmungen Uber
die Beratung der schwangeren Frau im Kontext von
Pranataldiagnostik sind fiir die Beteiligten hilfreich,
verlagern die Verantwortung aber auf die schwangere
Frau. Sie ist mit einer Pranataldiagnostik konfron-
tiert, die auf der einen Seite durch Forschungs- und
Profitinteressen, auf der anderen Seite durch die
fehlende Unterstltzung von Frauen und Familien mit
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einem behinderten Kind gefordert wird. Andere Ein-
grenzungen, so sinnvoll sie fiir sich genommen sein
mogen, legitimieren letztlich das selektive System der
Diagnostik. Die Forderungen, dass der Bluttest keine
Krankenkassenleistung sein darf, erklart, privat zu
zahlende und selektiv wirkende Igel- Leistungen fiir
zulassig.

Die einzig medizinisch sinnvolle Zielbestimmung von
pranataler Diagnostik bildet die Beschrankung auf
Krankheiten oder Abweichungen, die vorgeburtlich
behandelt oder geheilt werden kdnnen oder deren
Entdeckung eine Behandlung direkt nach der Geburt
erfordern. Fiir genetische Abweichungen muss dies
im Gendiagnostikgesetz festgelegt werden. Diese
Forderung ist - unter Mitwirkung von Netzwerkmit-
gliedern -auch vom Inklusionsbeirat der Bundesregie-
rung fur die Umsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention erhoben und begriindet worden. Nur so
konnen Arztinnen und Arzte ihrem Auftrag zu heilen
nachkommen, wissen schwangere Frauen und Paare,
was in unserem Staat ethisch geboten ist, kdnnen
sich Menschen mit Behinderungen als wertvoll ange-
nommen fiihlen —und ist die Politik herausgefordert,
MaRBnahmen der Inklusion statt mehr Diagnostik zu
fordern.

Dem Netzwerk gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik gehoren etwa go Einrichtungen und 160
Einzelpersonen aus der Schwangeren und Schwan-
gerschaftskonfliktberatung, aus Geburtshilfe und
Gynakologie, aus Behindertenverbanden und Behin-
dertenselbsthilfe, aus der Bildungsarbeit, Politik und
Wissenschaft an. Gemeinsam ist ihnen die kritische
Haltung gegeniber der routinemaRigen Einbindung
der Pranataldiagnostik in die allgemeine Schwange-
renvorsorge. Sie wenden sich insbesondere gegen
einen vorrangig am Risiko orientierten Umgang

mit schwangeren Frauen sowie gegen die selektive
Wirkung vieler vorgeburtlicher Untersuchungen und
Tests. Gemeinsam treten sie ein fur die rechtliche und
kulturelle Gleichwertigkeit von Menschen, die mit
einer Behinderung leben.

Kontakt:

M

Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
Presse- und Offentlichkeitsarbeit — c/o Journalisten-
biro Dr. Harry Kunz

Kapellenstraf3e 16, 53925 Kall-Golbach

Telefon: 02441/ 6149 oder 015786078745

Fax: 02441/ 7798 59
E-Mail: Sprecherinnen.netzwerk-pnd@t-online.de

http://netzwerkpnd.jimdo.com/
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Josefine
und
Marvin

"on [osefine [rofRkinsk( ]

Als ich geboren wurde hiels meine
Familie GroRRkinsky und Lunstedt.

Bei Familie Boge wurde 4 Monate
vorher ein Junge mit Down-Syn-
drom geboten der hie8 Marvin.

Ich habe auch das Down-Syndrom.

Mit den Boges haben wir vileh
Reisen gemacht bei eine Reise hat
es Klick gemacht bei Josefine und
Marvin Das war Liebe auf den
ersten Blick. Einmal im Jahr fahren
wir mit Familien die Kinder mit
Down-Syndrom haben auf Freizeit
das bringt ganz viel Spal}
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Mehr Menschen mit Down-Syndrom
auf den ersten Arbeitsmarkt!

Lebenshilfe und Fachverbande fordern anlasslich des Welt-Down-Syndrom-
Tages am 21. Marz mehr Alternativen zur Werkstatt fur behinderte Menschen

(WFbM)

Nur verschwindend wenig Menschen mit Down-
Syndrom haben eine Tatigkeit auf dem Aligemeinen
Arbeitsmarkt. Trotz Ausgleichsabgabe und Beschaf-
tigungsquote, die bisher offensichtlich nicht die vom
Gesetzgeber beabsichtigte Wirkung zeigen.

»Das ist fiinf Jahre nach Ratifizierung der UN-Behin-
dertenrechtskonvention kein Ruhmesblatt“, so

Ulla Schmidt, Bundesvorsitzende der Lebenshilfe und
Bundestagsvizeprasidentin.

Damit das anders wird, fordert die Lebenshilfe
gemeinsam mit anderen Verbanden, die Menschen
mit Down-Syndrom vertreten, bundesweit flexible
Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben, z.B.in Form
von Lohnkostenzuschiissen und einer dauerhaften
Begleitung/ Unterstitzung am Arbeitsplatz. Solche
Leistungen sollten allen Menschen mit geistiger
Behinderung zur Verfligung stehen. Das wiirde auch
einen Bewusstseinswandel in der Gesellschaft und in
Unternehmen bewirken. ,Bisher sind Menschen mit
Behinderung im Arbeitsleben kaum sichtbar®, so Ulla
Schmidt.

Bislang gibt es flir Menschen mit geistiger Behinde-
rung nurin einzelnen Bundeslandern die Moglich-
keit, auch auBerhalb der Werkstatt Leistungen zur
Teilhabe am Arbeitsleben zu erhalten; z.B. Rheinland-
Pfalz, Niedersachsen und Hamburg. Andere Moglich-
keiten werden bereits erfolgreich genutzt. So gibt es
sogenannte Integrationsfirmen, die sowohl Men-
schen mit und ohne Behinderung auf dem Aligemei-
nen Arbeitsmarkt beschaftigen. Dartiber hinaus sind
vielerorts Werkstatt-Beschaftigte auf so genannten
ausgelagerten Arbeitsplatzen tatig, wie etwa in der
Seniorenhilfe, in Cafés oder in Supermarkten.

Bereits im Marz 2009 hatte die Bundesrepublik
Deutschland das internationale Abkommen ratifiziert
und sich damit verpflichtet, Inklusion — die Teilhabe
aller Menschen in allen Bereichen gesellschaftlichen
Lebens —umzusetzen. ,Menschen mit Behinderung
brauchen einen Arbeitsplatz, an dem sie gefordert
werden, der ihnen Selbstvertrauen gibt und an dem
sie Wertschatzung erfahren®, sagt Ulla Schmidt.

Die Down-Syndrom-Fachverbande und die Lebens-
hilfe fordern, dass Wiinsche und Fahigkeiten des
Menschen mit Behinderung im Vordergrund stehen
mussen.
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Zudem musse auch die Aufklarung, Beratung und
Werbung bei Unternehmen verstarkt werden, argu-
mentieren die Vertreter der Down-Syndrom-Fachver-
bande. Hier seien Politik und Medien gefordert, gute
Beispiele in die Offentlichkeit zu tragen.

Mehr Infos zum Thema unter

www.einfach-teilhaben.de
und unter

www.lebenshilfe.de
(Erwachsenenalter / Arbeit)

Dort finden Sie auch viele gute Praxisbeispiele zu
inklusiven Arbeitsmodellen.

Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.
Leipziger Platz 15, 10117 Berlin
Telefon 030 20 64 11-0

Telefax 030 20 64 11-204
bundesvereinigung@lebenshilfe.de

Arbeitskreis Down-Syndrom e.V.
Bundesweite Beratung und Information
Gadderbaumer StrafRe 28, 33602 Bielefeld
Telefon 052144 29 98

Telefax 052194 29 04
ak@down-syndrom.org

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerhohe 3, 91207 Lauf

Telefon 09123 98 21 21

Telefax 09123 98 2122
info@ds-infocenter.de

Down-Syndrom Netzwerk Deutschland e.V.
Speyerer Str.20,50739 Kéln

Telefon 022116 8319 88

Telefax 0221911598
info@down-syndrom-netzwerk.de

KIDS Hamburg e.V.

Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom
Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

Telefon 04038 6167 80

Telefax 040 38 61 67 81

info@kidshamburg.de
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Nach der Schule will ich
... was werden!

Berufliche Orientierung von Schulerinnen und Schilern in Hamburger Schulen

[on [i1o Hallpel,Anne Sepe 'n IS sanne [ uller

Das NETZWERK B.O: Berufliche Orientierung inklusiv
ist im Sommer 2012 an den Start gegangen und berat
seit dem Schiilerinnen und Schiiler mit sonderpad-
agogischem Forderbedarf an mittlerweile iiber 50
Hamburger Schulen. Die Partner im NETZWERK B.O:
inklusiv sind die Hamburger Arbeitsassistenz (HAA),
das Berufsbildungswerk Hamburg (bbw) und ARINET.
Das Projekt wird iiber die Bundesinitiative Inklusion
finanziert und im Auftrag der Behorde fiir Arbeit,
Soziales, Familie und Integration (BASFI), der Behorde
fur Schule und Berufsbildung (BSB) und der Agentur
fiir Arbeit Hamburg sowie in Kooperation mit dem
Hamburger Institut fiir Berufliche Bildung (HIBB)
durchgefiihrt. Das Projekt ist am 01.08.2012 gestartet
und die Laufzeit wurde aktuell bis zum 31.07.2016
verlangert.

Ziel des Projektes ist es, Starken und Ressourcen

von Schilerinnen und Schiilern zu erkennen und zu
fordern, sie umfassend uber ihre beruflichen Mog-
lichkeiten zu informieren und zu beraten sowie ihren
Ubergang von der Schule ins Arbeitsleben zu unter-
stitzen. Die Berater_innen im NETZWERK B.O: inklusiv
unterstiutzen die Schiilerinnen und Schilern in den
Abgangsklassen insbesondere in den Bereichen:

— Potenzial- und Fahigkeitenprofil

— Praktika in Betrieben des allgemeinen
Arbeitsmarktes

— Einbindung aller Beteiligten in den Prozess
der Berufsorientierung

- Ubergangsbegleitung in das Berufsleben

Wie lauft die Forderung ab?

In einem Erstkontakt mit den jeweiligen Schul- und
Abteilungsleitungen sowie den BO- und Inklusions-
Beauftragten an den Schulen informiert das NETZ-
WERK B.O: inklusiv die Padagoginnen und Padagogen
an den Schulen lber das Angebot sowie die Voraus-
setzungen fur die Unterstitzung. Es findet ein Aus-
tausch Uber bestehende BO-Konzepte und vorhande-
ne Angebote in den unterschiedlichen Schulformen
und Schulen statt. Im Verlauf dieser ersten Gesprache
stimmen sich die NETZWERK B.O: inklusiv Mitarbei-
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Timo arbeitete

auf dert Bio—Hof ...

terinnen und Mitarbeiter mit den Padagogenteams
ab und entscheiden, fiir welche Schiilerinnen und
Schiler eine Unterstutzung infrage kommt, sie in-
formieren die Eltern und holen deren Einverstandnis
ein. Der Beratungs- und Unterstitzungsbedarf wird
gemeinsam mit den Schilerinnen und Schulern er-
mittelt; Ziele werden vereinbart und nachste Schritte
gemeinsam geplant. Die Angebote und Inhalte der
Arbeit richten sich dabei primar nach den Bediirfnis-
sen der/des jeweiligen Schilerin bzw. Schilers und
legen ihr Augenmerk vornehmlich auf eine zukiinf-
tige Teilhabe am Arbeitsleben auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt. In diesem Zusammenhang organisiert,
initiiert und begleitet das NETZWERK B.O: inklusiv
Praktika in Betrieben des allgemeinen Arbeitsmark-
tes und reflektiert die gemachten Erfahrungen mit
den Schilerinnen und Schilern. Die Unterstitzung
findet jeweils in einem Schulhalbjahr statt und wird
in enger Zusammenarbeit mit den Padagoginnen
und Padagogen und unter Einbeziehung des sozialen
Umfeldes geplant und umgesetzt.
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Lin Bericht von [i] o Hall pel
it CnterstutzinJvon Anne Sepe

,2Auf dem Weg
ZU TiImos
Traumberuf ...

Letztes Schuljahr kam Frau Siepe vom Projekt
NETZWERK B.O: inklusiv einmal in der Woche in mei-
ne Schule, um mit mir zum Thema Berufe zu arbeiten
und gemeinsam mit mir zu iiberlegen, was ich nach
der Schule machen will. Am Anfang des Schuljah-

res haben wir uns erstmal kennengelernt und viel
unterhalten. Wir haben uns Fotos von verschiedenen
Tatigkeitsfeldern, z.B. von Hausmeistern, Tankstellen-
helfern, Lager- und Kiichenhelfern angeschaut und
iiberlegt, was man dort machen und kénnen muss.
Wir haben auch Filme iiber verschiedene Berufe
gesehen und uns dariiber ausgetauscht. Ich habe
Frau Siepe von meinen Traumberufen erzidhlt: bei der
Polizei, etwas mit Sport oder in Hagenbecks Tierpark
arbeiten.

Wir haben ein groBes ,,Bild von mir“ erstellt. Dafiir
habe ich mich auf ein Plakat gelegt und wir haben
meinen Umriss in Form einer grofRen Figur gemalt.
Dann haben wir mit den,,So lebe ich® Freizeit-Karten
gearbeitet und die Dinge, die etwas mit meinem

Leben zu tun haben und die ich schon erlebt habe, z.B.

Hobbies in die Beine geklebt. Wir haben dann mit den
»Das steckt in mir“ Karten Bingo gespielt. Auf diesen
grunen Karten haben wir meine personlichen Eigen-
schaften und alles was ich gut kann gesammelt und
die haben wir in die Arme geklebt, wie z.B. dass ich
gut schreiben kann, freundlich bin und gut hand-
werklich arbeiten kann. In die Wolken am Kopf haben
wir meine Traume geschrieben, z.B. dass ich Polizist
werden will und spater mal in einem groBen Haus
mit meiner Familie wohnen maochte. In den Bauch des
Umrissbildes haben wir alle Menschen geschrieben,
die in meinem Leben wichtig sind, namlich meine Fa-
milie und Freunde und auch bestimmte Lehrer. Mein
,,Bild von mir“ hat noch einen Koffer in der Hand, in
den haben wir meine Erfahrungen und Erlebnisse aus
meinem letzten Praktikum geklebt. Als das Bild fertig
war, konnten wir alle wichtigen Informationen von
mir sehen.

Meine ganze Klasse sollte im Oktober ein Praktikum
machen, also haben wir tGberlegt, wo und in welchem
Bereich ich ein Praktikum machen kénnte. Mein
letztes Praktikum war beim Sportverein Eidelstedt
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und das hat mir viel Spals gemacht. Ich habe dort
mitgeholfen bei der Kinderbetreuung innerhalb der
einzelnen Sportangebote und habe Burotatigkeiten
ubernommen. Jetzt wiirde ich gerne bei der Wasser-
schutzpolizei oder in Hagenbecks Tierpark arbeiten.
Leider nehmen beide Betriebe keine Schulpraktikan-
ten bzw. hatten aktuell keinen freien Platz. Gemein-
sam mit Frau Siepe habe ich noch mal gesammelt,
was mir wichtig ist fur ein Praktikum, was mich inte-
ressiert, wie ein Betrieb sein sollte und was ich gern
tun wirde. Dabei hat mir das erstellte ,Bild von mir*
sehr geholfen, denn ich konnte nun gezielt nachlesen
und mir nochmal bewusst machen, was ich gut kann
und wovon ich wirklich traume. Wir haben uns dann
die wichtigsten Dinge rausgesucht: ich mochte gerne
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handeoerklic A ...

mit Tieren arbeiten und bin gerne draufRen, arbeite
am liebsten handwerklich und mit Kolleginnen und
Kollegen zusammen und ich habe bei der Arbeit gern
mit Menschen zu tun.

Frau Siepe hat sich auch ein paar Mal mit meiner
Mutter getroffen. Sie hat sie nach ihrer Einschatzung,
ihren Ideen und Vorstellungen gefragt und mit ihr
zusammen Uberlegt, was fiir ein Praktikum geeig-
net sein konnte. Frau Siepe hatte dann die Idee, mal
auf einem Bauernhof nach einem Praktikumsplatz

zu fragen. Und tatsachlich hatte ein Hof in Silldorf
einen Platz fiir mich frei. Ich bin gemeinsam mit Frau
Siepe dorthin gefahren, um mir den Hof anzuschauen
und die Kollegen kennen zu lernen. Ich habe schnell
gewusst, dass ich mir ein Praktikum dort gut vor-
stellen kann. Es gab verschiedene Tiere, einen netten
Chef, tolle Kollegen und viele handwerkliche Arbei-
ten zu tun; also vieles von dem, was ich mir vorher
vorgestellt hatte. Vor dem Praktikumsstart haben
Frau Siepe und ich den Weg mit der S-Bahn und von
der Haltestelle zum Bauernhof gelibt; ich habe ihn
schnell gelernt.

Bei meinem Praktikum habe ich viele verschiedene
Arbeiten kennengelernt: ich habe die Tiere versorgt,
z.B.die Huihner, Schweine, Bullen und Kaninchen
gefuttert, getrankt und ich habe ihre Stalle sauber-
gemacht. Ich habe mit Holz gearbeitet und Sachen
auseinander gebaut, ich habe den Hof gefegt und ich
habe Dinge angestrichen. Ich habe Gartenarbeiten
erledigt und sogar eine Hecke geschnitten. Manch-
mal kam Frau Siepe und hat mitgearbeitet und mich
bei den Arbeiten, die ich noch nicht so gut konnte,
unterstiitzt und sie hat mit mir Gberlegt, wie ich die
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Arbeit noch besser ausfiihren kann. Ich hatte einen
Chef und zwei Kollegen. Es hat mir dort gut gefallen
und ich habe viel gearbeitet. Mein Praktikum hat drei
Wochen gedauert und am letzten Tag habe ich fir
alle Kuchen mitgebracht. Wahrend des Praktikums
habe ich eine Praktikumsmappe gefiihrt und ich habe
jeden Tag aufgeschrieben, was ich gearbeitet habe
und was mir an diesem Tag gut und/oder weniger gut
gefallen hat. Nach dem Praktikum habe ich mit Frau
Siepe ein Poster mit Fotos aus dem Praktikum und
den vielen Tatigkeiten, die ich dort gemacht habe und
die mir gut und nicht so gut gefallen haben, erstellt.
Am meisten Spals haben mir das Arbeiten mit Holz
und das Schrauben mit dem Akkuschrauber gemacht.
Leider gab es auch Tatigkeiten, die ich sehr langwei-
lig fand, wie z.B. den Hof zu fegen. Ich habe sie aber
trotzdem gemacht, weil mein Chef gesagt hat, dass
das zum Arbeitsleben dazu gehort. Das Poster habe
ich in meiner Klasse aufgehangt und habe es dafiir
genutzt, meinen Klassenkameradinnen und Klassen-
kameraden sowie meinen Lehrerinnen und Lehrern
meinen Praktikumsplatz vorzustellen.

Bei unserem letzten Treffen mit Frau Siepe haben wir
einen Bewerbungsflyer? erstellt. Mit diesem Flyer,
der viele wichtige Informationen tber mich erhalt,
kann ich mich auch bei anderen Betrieben um einen
Praktikumsplatz bewerben. Ich freue mich darauf, im
kommenden Schuljahr noch mehr Tatigkeiten auf
dem allgemeinen Arbeitsmarkt auszuprobieren!”
Neben dem Praktikum hatte Timo auch noch ande-
re Frage und Wiinsche; er Uiberlegt seine Schule zu
wechseln und das NETZWERK B.O: inklusiv hat ihn
und seine Familie darin unterstutzt, Kontakt mit
Frank Rogal vom Hamburger Institut fir Berufliche
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Bildung (HIBB) aufzunehmen. Es wurde ein Treffen
vereinbart und Herr Rogal hat erlautert, welche inklu-
siv und exklusiv arbeitenden beruflichen Schulen es
in Hamburg gibt. In diesen Schulen kann Timo noch
viele praktische Erfahrungen sammeln und mehr
uber unterschiedliche Berufe und ihre Tatigkeitsfelder
lernen. Die Schulen haben Timo sehr interessiert und
er hat sich gemeinsam mit Frau Siepe ein paar Schu-
len angeguckt und die meisten haben ihm gut gefal-
len. In der Staatlichen Gewerbeschule Metalltechnik
(G17) in Wilhelmsburg durfte er eine Woche lang im
Unterricht mitmachen und hatte sogar einen eigenen
Stundenplan.Timo hat sich auch den neuen Campus
Uhlenhorst angeschaut und dort hat es ihm auch
sehr gut gefallen. Eine Entscheidung steht an und
diese kann von Timo nun leichter getroffen werden,
da er sich selbst einen Eindruck verschaffen konnte.
Das Beispiel zeigt, dass die zusatzliche Unterstitzung
des NETZWERK B.O: inklusiv im Bereich der berufli-
chen Orientierung fir Timo und seine Familie sehr
hilfreich war. Er hat mehr Gber sich und seine Starken
und Fahigkeiten erfahren, hat sich im Arbeitsleben
erprobt und er hat seine Erfahrungen ausgewertet
und kann sie an seinem nachsten Praktikumsplatz
und seiner neuen Schule nutzen.

Ein diesbezliglicher Bedarf besteht bei vielen Jugend-
lichen mit Behinderung im Ubergang von der Schule
in den Beruf bzw. in Arbeit. Das NETZWERK B.O: inklu-
siv unterstitzt und berat in Hamburg vorwiegend an
den Stadtteilschulen mit dem Schwerpunkt Inklusion
(Schwerpunktschulen), an den Beruflichen Schulen
mit spezieller Berufsvorbereitung (G3, G17, W2, BZBS),
an den Speziellen Sonderschulen und an den Regio-
nalen Bildungs- und Beratungszentren (ReBBZ).

1 Von der Hamburger Arbeitsassistenz (HAA) entwi-
ckelter Workshop fur die berufliche Orientierung
von Menschen mit Lernschwierigkeiten, Quellen:
Hamburger Arbeitsassistenz: bEO — berufliche
Erfahrung und Orientierung, Hamburg 2. Auflage
2011 und Hamburger Arbeitsassistenz: talente bei
der HAMBURGER ARBEITSASSISTENZ, Hamburg
2007

2 Vom NETZWERK B.O: inklusiv, in Anlehnung an
einen Workshop der Hamburger Arbeitsassistenz
(HAA), entwickeltes Konzept fiir die Erstellung
eines Lebenslaufes fiir Menschen mit Lernschwie-
rigkeiten.

Mehr Informationen zum
NETZWERK B.O: inklusiv

sowie weitere Kontaktdaten sind
auf der Homepage
www.nbo-hamburg.de

zu finden.
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Frau Siepe

(von der Hamburger Arbeitsassistenz)

Lon [ilJoHallpel

Zuerst haben wir uns kennenge-
lernt.

Sie hat einen Umriss von mir
gemalt. Auf den haben wir meine
Hobbies, was ich mag und meine
Lieblingsberufe aufgeklebt.

Dann haben wir Wolken mit
meinen Wunschen an einen Beruf,
z.B.“nette Kollegen” gezeichnet.

Wir haben eine Liste (Lebenslauf)
uber mich gemacht.

Sie hat mich auf dem Bauernhof
besucht und mir geholfen, z.B. beim
Turen streichen.

Wir haben zusammen Berufsschu-
len besucht, die fir Haushalt,

die fur Hausmeister und die flr
Kindergarten-Erzieher.

Sie war mit mir in der Hamburger
StralRe bei Herrn Rogal (Jugend-
berufsagentur).

Zum Abschied habe ich von

ihr eine Schachtel Schaumkiusse
bekommen.

Das war so nett mit Frau Siepe.

KIDS Aktuell / Nr. 30 — Herbst 2014



Berufspraktikum
aus Mutter-Sicht

[on [ornelia Ha pel

Fir Timo stand das zweite Berufs-
praktikum an und fur mich stand
fest, dass ich diesmal die Schule
nicht aus ihrer Verantwortung
lassen wollte.

Timo hatte das erste Berufspraktikum in der 8. Klasse
und ich hatte organisiert, dass er dies im SV-Eidels-
tedt macht, weil der Schule 2 Monate vorher auffiel,
dass fiir Timo keine Berufserkundung, kein Bewer-
bungstraining gelaufen und auch kein Praktikums-
platz vom Himmel gefallen war.

Egal, seine erste Berufserfahrung war toll, ist ja auch
viel driiber berichtet worden.

Und meine Einstellung war beim
zweiten Mal:

nicht Hauruck und nicht wieder nur
mit meiner Unterstutzung.

Ich habe dann ein ganz feines neues Projekt der Bun-
desministerium fur Familie und Bildung ,,ausgegra-
ben®, in dem es genau um Schiiler mit Forderbedarf
geht, die schon durch Schulpraktika ihren Zugang
zum Arbeitsmarkt (méglichst dem ersten) finden
sollen.

In Hamburg wurde und wird dieses Projekt von der
Hamburger Arbeitsassistenz getragen.

Ich konnte unsere Schule motivieren, sich um die Teil-
nahme im Projekt zu bewerben und es hat dann auch
geklappt, dass Timo in das Projekt kam.

Mir hat dabei super gefallen, dass Timos Vorstel-
lungen von Arbeit und Beruf erstmalig abgefragt
wurden, er sich tiber seine Starken und Schwachen
bewusst werden musste und dass er unterstitzt wur-
de bei der Suche nach einem Praktikumsplatz.

Aus seinem Statement , diesmal irgendwas mit
Tieren“ wurde dann ein Schilerpraktikum auf einem
Biobauernhof in Sulldorf . (Timo gefiel vor Allem, dass
die Arbeitszeit nur von 08:00 bis 13:00 war)

Bewerbung, Wegerkundung, Vorstellung und 1. Ar-

beitstag wurden von der Arbeitsassistenz vollstandig
begleitet —ich musste wirklich nichts tun.
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Das Fazit dieses Praktikums war ...

... fir Timo, dass Bauernhof echt anstrengend ist und
als echter Beruf nicht mehr so attraktiv, aber die Re-

novierungsarbeiten mit Holz groRen Spall gemacht
haben.

... fir mich,

— dass ich mich bestatigt fuhle in meiner Ansicht,
dass mein Sohn weder Bauer noch Tierpfleger ist.

— dass die Arbeit der Arbeitsassistenz grol3artig ist.
Eine ganz wertvolle Unterstutzung bei der Berufs-
vorbereitung.

— dass ich meinen Sohn noch nicht im Arbeitsleben
sehe, weil durch diese Beschaftigung mit der Ar-
beitswelt seine Lust an schulischer Bildung wieder
gewachsen ist.

... fir Frau Siepe, von der Arbeitsassistenz, dass die
Erwartungshaltung dieses Biohofes teilweise tber-
zogen war, aber Timo handwerklich geschickt ist, sich
gut integriert hat, zuverlassig war, aber noch weiter
zur Schule gehen sollte.

Timos Begleitung durch die Hamburger Arbeitsassis-
tenz endet daher jetzt erst Mal, aber ich empfehle sie
und wir wiirden in anderen Zusammenhangen sehr
gern wieder darauf bzw. auf das Netzwerk B.O: zurlick
kommen.
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Berufs-
praktikum

Berichtevon Lil 1 o Hal pel

SVE:

lch musste im Buro die Ordner und
die Akten sortieren und zwar nach
dem Alphabet.

Ich dirfte Kinder beim Gerate tur-
nen, FulBball und anderen Jugend-
sport trainiren. Bei den grof3eren
haben wir Freizeit spiele gespielt.
Bei den ganz kleinen haben wir
spiele gespielt. Am Sonntag haben
wir Dosenwerfen gemacht.
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Biobauernhof:

Tiere futtern, fegen Ecken
blitzblank putzen und bauen
waren meine Aufgaben.

Ich habe Schweine, Kaninchen,
Stiere, Hihner und Pferde.

Ich durfte mithelfen ein Hauschen
ZU bauen, dazu musste ich

das Holz mit der Schubkarre dorthin
transportieren.

Das Hauschen das ich gebaut habe
ist in der Scheune oben im Heu
lager womit die Kinder mit spielen
durfen.

KIDS Aktuell / Nr. 30 — Herbst 2014



Menschen mit Down-Syndrom
am Arbeitsplatz

Zu diesem Thema bietet das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter zwei
neue Broschuren an, die viele wichtige Informationen enthalten und eine
grofRartige Unterstutzung fur alle in diesem Bereich Tatigen darstellen:

»,Menschen mit Down-Syndrom
am Arbeitsplatz”

wendet sich an alle Menschen, die im Bereich , Arbeit”
mit Menschen mit Down-Syndrom zu tun haben:
potentielle und tatsachlich Praktikums- und Arbeitge-
ber, Arbeitsassistenten oder Jobcoaches, Pddagogen
in den oberen Klassen und den Berufsschulen und
Eltern, die ihre Kinder auf dem Weg in die Arbeitswelt
begleiten.

Cora Halder, Geschaftsflihrerin vom Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter und Mutter einer erwach-
senen Tochter mit Down-Syndrom schildert anschau-
lich und mit Hilfe vieler Beispiele aus der Praxis, wel-
che besonderen Verhaltensweisen und Reaktionen
von Menschen mit Down-Syndrom am Arbeitsplatz
vorkommen kénnen, welches die Ursachen fiir dieses
Verhalten sein konnen und welche Moglichkeiten es
gibt, damit umzugehen. Sie weist ausdriicklich darauf
hin, dass Menschen mit Down-Syndrom Individuen
mit sehr unterschiedlichen Neigungen und Fahig-
keiten sind und die beschriebenen Verhaltensweisen
bei dem Einzelnen in sehr unterschiedlicher Auspra-
gung —oder auch gar nicht — auftreten kdnnen. Mit
dieser Broschiire wird der Weg zur Uberwindung von
Schwierigkeiten bei der Beschaftigung von Menschen
mit Down-Syndrom geebnet, um so zukiinftig noch
mehr Menschen mit Down-Syndrom ein ihren Inter-
essen und Neigungen entsprechendes Arbeitsleben
zu ermoglichen.

Die Broschiiren kénnen
bestellt werden bei
www.ds-infocenter.de
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,Mein Job und ich -
so kann’s gelingen”

ist eine Broschiire mit einer DVD, die sich an junge
Menschen mit Down-Syndrom wendet, die sich auf
den Weg von der Schule in den Beruf vorbereiten wol-
len oder bereits einen festen Arbeitsplatz gefunden
haben.

Unterstitzt durch die unterhaltsamen lllustrationen
von Gerd Bauer erklart Cora Halder mit Hilfe von
vielen Beispielen die unterschiedlichen Verhaltensre-
geln, die am Arbeitsplatz gelten und deren Beachtung
im Alltag manchmal viele Schwierigkeiten bereitet.
Anschaulich beschreibt sie Schliisselqualifikationen
und deren Bedeutung im Arbeitsleben, sie gibt Tipps,
wie knifflige Situationen erfolgreich bestanden oder
Probleme gleich ganz vermieden werden kénnen. Der
Text macht jungen Leuten Mut, sich einen Arbeits-
platz zu suchen, der den eigenen Fahigkeiten und
Interessen entspricht, und unterstreicht das gute
Geflihl, das entsteht, wenn ein passender Platz in der
Arbeitswelt gefunden ist,an dem man gebraucht und
respektiert wird.

ey,
v bl T ey
“‘b'u ATy gy o ’, R
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Der Fisch stinkt vom Kopf

oder wie Eltern eines Sohnes mit Down-Syndrom lernten,
mit dem deutschen Gesundheitssystem zu leben.

Lon Lhrista Loebke [nL ] olf Canll Loebke

Das Thema ,Inklusion von Kindern und Jugendlichen
mit Behinderungen in das Regelschulwesen®, so wie
es die Behindertenrechtskonvention in Artikel 24
(Bildung) verlangt, nimmt in der 6ffentlichen Diskus-
sion erfreulicherweise Fahrt auf: Presse, Funk und
Fernsehen raumen dem ,,inklusiven Bildungssystem
auf allen Ebenen in ihrer Berichterstattung immer
breiteren Raum ein. Leider gilt dies nicht in gleichem
MaRe fiir die anderen Artikel der Konvention. So wird
vor allem der Artikel 25 (Gesundheit) bisher in der
Offentlichkeit kaum beachtet. Dabei ist er im wahrs-
ten Sinne des Wortes fiir viele Menschen mit Behin-
derung ,lebens-notwendig®, wie wir als Eltern eines
Sohnes mit Down-Syndrom schmerzlich erfahren
mussten.

Die ,,BRK-Allianz" durchforstet in ihrem ,Schattenbe-
richt“ (,Fir Selbstbestimmung, gleiche Rechte, Barri-
erefreiheit, Inklusion!“), der von zehn Arbeitsgruppen
erstellt wurde und 2013 veroffentlicht worden war,
die deutsche ,Gesundheitslandschaft®, wie sie sich
Menschen mit Behinderungen darbietet und fasst die
Mangel in drei,Forderungskomplexen“zusammen:

1) Forderungen zu Gesetzen und zum Leistungsrecht;
2) Forderungen zum Abbau von Barrieren;
3) Forderungen zum Abbau von Wissensdefiziten.

In Punkt 1) wird vor allem die angemessene Vergu-
tung des zeitlichen Mehraufwandes bei der Versor-
gung von Menschen mit Behinderungen, die deutli-
che Starkung der Rechte der Patientenvertreter_innen
und das Recht auf Verbandsklage auch im Gesund-
heitswesen gefordert.

Punkt 2) betont den Abbau von, Zugangsbarrieren®
in Form von Einstellung, Wissen, Handlungs- und
Kommunikationskompetenzen, interkultureller Kom-
petenzen, wohnortferne Erbringung von Leistungen,
Baubarrieren, Kommunikationstechniken, Stigmati-
sierung u.a.

Punkt 3) Der Abbau von Wissensdefiziten beinhaltet
u.a. die Sensibilisierung flir Wiirde und umfassende
Rechte von Menschen mit Behinderungen und die
systematische Einbeziehung des Themenkomplexes
,Behinderung®in die Aus-, Fort- und Weiterbildung
aller Gesundheitsberufe z. B. durch die Uberarbeitung
der arztlichen Approbationsordnung oder der Ausbil-
dungscurricula der anderen Heilberufe.
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Gewichtet man die Forderungen der,BRK-Allianz",
so erscheint die nach einer Verbesserung der Aus-
und Fortbildung des medizinischen Personals als
besonders dringlich. Ein Studiengang zum Beispiel,
der auch die besonderen gesundheitlichen Probleme
behinderter Menschen einschliet, fihrt zu kompe-
tenteren Arzten in Praxen und Krankenhausern und
kann obendrein die Mehrkosten im Gesundheitswe-
sen minimieren, die ja immer gern von den arztlichen
Standevertretern angefiihrt werden, wenn Kritik an
der mangelhaften arztlichen Versorgung behinder-
ter Patienten laut wird; denn ihnen seien die Hande
durch Abrechnungszwange und Fallpauschalen
gebunden.

Wie katastrophal sich unzureichendes arztliches
Know-How auf Leben und Gesundheit von Menschen
mit Behinderungen auswirken kann, zeigt das Beispiel
unseres inzwischen 43jahrigen Sohnes mit Down-
Syndrom. Seit 2009 hatten wir uns viel mit seinen
gesundheitlichen Problemen beschaftigen missen.
Sein Weg flhrte von Selbstandigkeit in einer kleinen
Wohngemeinschaft mittels eines Personlichen Bud-
gets und einer Beschaftigung in der Hausmeisterei
des Deutschlandfunks in Koln zu einem Pflegefall im
Hause der Eltern. Einige Stichworte sollen diesen Weg
schlaglichtartig beleuchten: Gangstérungen, Quer-
schnittlahmung, Notoperation (5 Stunden), zweite
Operation (5 Stunden), drohender Atemstillstand,
kuinstliches Koma, Intensivstationen, erste Diagnose:
dauerhafte Querschnittlahmung, nach vier Monaten
REHA: erste Schritte mit dem Rollator. Nach drei Jah-
ren intensiven Trainings lauft er kurze Strecken recht
muhsam mit ,Unterarmgehhilfen®.

Im Verlauf seiner Krankheit mussten wir zur Kennt-
nis nehmen, dass die méglichen Auswirkungen von
orthopadischen Problemen der Wirbelsaule bei Men-
schen mit Down-Syndrom dem konsultierten Ortho-
paden unbekannt waren und dass diese Unkenntnis
von ,hochster Stelle” abgesegnet war und gebilligt
wurde. Fast gleichzeitig mit der Mitteilung der
zustandigen Arztekammer, diese Unkenntnis sei kei-
nesfalls ein Mangel bei der Beurteilung der arztlichen
Leistung, fiel uns die Ubersetzung des Ratgebers ,Ge-
sundheit fur Jugendliche und Erwachsene mit Down-
Syndrom“durch das Deutsche Down-Syndrom Info-
Center in die Hande. Dieser Ratgeber, verfasst von den
Doktoren Brian Chicoine und Dennis McGuire vom
»Adult Down Syndrome Center“ in Chicago, veroffent-
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licht im Jahre 2010, richtet sich als , praxisbezogener
Gesundheitsleitfaden® u.a. an ,Familien und Pflege-
personen“. Es handelt sich um Kenntnisse, die auch
ein medizinischer Laie haben sollte, wenn er mit
einem Menschen mit Down-Syndrom zu tun hat. Zu
unserer groRen Uberraschung fanden wir in diesem
Ratgeber eine detaillierte Beschreibung der beson-
deren orthopadischen Probleme der Wirbelsaule.
Dort wird ausfiihrlich tiber die unter Umstanden
lebensbedrohliche Banderschwache berichtet. Es wird
auf die Symptome hingewiesen, die ein sofortiges
Handeln, in der Regel eine Operation, erforderlich
machen, da sonst Lahmungen, Atemstillstand oder
gar Tod drohen. Zu diesen Symptomen zahlen auch
Gangstorungen. Wir waren erschiittert erfahren zu
mussen, dass medizinisches Grundwissen, welches in
Chicago schon fiir Laien als notwendig erachtet wird,
bei unseren Arzten unbekannt ist.

Als Gangstorungen bei unserem Sohn auftraten, die
mit der Zeit immer starker wurden, suchten wir kom-
petenten fachlichen Rat. Zahlreiche Telefonate mit
Freunden, Bekannten und der Krankenkasse fuihrten
nicht weiter. Schlieflich wurde uns von der ortlichen
» Lebenshilfe“ ein ,in der Behandlung von Menschen
mit geistiger Behinderung erfahrener” Orthopade
empfohlen. Dieser verschrieb lediglich neue Einlagen
und schlug, als diese nichts halfen, schlieBlich eine
FuBoperation vor. Auf Empfehlung der FulRspezialis-
ten, die ein neurologisches Problem der Wirbelsaule
erkannten, kimmerten wir uns sofort um einen
Termin an der Kolner Universitatsklinik. Die Neurolo-
gin dort sah immerhin einen moglichen Zusammen-
hang mit der Wirbelsaule und schickte uns trotzdem
wieder nach Hause; denn die besondere Brisanz bei
einem Patienten mit Down-Syndrom war ihr offen-
sichtlich auch nicht geldufig. Drei Tage spater brach
unser Sohn querschnittgelahmt zusammen.

Nun blieb die bohrende Frage: Warum wurde die sich
anbahnende Lahmung von dem zuerst konsultierten
Orthopaden nicht schon frither erkannt und war er
fir seine Inkompetenz verantwortlich zu machen?
Bei unseren Uberlegungen fiel uns ein Seminar fur
Fihrungskrafte in der Wirtschaft ein, in dem das
chinesische Sprichwort:,,Der Fisch stinkt vom Kopf*
Fehler im System durch mangelhafte Kommunikati-
on verdeutlichen sollte. Die Verantwortung dafir sei
»,ganz oben“ anzusiedeln. Bezogen auf unseren ,Fall®
heilRt das: Wer ist verantwortlich, wenn der behan-
delnde Arzt eine schwere, lebensbedrohende Erkran-
kung nicht erkennt und nicht entsprechend handelt?
Hat er es selber versaumt sich weiter zu bilden oder
war grundsatzlich seine Aus- und/oder Fortbildung
mangelhaft?

Bei unseren Recherchen stieBen wir auf die ,Ent-
schlieRung” des 113. Deutschen Arztetages aus dem
Jahre 2010. Auf Antrag des Vorstandes der Bundes-
arztekammer wurde darin die ,,konsequente Umset-
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zung“ der Behindertenrechtskonvention, vor allem
durch die ,Aus-, Weiter- und Fortbildung der Arzte*
als ,wichtige Aufgabe fir Arzteschaft und Gesell-
schaft” gefordert.

Da fur die Fortbildung nach dem ,Heilberufegesetz”
(§ 42 Abs.1) in Nordrhein-Westfalen die Arztekam-
mern zustandig sind, hatten wir uns an die fiir uns
zustandige Kammer mit der Bitte gewandt zu priifen,
ob das folgenreiche Wissensdefizit des Orthopaden
eine grobe Fahrlassigkeit und damit ein schuldhaftes
Verhalten des Arztes darstellt. Die Kammer beauf-
tragte als Gutachter einen ehemaligen Hochschul-
lehrer und Leiter einer Neurochirurgischen Klinik, der
zu dem Schluss kam, der Orthopade habe tberhaupt
keinen Fehler gemacht. Die Arztekammer schloss sich
—was nicht tiberraschte — seiner Auffassung an.

Weil in unseren Augen dieser nicht anders als zynisch
zu nennende ,Schiedsspruch® ein Freibrief fur die
Inkompetenz deutscher Mediziner bei der Behand-
lung von Patienten mit Behinderungen ist und den
Fortbildungsauftrag der Kammern vollig aufRer Acht
lasst, gehen wir nun bei der arztlichen Versorgung
unseres Sohnes von der ,schlimmsten anzuneh-
menden® Situation aus: Der Arzt kdnnte schlecht
ausgebildet, unzureichend weitergebildet und ohne
jedes Qualitatsbewusstsein fiir seine Arbeit sein, also
Eigenschaften haben, die im Zweifelsfall von seiner
Standesvertretung ohne Wenn und Aber gebilligt
werden. Wir priifen deshalb, soweit wir es konnen,
ob fachliche Kompetenz und Qualitat der arztlichen
Leistung zu erwarten sind und wir informieren uns
durch den oben genannten ,Ratgeber”. Zusatzliche
Informationen, die leider nur in Englisch verfligbar
sind, erhalten wir aus dem Internet unter der Adresse
ds-health.com. Ein,Wegweiser” zur Qualitatsbeur-
teilung ist auch die ,Checkliste fur Patienten des
Arztlichen Zentrums fir Qualitit in der Medizin, die
interessanterweise von der Bundesarztekammer und
der Kassenarztlichen Vereinigung in Auftrag gegeben
wurde. Dieser ,Wegweiser sei den beiden Organisa-
tionen warmstens zur Lektiire empfohlen.

Wir danken der Verlagsgruppe Beltz, Julius Beltz
GmbH & Co. KG fiir die freundliche Erteilung der
Abdruckgenehmigung:

Roebke, C., Roebke, W.(2014):
Der Fisch stmkt vom Kopf.
In: Gemeinsam leben, 22.]g.,
Heft 3/2014,5.189-191

T —
i an s -

el

.y Bvpy
l-u-n.;...



Die Verleihung

der , Glitzernden Krucke”

fur die grof8ten Behinderer von Inklusion

Lon [ennlIPreiss

Wenn Jan Fleischhauer (Der Spiegel) oder Gerd Held
(DIE WELT) mal wieder auf journalistisch unterstem
Niveau in renommierten Zeitungen gegen Inklusion
wettern, sind sich viele einig, dass sie keine Ahnung
von gemeinsamem Lernen haben. Wenn jedoch die
befreundete Sonder-/Heilpddagogin empfiehlt, das
Kind auf eine Forderschule zu schicken, meint man,
die Freundin kenne sich aus und weiB, was gut fiir
das Kind ist. Aber ist es wirklich das Beste fiir das
Kind? Oder ist es das Beste, um das stark ausdifferen-
zierte und spezialisierte deutsche Férderschulsystem
mit seinen zahlreichen Institutionen, Lehrerinnen
und Pddagoglnnen zu erhalten? Wer sind die eigent-
lichen Verhinderer von Inklusion in Deutschland?

Die Anfange der Behinderten-
bewegung und die Verleihung
der ,Goldenen Krucke*

Im Jahr 1978 wurde zum ersten Mal die ,,Goldene Kri-
cke® verliehen. Damaliger Preistager war der ehemali-
ge Haftpflicht-, Unfall, Kraftfahrtversicherer-Verband
HUK fiir eine Werbung mit dem Slogan:, Verkrlppelt
flir den Rest des Lebens...ist ein schlimmer Tod!“

Ein Jahr spater gab es zwei Preistrager fur die ,grof3-
ten Nieten der Behindertenarbeit®: den bayerischen
Landesbehindertenarzt Professor Dr. Albert Gob,
Leiter des Spastikerzentrums in Miinchen, und Pastor
Hans-Georg Schmidt, Leiter der Alsterdorfer Anstalten
in Hamburg. Gobs Zoglinge in Miinchen galten als
bestbewachte Behinderte der Bundesrepublik. Nach
Zeugenaussagen war er der Meinung, Behinderte
brauchten keine Therapie oder Schulung, weil sie nur
Geld kosten und spater doch nichts leisten. In seinem
Haus soll es feste Toilettenzeiten (10,12 und 15 Uhr)
gegeben haben, soll einer schreienden Spastikerin der
Mund mit Leukoplast verklebt worden sein.Von ihm
kamen Kommentare wie ,Affen kann man auch dres-
sieren”. Flir sein Engagement hatte er doch tatsach-
lich kurz vorher noch die bayerische Staatsmedaille
flr soziale Verdienste erhalten.

Mit den Alsterdorfer Anstalten und ihrem Leiter,
Pastor Hans-Georg Schmidt, wurde 1979 eine weitere
(,gottesfiirchterliche) Einrichtung ausgezeichnet.
Schmidt hatte zu verantworten, was die Alsterdorfer
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Heilerziehung jahrelang fiir Behinderte bedeutete:
Stumpfsinn, stinkende Raume, Zwangsjacken, 6ffent-
liches Massenklo, wie im Haus ,Carlsruh’™, Pfleglinge,
an Banke festgebunden und , ins Bett gekreuzigt,
indem man die ausgestreckten Arme und Beine am
oberen und unteren Bettrand festbindet” (siehe:
http://www.zeit.de/1979/49/eine-minute-mitleid).

,Behindertsein ist schon“

Erdacht hatte die Verleihung der ,Goldenen Kri-

cke“ der Aktivist Gusti Steiner.1973 rief er mit dem
Publizisten Ernst Klee in Frankfurt am Main einen
Volkshochschulkurs ins Leben, in dem Menschen mit
Behinderungen lernen sollten, selbst ihre Lage zu
verbessern. Gusti Steiners Vorbild war die US-ameri-
kanische Burgerrechtsbewegung, die gegen Diskrimi-
nierung und fiir Gleichstellung kdmpfte. In Analogie
zu deren selbstbewussten Slogan Black is beautiful
provozierte Gusti Steiner mit dem Slogan ,Behindert-
sein ist schon®, den er auch zum Titel eines Buches
machte. Behinderung war flr ihn etwas Politisches,
kein Gegenstand karitativer Fiirsorge (siehe auch:
http://de.wikipedia.org/wiki/Gusti_Steiner). Zusam-
men mit Klee organisierte er provokante Aktionen:
StraBenbahnen wurden blockiert, illegale Rampen ge-
baut und eben ,Goldene Kriucken® fiir unmogliche Be-
hindertenarbeit verliehen. Er war auch Herausgeber
des ,Behindertenkalenders®, auf dem stets das Abbild
dessen zu sehen war, was Steiner auf keinen Fall sein
wollte:,,Unser Musterkrippelchen - dankbar, lieb, ein
bisschen doof und leicht zu verwalten.” Immer mehr
Menschen mit und ohne Behinderung solidarisierten
sich mit Steiners propagiertem Paradigmenwech-

sel in der Behindertenpolitik. In mehreren Orten in
Deutschland griindeten sich ,Krlippelgruppen®. Es
formierte sich die bundesweite ,Kriippelzeitung” (der
Vorlaufer der behindertenpolitischen Zeitschrift ,Die
Randschau®). Gemeinsam demonstrierten sie gegen
das ,Frankfurter Urteil“:

Weil sie den Anblick einer Gruppe behinderter Men-
schen an ihrem Urlaubsort ,hatte ertragen miissen®,
klagte eine Frau gegen ihren Reiseveranstalter.

Mit Erfolg: Das Frankfurter Landgericht sprach ihr
im Februar 1980 Schadensersatz zu. Gemeinsam mit
Behinderten einen Speisesaal nutzen zu mussen sei
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unzumutbar, heilt es in der Urteilsbegriindung:
»Es ist nicht zu verkennen, dass eine Gruppe von
Schwerbehinderten bei empfindsamen Menschen
eine Beeintrachtigung des Urlaubsgenusses
darstellen kann.”

|N

,<Jedem Kruppel seinen Knuppe

Gemeinsam organisierten Steiner und Klee auch
andere Aktionen. 1981 hatten die Vereinten Natio-
nen das,Jahr der Behinderten“ ausgerufen. Auch
Deutschland beteiligte sich, Wohlfahrtsverbande und
Politikerlnnen kiindigten flr das Jahr Veranstaltun-
gen an. Die Kriippelgruppen und Behinderteninitiati-
ven ahnten nichts Gutes: Die, Wohltater” wiirden sich
auf den offiziellen Veranstaltungen selbst beweihrau-
chern fir ihre angebliche ,Integration Behinderter”,
wahrend sie weiterhin Gelder in Werkstatten, Sonder-
schulen und Sonderfahrdienste steckten. Statt sich
an den Veranstaltungen zu beteiligen, tauften sie das
,Jahr der Behinderten“ um in das,Jahr der Behinde-
rer“ und nutzten es als Plattform fiir ihre Proteste.

Ihr Motto: ,Jedem Kriippel seinen Knlippel“. Den
Abschluss zum ,Jahr der Behinderer” sollte ein groRes
bundesweites Treffen bilden. Beim ,,Krlippeltribunal®
im Dezember 1981 wurden Menschenrechtsverletzun-
gen in der Behindertenfiirsorge angeklagt. Im Saal
der Dortmunder Schalomgemeinde trafen sich rund
400 behinderte und nichtbehinderte Menschen und
stellten die Forderungen: Ein Stop der Aussonderung
durch Heime, Werkstatten, Rehabilitationszentren
und Psychiatrien, gleicher Zugang zu Gebauden,
Bussen und Bahnen und mehr Gelder fiir Hilfsmittel.
Skandale der Pharmaindustrie sollten aufgedeckt
werden. Erstmals wurde auch die Situation behin-
derter Frauen thematisiert: dass sie besonders von
sexualisierter Gewalt betroffen sind, war bis dahin
kaum bekannt. Im Saal herrschte Aufbruchstimmung.
Endlich wurden Ausgrenzung und Unterdrlckung

als Menschenrechtsverletzungen benannt —viele
Teilnehmer_innen fuhlten sich erstmals ernst genom-
men. Die Aufbruchstimmung blieb und die Themen
des Kriippeltribunals boten das Programm fiir die
Selbstbestimmt-Leben-Bewegung der folgenden
Jahrzehnte. (Infos zur Behindertenbewegung sie-

he: Rebecca Maskos, mondkalb - Zeitschrift fiir das
Organisierte Gebrechen: Von der Fursorge zur Selbst-
bestimmung, http://awan.awan.de/mondkalb2/161/
von-der-fuersorge-zur-selbstbestimmung).

Die Verleihung der

,Glitzernden Krucke® auf der
Berliner Pride Parade 2014

Mit der letzten Verleihung der ,Goldenen Kriicke®
1980 fand diese Tradition vorerst ein Ende. Die Ver-

anstalter der jahrlich stattfindenden Berliner ,,Pride
Parade —Behindert und verriickt feiern wollen diese
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Idee nun wieder einfiihren und verleihen zukinftig
zur Parade die ,Glitzernde Kriicke®. Zum 12. Juli 2014
starteten sie einen Aufruf im Internet, Vorschlage zu
machen, welche Vereine, Unternehmen oder Instituti-
onen einen ganz besonderen Verdienst in der Aus-
einandersetzung mit Behinderung leisten. Folgende
Kriterien sollten fir potentielle Preistrager gelten:

> Wem ist es besonders zu verdanken, dass ruhige,
rechtschaffende Blirger_innen nicht von Behinder-
ten und Verriickten gestort werden (sei es in der
Nachbarschaft, in Verkehrsmitteln oder Freizeit-
orten)?

> Wer hat besondere wirtschaftliche Errungenschaf-
ten durch den geschickten Einsatz behinderten
Humankapitals erzielt?

> Wo finden Behinderte, chronisch oder “psychisch
Kranke” trotz ihres schweren Schicksals besondere
Erwahnung? Wo werden diese Helden des Mitleids
hervorgehoben? Welche Werbung war so speziell,
dass ihr sie nicht mehr vergessen konnt?

Unter anderem wurden folgende Institutionen
auf der facebook-Seite der PrideParadeBerlin
(https://de-de.facebook.com/PrideParadeBerlin)
vorgeschlagen:

Der Verband Deutscher
Sonderpadagogen

Zur Begriindung heif3t es:

Mit groBer Ausdauer und Beharrlichkeit legitimiert
der Verband Sonderpadagogik weiterhin die Forder-
schulen. Mit Hilfe der ,Fachzeitschrift Heilpadagogik“
dieses Verbandes werden konsequent empirische
Befunde der Inklusionsforscher zum Erfolg des Ge-
meinsamen Unterrichts ,ibersehen” und nicht in die
Fachzeitschrift mit aufgenommen.

Auch wenn aufgrund der UN-Behindertenrechtskon-
vention niemand vom VDS mehr allzu deutlich gegen
den Gemeinsamen Unterricht wettert, so verschaffen
sich die Vertreter_innen immer wieder Gehor, indem
sie sich gegen die flichendeckende inklusive Bildung
aussprechen. Formulierungen wie “Inklusion, aber
nicht bei..” oder “Im Einzelfall sicher sinnvoll” zeigen
die langjahrige Skepsis gegenuber inklusiver Bildung.

Die Deutsche Gesellschaft
fur Sprachheilpadagogik e.V.

Begriindung:

In mihevoller Kleinstarbeit und mit beachtlicher
Netzwerksarbeit verbreitet sie die Falschaussage,
dass Kindern mit dem Forderbedarf “Sprache” am
besten auf der Sprachheilschule geholfen wird. Em-
pirische Befunde, die diese These stiitzen, existieren
nicht. Vielmehr muss man sich fragen, wie Kinder,
die alle Schwierigkeiten mit dem Sprechen haben, an
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einer Schule fiir ausschlieflich ,,Spracheingeschrank-
te“ voneinander sprechen lernen kdnnen. Wieso gab
es von universitaren Fachbereichen niemals Anstren-
gungen, Forschungen zu betreiben oder zuzulassen,
die die Wirksamkeit bzw. Unwirksamkeit von Sprach-
heilschulen, untersuchten? Fiir diese wissenschaft-
liche Nachlassigkeit verdient dieser Verband die
glitzernde Kriicke.

Der Prasident des Deutschen
Lehrerverbandes Josef Kraus

Begriindung:

Auch wenn in der Forschung kaum jemand mehr von
einer homogenen Lerngruppe ausgeht, diese sogar
als lllusion dargestellt wird, glaubt Josef Kraus nach
wie vor daran und meint, dass Kinder mit gleichem
Lernniveau besser zusammen lernen. Fur diesen star-
ken Glauben verdient er das Bundes-Separationskreuz
am Bande. Auch wenn diese These wissenschaftlich
nicht haltbar ist, ist der Prasident des Deutschen
Lehrerverbandes von ihr tiberzeugt: Dank ihm verste-
hen jetzt ganz viele Glinther-Jauch-Gucker, warum
ein Kind mit Down-Syndrom auf Gymnasien nichts zu
suchen hat.

Die Behindertenwerkstatt
Cuxhaven

Begriindung:

Die Werkstatt fertigte ohne Wissen der Beschaftig-
ten, deren Angehorigen und der Geschaftsfihrung
Leuchtminenteile fiir die Bundeswehr.

Bei der diesjdhrigen Berliner Pride Parade am

12. Juli 2014 (Www.pride-parade.de), bei der rund
2000 Demonstranten fiir die Rechte von behinderten
und von Psychiatrie betroffenen Menschen tanzten,
gab es folgende Gewinner:

Auf Platz 3: Das Amtsgericht Bonn: das Gericht hat
eine 82jahrige Frau unter Androhung von Ordnungs-
haft verurteilt, weil ihre behinderte Tochter die Ruhe
in der idyllischen Reihenhaussiedlung stort. Das Ge-
richt sagt, dass ,trotz der erhéhten Larmtoleranz fr
Behinderte“ auch ,Nachbarn ein Recht auf korperliche
Unversehrtheit” hatten.

Der 2. Platz geht an: Den deutschen Bundestag: der
Bundestag hat zwar einen Mindestlohn fiir angeblich
alle beschlossen. Dieser gilt aber nicht flir Menschen,
die in einer Behindertenwerkstatt arbeiten.

Und gewonnen hat:
Die Behindertenwerkstatt
Cuxhaven!

Wie schon erwahnt hat sie von sich reden gemacht,
weil sie fiir die Bundeswehr Ristungsteile produziert
hat. Die Veranstalter der Verleihung der ,Glitzernden
Kriicke” finden: Das ist konsequente Rustungspolitik.
Erst die Waffen von Behinderten produzieren lassen,
um mit den Waffen dann wieder neue Behinderte zu
produzieren.

Und damit Gratulation!

Wer hatte in Hamburg die ,Glitzernde Krucke® verdient?

Was meint [hr?

Wir interessieren uns fiir Eure Vorschlage,
um sie in der nachsten KIDS Aktuell zu
veroffentlichen.

Schickt sie uns an: info@kidshamburg.de

Hier ein paar Anregungen:

Vielleicht die Hamburger
Kammerspiele?

Sie macht zwar gerne mit dem Thema Behinderung
und dem Stuick “Ziemlich beste Freunde” Umsatz,
findet es aber vollig o.k. und unvermeidbar, dass
Rollstuhlfahrer ihre Vorstellungen nicht besuchen
konnen.
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Vielleicht der HVV?

Es gibt auch in Hamburg noch so viele S- und U-Bahn-
hofe ohne Fahrstuhl.

Oder etwa die Hamburger
Schulaufsichtsbehorde?

Obwohl in der UN-Behindertenrechtskonvention der
Besuch von Kindern mit Behinderung in Regelschulen
bereits 2006 als Normalfall festgelegt wurde, wer-
den Hamburger Schulen weder motiviert, dies auch
umzusetzen, noch kontrolliert. So gibt es noch immer
unglaublich viele Schulen in Hamburg, die von Inklu-
sion nichts horen wollen und stattdessen versuchen,
sich so lange wie moglich geschickt vor einer Umstel-
lung zu driicken.
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lch war
bei Hedda

[on [abian Sahlin[]

Hedda ist meine Grol3tante.

Sie wohnt in einem schonen al-
ten Fachwerkhaus. Ich habe einen
Rundgang gemacht. Ich habe ein
Motorrad mit Beiwagen entdeckt.
Ich durfte im Beiwagen mit fahren.
Auf der Koppel sind 2 Pferde.

Sie heilden Lea und Sandro.

Dann bin ich geritten mit Gert.
Hedda und Ami und Mami haben
zugeschaut.
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Die wilden Kerle

[on [en "eilnehlern [nlIBetrelern Cer [TnCenlrppevon KIDSHallblrlell

Wir sind ein bunt zusammen ge-
wurfelter Haufen von ,Kerlen®, die
sich 14-tagig in den Raumen des
Burgerzentrums Altona treffen. Wir,
das sind Serge, Timo, Konstantin,
Dominik, Sean, Fabian, Erik, Tobias,
Maxi, Aruschan,Jascha und Christi-
an.

»Ich habe hier Kollegen. Ich kenne
die Jungs schon langer. Es gibt hier
keine Madchen. Wir haben hier
gemeinsame Regeln.”
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Wahrend unserer Treffen arbeiten wir gemeinsam
zu unterschiedlichen Themen, die uns beschafti-
gen. Begonnen hat alles im Januar mit dem Thema
Freundschaft: Wir fanden fir uns heraus, wie wir uns
gemeinsam unsere Treffen vorstellen konnten. Dazu
Uberlegten wir uns gemeinsame Regeln, fiir deren
Einhaltung wir alle einen Vertrag unterschrieben
haben.

Unser zweiter Themenblock drehte sich rund um un-
seren eigenen Korper und seine Moglichkeiten. Dazu
machten wir uns erst einmal die Grenzen unseres
eigenen Korpers bewusst, indem wir ihn aufmalten
und dabei wichtige Koérperteile benannten. Beson-
dere Faszination I0ste es aus, den eigenen Korper zu
testen, sei es beim Ertasten von geheimnisvollen Ge-
genstanden oder beim Messen unserer korperlichen
Krafte beim Riickendriicken. Doch auch in Ruhepha-
sen erkundeten wir Regionen unseres Korpers, die
nicht sichtbar sind, wir horten unser Herz klopfen
oder spurten den Atem.

Am Wochenende des 23. bis 25. Mai machten wir uns
auf zum Seminarhaus Rittergut Wiegersen, um dort

mal mehr als nur ein paar wenige Stunden gemein-

sam zu verbringen und so die Moglichkeit zu haben,
als Gruppe noch viel mehr zusammenzuwachsen.

Denn auf einer Wochenendfahrt wie dieser lauert
doch die eine oder andere Tlicke, an die im bequemen
zu Hause gar nicht zu denken ist. Wahrend wir die
erste kleinere Schwierigkeit des Koffertransports bis
ins Rittergut gut meisterten, stellte einige von uns
das Bettenbeziehen doch vor unerwartete Hiirden.
Doch es ware doch gelacht, wenn 11 Manner es nicht
schaffen wiirden ihre Betten zu beziehen! Hier war
nun Zusammenarbeit gefragt und so konnten alle am
Ende eines aufregenden Tages doch noch in gemach-
te Betten fallen. Doch vorher sorgte Jascha fur vor
Staunen offene Miinder, denn unsere Trikots waren
doch wirklich zum Wochenende fertig geworden. Sie
Ubertrafen alle Erwartungen und |6sten einen tosen-
den Jubel aus.

Der Samstag sollte ein sportlicher Tag werden. Nach
dem ausgiebigen Friihstiick, bei dem die muden
Glieder ein ums andere Mal gereckt werden mussten,
um so den letzten Schlaf aus dem Korper zu bekom-
men, versuchten wir uns an einer Sportart, von der
vorher noch keiner von uns etwas gehort hatte, dem
Taiji Bailong. Besonders gut an diesem Sport gefielen
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auf grolser Tour

uns die unterschiedlichen Moglichkeiten diesen Sport
auszuiiben, denn beim feinfliihligen Bewegen eines
Balles auf einem Schlager konnte man sowohl mit ei-
nem Partner die komplizierten Bewegungen austben,
als auch allein sich in Kreisbewegungen drehen, ohne
dabei die Kontrolle Gber den Ball zu verlieren.

Doch das sollte nicht das einzige sportliche Angebot
des heutigen Tages bleiben, denn nach dem Mittag-
essen rief unser Quizmaster Aruschan zum Denksport
auf. Beim Spiel ,, Wer wird Jungsgruppen-Champion?“
fieberten alle bei den Fragen rund um die Jungsgrup-
pe und die Wochenendfahrt mit, ob als Kandidat oder
als moglicher Publikumsjoker.

Doch auch hiermit war unser Sportpensum des Tages
noch nicht erledigt. Es folgte ein hart umkampftes,
aber auf ganzer Linie faires FulRballspiel, bei dem
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sich alle Jungs freudig beteiligten, ob als Torjager,
brillanter Mittelfeldstratege, frenetischer Fan oder
als menschliches Bollwerk in der Abwehr. Bei einem

Endstand von 11 zu 9 gab es kein Halten mehr, die
Sieger lagen sich in den Armen und die Jungs, die sich
geschlagen geben mussten, trotteten mit hangenden
Kopfen vom Rasen.

Spatestens bei den im Verlaufe des Nachmittages
anstehenden Gruppenkoordinationsspielen, bei
denen alle wieder gemeinsam arbeiten mussten, um
als Gruppe ein Ziel zu erreichen, war das Ergebnis des
Spiels schon zweitrangig, denn schlieflich hief3 es
wieder ,Nur gemeinsam sind wir stark®.

Am Sonntag stand noch ein letzter Programmpunkt
an: Der Schatz des Ritters von Wiegersen sollte gebor-
gen werden. Es waren wieder alle gefragt, sei es beim
Lesen der kleinen Hinweise, die auf dem Weg ver-
steckt waren, beim Suchen nach der nachsten Aufga-
be oder dem Losen der kniffligen Ratsel. Nachdem alle
Teile der Schatzkarte gefunden und zusammengefiigt
waren, konnte unter groBer Freude die Schatzkiste
geoffnet werden.

Dann war auch schon alles vorbei und wir mussten
uns von Fabrizio, unserem Wirt, verabschieden, um
den Heimweg anzutreten.

Hinter uns liegen nun schon einige groRere und
kleinere Erfahrungen, die jeder Einzelne ganz unter-
schiedlich aufgefasst hat. Bei den Wilden Kerlen gab
es auch schon den einen oder anderen Konflikt und

damit einhergehend auch die unterschiedlichsten
Strategien, mit diesen umzugehen.

Wir haben uns jedoch gemeinsam zum Ziel gesetzt,
gerade diese Herausforderungen als Moglichkeiten
zu sehen, etwas aus der Jungsgruppe mitzunehmen
und so neben den Inhalten und der gemeinsamen
Zeit auch noch etwas auf einer ganz anderen Ebene
mitzunehmen.
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Was bedeutet
fur dich die

Jungsgruppe?

Fabian: jungsgruppe ganz gut in
meinem herzen

Wir heiRen die wilden kerle und
sind mit unserer jungsgruppe ein
wochenende nach buxtehude ge-
fahren. Fabrizio gekocht nudeln und
salat. Dominik hat auch geholfen
beim pizza machen.

Erik: mir geht es gut in der jungs-
gruppe wir sind nach buxtehude
gefahren das war schon. Wir sind
mit s bahn gefahren.

Serge: ich habe hier kollegen, ich
kennen die jungs schon langer.

Es gibt hier keine Madchen.

Wir haben hier gemeinsame regeln.
Coole jungs

Timo: armdrucken, rickendrlcken,
wochenendreise, quiz, neue freunde
finden, steckbrief, lernen Uber sinne,
fuhlen, bilder malen, schnitzeljagd,
freundschaft, spal3, fabrizio hat piz-
za gemacht, fulRball spielen

Mir geht es mittel

Konsti: in der gruppe sprechen wir
uber den korper und daruber wie
sich waschen sollte. Mit gefallt es
mit den anderen jungs zu spielen.
Wir haben gemeinsame regeln.
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Tobias: zusammen sein ohne ge-
walt, freunde haben, blickkontakt
haben, sauber sein, gemeinsam
etwas spielen,

Sean: viele sachen, armdrucken, re-
geln, memory spiel,pizza massage,
autowaschanlage

Maxi: ich freue mich zur jungsgrup-
pe zu gehen. Es gibt leckeres essen.
Alle jungs mogen mich. Ich mochte
gern mal UNO spielen.
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Gefordert durch die

AREOM

Die Jungengruppe von KIDS Hamburg e.V.

wird als Praventionsprojekt wahrend der 3-jdhrigen
Dauer gefordert durch Aktion Mensch,

die Firma Rathjens + Mandellas Immobilien GmbH
und private Unterstiitzer.
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Zirkus Regenbogen —

ein zweites Mal auf der Buhne

[on Alfrell[oh(]

Mit seinem neuen Programm ist der
Zirkus Regenbogen am 22.Juni 2014
zum zweiten Mal auf der Buhne des
Zeltfestivals Bajazzo aufgetreten.
Uber 300 Menschen kamen zu

der Auffihrung im Schanzenpark
(Hamburg) und waren von

den Artisten sichtlich begeistert.
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Motiviert von der erfolgreichen Premiere im Vorjahr
(vgl.Rohm, 2013) hatten die Artisten ihr wochentli-
ches Training seit Oktober 2013 wieder aufgegriffen
und sich neuen Herausforderungen gestellt. Neben
Akrobatik, Tanz, Clown und Pyramiden waren dieses
Jahr Tellerdrehen, Leiterakrobatik und Kunstradartistik
neu im Programm vertreten. Auch dieses Mal waren
wir sehr gespannt, ob alles klappen wiirde. Doch die
Sorgen waren letztlich unbegriindet.

Mit akrobatischen Rollen und Spriingen er6ffneten
die Artisten das Programm, wobei Levino das Publi-
kum mit improvisierten Showeinlagen begeisterte.
Darauf lieRen Raul und Julian die drehenden Teller
auf dinnen Staben tanzen, wahrend Mia das Diabolo
sausen liel3.
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In einer kreativen Tanznummer mit Bandern und

Pois zeigten Ellie, Ynys, Julian, Raul, Levino, Cyrus,
Svenja und Timo nacheinander ihre selbstgestalteten
Tanzeinlagen.

Es gehort Mut dazu, auf freistehende, wackelnde Lei-
tern bis zu vier Meter hinaufzuklettern um waghal-
sige Kunststlcke zu zeigen. Fiir Svenja, Timo, Emilio,
Mia und Julian war dies jedoch keine ernsthafte Huir-
de.Das Publikum wagte kaum, sich dabei zu riihren.

Fiir Spal8 auf der Blihne sorgte dieses Mal Timo in der
Clownsnummer mit einer wasserspritzenden Blume.

Ausgepragtes Gleichgewicht, Absprache und Koor-
dination sind erforderlich, um Menschenpyramiden
bauen zu kénnen. Ynys, Cyrus, Raul, Timo und Ellie
prasentierten verschiedene Pyramiden und zeigten,
dass sie diese Fahigkeiten beherrschten.

In der Jonglagenummer zeigten Svenja, Mia, Levino
und Timo dem Publikum, dass sie die Balle spielend
in der Luft behalten kdnnen. Dazu ist viel Ubung
erforderlich.




Den Abschluss des Programms bildete die Akrobatik
auf dem Kunstrad, welche eine hohe Konzentration
und Selbstbeherrschung erforderte. Doch Ellie, Levino,
Julian, Raul und Emilio scheuten diese Herausfor-
derung nicht. Mutig stiegen sie bis zu maximal vier
Personen gleichzeitig auf die Achse, den Sattel, den
Lenker oder gar auf die Schulter.

Emilio, der als hervorragender Zirkusdirektor durch
das ganze Programm gefuhrt hatte, verabschiedete
sich im Finale nach einer gelungenen Auffihrung
vom Publikum.

Der Zirkus Regenbogen
ist eine Initiative des
Fordervereins ASK eV. Hamburg.

Es handelt sich um ein inklusives Zirkusprojekt

flr Menschen mit und ohne Behinderung, wobei
dem Down-Syndrom besondere Aufmerksamkeit
gewidmet wird. Zusammen mit Studierenden der
Universitat Hamburg wurde der Zirkus Regenbogen
im Herbst 2012 begriindet. Seither trainieren Studie-
rende gemeinsam mit den Artisten unter der Leitung
von Sonderpadagogen und bereiten mit ihnen die
Auffliihrungen vor.Von Marz 2014 an wird das Projekt
von der Forderorganisation Aktion Mensch fur drei
Jahre gefordert.

Die Idee dieses Projekts besteht im gegenseitigen
Lernen: Die Artisten lernen von uns, aber wir lernen
genauso viel von ihnen, wir lassen uns von ihnen
lotsen. Nach Zimpel ist dies die beste Lernkultur fur
gelingende Inklusion (vgl. Zimpel 2012). Wir gehen
davon aus, dass jeder Mensch seine individuellen
Fahigkeiten und Starken dann am besten entwickeln
kann, wenn ihm der dafilir nétige Entfaltungsraum
zugesprochen wird.
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Wie in KIDS Aktuell 2013 (Nr.28) bereits beschrieben
(vgl.R6hm, 2013), erscheint uns hierfiir das Lernen in
der Zone der nachsten Entwicklung nach Wygotzki
am geeignetsten. Auf den Punkt gebracht ist dessen
Idee die Folgende: Was heute gemeinsam gelingt,
wird morgen ohne Hilfe moglich sein. Das gemeinsa-
me Lernen hat einen vertrauensbildenden Charakter,
welcher die Lernenden Uber sich hinauswachsen
[asst. Das Trainieren von Menschenpyramiden, Part-
nerakrobatik, Leiter- und Kunstradakrobatik bieten
sich hierflr besonders guinstig an, weil eine Men-
schenpyramide ohne das notige Vertrauen — namlich
gehalten zu werden —schon gar nicht erst versucht
werden wirde.

Das Vertrauen sowohl in sich selbst als auch in ande-
re Menschen ist beim Lernen neuer Dinge elementar.
Beim Zirkus Regenbogen kann dies hautnah erlebt
werden. Eine moglichst realistische Fremd- und
Selbsteinschatzung spielen dabei eine entscheidende
Rolle. Diese Fahigkeit auszubilden ist ein grundlegen-
des Anliegen unseres Projekts.

Auch wenn die sozialen Faktoren beim Lernen eine
entscheidende Grundvoraussetzung darstellen, so
reichen sie alleine nicht aus, um den Lernerfolg zu
garantieren. Es missen ebenso die individuellen
neuropsychologischen Bedingungen des Lernens
berticksichtigt werden. Dank der von André Zimpel
geleiteten Aufmerksamkeitsstudie zur Verbesserung
des Lernerfolgs von Menschen mit Trisomie 21 wissen
wir, dass bei ihnen Aufmerksamkeitsbesonderheiten
vorliegen: Menschen mit Trisomie 21 haben einen
kleineren Aufmerksamkeitsumfang, ihre Starke liegt
daher in der Abstraktion (vgl. Zimpel, 2013).

Dieses Wissen hilft uns, uns auf diese Besonderheiten
zu sensibilisieren, sie zu berticksichtigen. Wir wissen:
Weniger ist mehr. Durch blindelnde Superzeichen wie
Gebarden oder Bilder z. B. versuchen wir, dem kleine-
ren Aufmerksamkeitsumfang gerecht zu werden.
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Beispiel:

Eine sich sukzessiv aufbauende Menschenpyramide
ist ein komplexer Prozess, welcher den Aufmerk-
samkeitsumfang schnell Gberfordern kann. Eine mit
wenigen Strichen gezeichnete Skizze dieser Pyramide
ist hierbei sehr abstrakt. Sie sieht von allen wichtigen
Detailschritten ab. Doch sie hilft Menschen mit
Trisomie 21 das Wesentliche im Kopf zu behalten.

Im Team reflektieren und planen wir unser Vorge-
hen durch standige Nach- und Vorbereitung. Dank
der Unterstitzung von Aktion Mensch sind neben
einer sonderpadagogischen Stelle und studentischen
Honorarkraften auch zwei Honorarkrafte mit Trisomie
21im Team mit dabei. Das Expertenwissen von Svenja
Pohl und Timo Hampel ist bei der Planung und
Reflexion sehr hilfreich und von grolRer Bedeutung.

So haben nicht nur die Artisten viel gelernt. Auch wir
lernten und lernen in diesem Projekt eine Menge.
Viele Studierenden melden immer wieder zuriick,
dass ihnen der Theorie-Praxis-Bezug in diesem hand-
lungswissenschaftlichen Zirkusprojekt sehr hilfreich
ist,um die gelernte Theorie im Studium besser zu
verstehen. Bisher sind vier erfreuliche Masterarbeiten
uber das Projekt entstanden, eine flinfte ist in Arbeit.

Doch nicht nur Aktion Mensch sei fiir ihre Unterstit-
zung in Personal- und Sachkosten herzlich gedankt:
Ein groBes Dankeschon geht auch an die Stiftung An-
scharhohe e.V. welche uns die Turnhalle, Material und
Lagerraume kostenlos zur Verfligung stellt. Weiter

sei auch dem Kinderzirkus aus Basel (Quartier Zirkus
Bruederholz) herzlich gedankt, welcher uns finanziell
und materiell unterstitzt hat.

Wer Lust und Interesse hat, beim Zirkus Regenbogen
mitzumachen oder diesen zu unterstiitzen, wende

sich gerne an uns:

ask.erzwiss@uni-hamburg.de
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,Wie findest du den
Zirkus Regenbogen?”

fragten wir die Artisten vom Zirkus Regenbogen:

,Ich finde den Zirkus Regenbogen
super gut weil ich ganz
viele Sachen ausprobieren kann.”

(Svenja)

»Zirkus Regenbogen,
das find ich cool!“
Tarlo

»Ich finde Zirkus super! Ich habe
auf einem Kunstrad gestanden.
Ich habe mit Nele Balle jongliert.
Ich habe auch noch getanzt!

Ich habe auch Pyramiden gebaut!
Und ich war oben!

Die Auffihrung ist einfach toll
gewesen! Aber die spaten
Trainingszeiten sind doof gewesen
[IntsJunchow]

IN

»Mir gefallt Zirkus Regenbogen gut,
da habe ich Arbeit gefunden

und Leute, die an mich glauben
und fordern.”

M o0

42

Zirkus

Von Timo Hampel

Ich habe meinen ersten Job gefun-
den.Ich habe auch Geld bekommen.

Seit Anfang des Jahres arbeite ich
fir Zirkus Regenbogen.

Wir tben gerade fur unseren nachs-
ten Auftritt.

Wir haben geplant und geubt:
Pyramide, Clown-Nummern,
Akrobatik und Tanzen.

Ich habe Andere trainiert, selber
gelbt und Listen Uberwacht,
z.b. die Ausleih-liste.

Im August oder September ist der
nachste Auftritt.
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Josi zeigt Euch
Hamburg

1. Station. Der Michel

Wir sind mit dem Aufzug
hochgefahren. Oben konnte ich die
Aussicht auf Hamburg geiessen.
Runter sind wir die Treppen
gegangen das war anstrengend.

3. Station. Die wichtigste Essen
Ich war im Hart-Rock-Café in
den Landungsbrucken.

Das Essen war sehr lecker
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2. Station. Hafenrundfahrt

Ich habe viele Schiffe gesehen.
Einige waren sehr beladen und
ganz schon grol?.

4. Station. Alter Elbtunnel

Den fand ich sehr Spannend weil
wir unter der Elbe auf Die andere
Seite wandern konnten. Wir sind
mit dem Aufzug gefharen wo sonst
Auto’s transportiert werden Am
Wochenende fahren dort keine
Auto’s und es ist kostenlos dort
durch zu laufen.

Vielen Dank Das ihr das gelesen
habt. Ihr konnt mich auch uber
Facebook erreichen

Eure Josefine GrolRkinsky
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Jahresprojekt Bew

[on Llina Hall pel
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Montag, 10.03.2014:
Heute bin ich total aufgeregt, heute
ist namlich der erste Tag der Pro-

jektwoche ,Was kann mein Korper®.

Klettern steht heute auf dem Plan.
Als wir in der Halle angekommen
sind, haben wir uns alle erst einmal
ganz professionell mit Daniel auf-
gewarmt. Bevor wir dann richtig
klettern konnten haben wir Bodern
gemacht, dass ist wenn man ohne
Seil eine kleine Wand hoch klettert.
Dann war es endlich so weit, Felix
unser Trainer war fertig und wir
konnten mit dem Klettern begin-
nen.
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Dienstag, 11.03.2014:

Heute steht Judo auf dem Plan dar-
auf freue ich mich sehr, weil ich es
mit Timo, Erik, Serge, Lisa, Thea, Fabi-
an, Marie, Emily, Johanna, Daniel &
Ines machen darf. Aber dann hat
Johanna sagt, dass unsere Trainer
abgesagt hatten also sind wir alle
einfach in die Halle gegangen und
haben das gemacht was jeder ma-
chen wollte also Jungs z.B. Ful3ball
also jeder durfte das machen was er
wollte.

Mittwoch, 12.03.2014:

Heute ist erste Hilfe angesagt, aber
da die ganze Woche so ein schones

Wetter war haben wir gesagt, dass

wir ein bisschen erste Hilfe machen
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und danach ins Wedler Schwimm-
bad gehen. Bei der ersten Hilfe
haben wir z.B. gelernt welche

5 W- Fragen man beantworten soll
wenn man einen Krankenwagen
ruft: wo, was, wie viele, welche Art
und das wichtigste ist ... Warten.

Donnerstag, 13.03.2014:

Heute ist Tanzen angesagt, also sind
wir alle in dieTurnhalle gegangen
und haben erst einmal unser ganze
Energie z.B. beim Bockspringen aus-
gelassen danach haben wir uns alle
massiert und sind dann auf einen
Spielplatz gegangen und haben

ein Eis gegessen. Das Tanzen haben
wir voll vergessen. Das schlimmst
an diesen Tag war, dass wir uns

von Daniel verabschieden mussten.

Freitag, 14.03.2014:

Heute sind wir reiten gegangen
und wir hatten 3 Pferde bzw. Ponys:
Skandria, Stern und Shado. Wir durf-
ten alle reiten einige von uns durf-
ten Traben und ich durfte Galoppie-
ren.Ich war voll traurig, dass

das der letzte Tag war. Einige von
uns haben noch Daniel getroffen
und wir alle haben eine Schleife
bekommen wo z.B. Spitzen-Sportler
drauf stand.

Ich fand auf jeden Fall, dass die
ganze Woche ein toller Erfolg war
und dass wir alle eine ganze Menge
uber unsern Korper gelernt haben.
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Alles in
Bewegung ...

[on (ohanna ShlinlJ

.. war in diesem Fruhling wieder
der Grundgedanke
des KIDS-Ferienprogramms.

14 Tage lang toben, lachen, spielen, neue Sportarten
kennenlernen und die Fahigkeiten und Grenzen des
eigenen Korpers entdecken —die ,Kleinen (7-13 Jahre)
unter dem Motto ,Kdnnen Schweine fliegen?“, die
,GroRen* (14-27 Jahre) zu der Fragestellung ,Was
kann mein Korper?“.

Die Altersdifferenzierung ermoglichte es, neben den
wichtigen praktischen, aktiven Bewegungsstunden
dieses Jahr erstmals auch Theorieteile ins Programm
zu integrieren. In ,Konnen Schweine fliegen?“ haben
wir uns uber tierische Vergleiche dem menschlichen
Korper, seinem Aufbau und seinen Funktionsweisen
genahert. Wir haben unter anderem bei Hagenbeck
unterschiedliche Lebensraume von Tieren kennenge-
lernt und im Laufe der Woche versucht, uns wie sie
zu bewegen. Gar nicht so einfach, wenn man selber
nur zwei Beine und keine Flossen hat! Trotzdem sind
wir geklettert und geschaukelt wie die Affen, min-
destens so schnell gelaufen wie ein Gepard, haben
uns im Schwimmbad wohlgefiihlt wie ein Fisch im
Wasser und zwischendurch ausgespannt wie ein
Faultier! Ein groBer Dank geht an dieser Stelle an

die Louise-Schroeder-Schule, die uns nun schon zum
wiederholten Male ihre Sporthalle und ihren fantas-
tischen Spielplatz zur Verfligung gestellt hat, den wir
(inklusive dem schulischen Fuhrpark) bei dem tollen
Wetter immer gerne genutzt haben! Obwohl wir Be-
treuer manchmal das Gefiihl hatten, mit einem Sack
voller Flohe unterwegs zu sein, war die Woche ein
voller Erfolg und wir freuen uns sehr auf hoffentlich
zahlreiche Teilnahmen bei den ndchsten anstehenden
Ferienprogrammen.

In der zweiten Woche ging es etwas ruhiger zu. Zu der
Frage ,Was kann mein Korper?“ haben wir gemein-
sam mit einem Korperquiz gearbeitet und uns den
Aufbau des menschlichen Kdrpers angeschaut. Im
4Erste-Hilfe-Lehrgang“ haben wir iiber MaBnahmen
der Erstrettung gesprochen und uns bewusst ge-
macht, wie verletzlich der Korper ist. Wir sind Fragen
darliber nachgegangen, wann wir uns in unserem
Korper wohlflihlen, was wir besonders gut konnen
und was wir noch iben wollen. Es war jeden Mor-
gen eine sehr intensive gemeinsame Arbeitszeit, auf
deren Ergebnisse alle Beteiligten stolz sein konnen!

KIDSAktuell / Nr. 30 —Herbst 2014

AnschlieRend haben wir jeden Tag versucht, unser
neugewonnenes oder gefestigtes Wissen in die Tat
umzusetzen. Was genau wir da getrieben haben,
hat Gina in einem eigenen Artikel aufgeschrieben.
Insgesamt war es eine sehr lebendige Woche mit vie-
len Gestaltungsfreiraumen und Zeit flr individuelle
Fragen. Sportlich hat jeder Einzelne Grenzen liber-
wunden, sei es auf der Slackline, an der Kletterwand,
beim Bockspringen, Reiten, Federballspielen oder
auch ,einfach“ nur beim gemeinsamen bewussten
zur Ruhe kommen und Entspannen. Es hat viel Spal3
gemacht, Teil dieses Prozesses zu sein und zu sehen,
wie die Gruppe zusammenwachst und jeder jeden
ermutigt und unterstitzt!

Insgesamt waren es zwei abwechslungsreiche, leben-
dige, fréhliche und intensive Wochen, die Lust auf
eine Wiederholung gemacht haben!

Finanziell ermdglicht wurden diese bewegten Tage
von der BARMER GEK, der DAK und der Techniker
Krankenkasse, denen unser herzlicher Dank fiir die
Unterstiitzung gilt!
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Auf ein Plauscherl!

21 Tricks fur die tagliche Plauderei ... alltagstauglich, stressfrei, fir Eltern

[on Bernal_ette [l ieser

Das Thema ,Sprachentwicklung® ist von zentraler Be-
deutung in vielen padagogischen Entwicklungsdiag-
nostiken. Die meisten Eltern wissen, dass ihr Kind mit
dem gewissen Extra ein hervorragendes Verstidndnis
fiir die Alltagssprache entwickelt hat. Was ihnen
jedoch Sorgen bereitet, ist dessen Sprechkompetenz.
Dafiir erbitten viele von mir konkrete Tipps, um diese
zusatzlich zur logopadischen Therapie individuell for-
dern zu konnen. Die Betonung liegt hier auf zusatz-
lich und nicht anstatt von ...
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Also, hier lesen Sie nun eine kleine Auswahl ohne
jeden Anspruch auf Vollstandigkeit; das so genannte
Best-of: konkrete Tricks und Kniffe fur Eltern, GroR-
eltern und all jene, denen Kinder mit dem gewissen
Extra am Herzen liegen. Was Sie dafiir brauchen?
Hausverstand, ein tagliches kleines Zeitfenster von
einigen Minuten und Vertrauen ins Gelingen.

Warum taglich? Weil die Anzahl an Wiederholungen
mafgeblich zur Erreichung des Lernziels beitragt. Je
haufiger wiederholt wird, desto rascher automatisiert
sich neues Wissen und lasst sich in beliebigen Alltags-
situationen anwenden.

Mir ist es wichtig, in diesem Artikel nicht die viel-
faltigen Schwierigkeiten, Verzogerungen und Pro-
bleme darzustellen, die in der Sprachentwicklung
eines Kindes mit Down Syndrom auftreten (kdnnen),
sondern den Blick auf die Moglichkeiten zu lenken.
Aufzuzeigen, wie wir alle mit Freude und Phantasie
gemeinsam am ,Projekt Sprache” werken, die kleinen
Fortschritte wahrnehmen und die wichtigen Ent-
wicklungsstufen der ersten Jahre qualitativ begleiten
konnen.

So einzigartig wie lhr Kind ist auch sein Spracher-
werb. Wir wissen aus Erfahrung und aus der Literatur,
dass Menschen mit Down Syndrom mit zahlreichen
Herausforderungen in der Horverarbeitung und Koor-
dination ihrer Mundmotorik konfrontiert sind. Und es
gibt auch kein allgemeingultiges Schema und keinen
fixen Zeitplan, in welchem Kinder mit Down Syndrom
normierte Stufen der aktiven Sprache erreichen.
Unterschiede zeigen sich vor allem in der Schnellig-
keit des Wortschatzaufbaus und der Artikulation, der
Satzstruktur und der Anwendung grammatikalischer
Regeln. Hier entwickelt jedes Kind seinen eigenen Stil.
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Voraussetzungen
flr den Spracherwerb

Die alles bestimmende Komponente in
der Sprachentwicklung ist ein intaktes Gehor.

Tipp 1:
Regelmalige Kontrollen beim HNO-Facharzt sollten
Fixpunkte im Terminkalender sein.

Zusatzlich bilden externe Faktoren, wie ein gut funkti-
onierendes Gedachtnis, sowie eine differenzierte Ver-
arbeitungskapazitat, das Verstandnis fur Mimik und
Gestik und ein intensiver Blickkontakt unverzichtbare
Basiskompetenzen fiir den Spracherwerb.

Einige wichtige Ressourcen,
die in der Sprache an sich liegen:

— Jedes Kind, das seine Muttersprache erlernen soll,
benotigt dazu ein nachahmenswertes Sprachvor-
bild: also jeden einzelnen von UNS!

— So entwickelt es Interesse an Sprache, an Bezie-
hung, an seinen Mitmenschen, an Bildern, Bii-
chern, Geschichten und Liedern, sowie

— ein ausgepragtes Sprachverstandnis fir Erklarun-
gen, Anweisungen und Fragen,

— eine klangvolle Sprachmelodie in der vorsprachli-
chen Kommunikation und

— Spaldam Lautieren und Lallen.
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Wort um Wort ...

... erobern sich die Kleinen die Welt der Sprache. Nach-
dem wir Erwachsenen fasziniert das Lallen des Babys
imitiert haben, sind nun etwas mehr Flexibilitat und
Kreativitdt angesagt.

> Es geht um wortahnliche LautdaulRerungen, die
klingen wie ,hat“, ,gogo“, ,iba“ usw. Es obliegt ab
sofort unserer Phantasie, diesen niedlichen, jedoch
vollig unverstandlichen AuRerungen einen Sinn zu
geben.Zum einen kann uns dabei ein Gegenstand,
den das Kind in der Hand hat, behilflich sein, zum
anderen die Richtung seines Blicks. Was betrachtet
die kleine Plaudertasche gerade ganz interessiert?
,Ja, da ist die Katze!“, freut sich der Papa.,Hat!
Sag” ich doch!®, denkt sich das Kind. Oder viel-
leicht auch:,Nein, ich will den Saft. Ist der Papa
schwer von Begriff?*“

Tipp 2:

Kommunizieren Sie mit Ihrer kleinen Plaudertasche
mittels Handgebarden. Ganze Wérter werden mit
einer oder beiden Handen dargestellt, ahnlich dem
,baba“  bitte, bitte“ oder winken. Ob dies anhand der
sog. gebardenunterstitzten Kommunikation, besser
bekannt als GuK, oder der Babyzeichensprache ver-
mittelt wird, ist Geschmackssache.

> Endlichist es da, das erste Wort! Oder zumindest
ein Lautsalat, der so klingt, wie eines. Mama hat es
ganz sicher gehort, ja es war,,Mama*“, eindeutig.
Papa meint, er hatte schon vor Tagen ein ,Papa“
vernommen, und alle freuen sich riesig. Das erste
(verstandliche) Wort bringt einen magischen
Moment ins Leben der Familie. Jetzt spricht das
Kind....erstmal lange das Gleiche. Wenn sich Eltern
nun erwarten, dass ab sofort jeden Tag ein neues
Wort dazukommt, oder zumindest eins pro Woche,
dann ist die Enttauschung schon vorprogram-
miert. Denn vielfach geht es zu Beginn recht lang-
sam voran. Die Kinder bleiben haufig lange bei nur
einigen wenigen Wortern. Viele Eltern berichten,
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dass einzelne davon sogar nur einmal ausgespro-
chen werden und dann lange Zeit nicht mehr. Der
Wortschatz wachst zunachst nur langsam, eine
»Wortschatzexplosion® gibt es erst bei Beherr-
schen von rund 70 Einzelwortern. Und sogar dann
sind neben den Wort-Wachstumsphasen auch
zahlreiche Plateauphasen zu beobachten.

Die ersten Worter sind meist Namenworter fir Fa-
milienmitglieder, Tiere, Spielzeuge, Fahrzeuge, Essen,
Getranke, Haushaltsgegenstande, Korperteile und
Bekleidungsstiicke. Die Kinder sprechen uber ihre
liebsten Menschen, Gegenstande und unmittelbaren
Erfahrungen.

Besonders bei Tierlauten sind Lautmalereien sehr
beliebt.,Wauwau“ kann das Bellen oder den Hund
an sich meinen, es kann auch fiir andere Vierbeiner,
wie Katzen oder Kiihe ruckzuck verwendet werden.
Praktisch! In diesem Sprachentwicklungsstadium
lasst sich gut erkennen, dass bereits kleine Kinder
mit Down Syndrom in der Lage sind, Kategorien und
somit Oberbegriffe zu bilden. Sie wenden ,wauwau*
ausschlielRlich fur Vierbeiner an, nicht jedoch z.B. fur
Vogel oder Enten. Ganz ohne Erklarung haben sie
bereits ,wauwau“ mit vier Pfoten assoziiert. Mengen-
begriff inklusive!

Tipp 3:

Folgen Sie dem Thema des Kindes! Es gibt lhnen mit
einem Wort, mit SEINEM Wort, einen Impuls, wel-
chen Sie unbedingt aufgreifen sollen. Mit diesem
Wort zeigt Ihr Schatz Interesse an einem Menschen,
Gegenstand, an einer Situation. Es richtet all seine
Aufmerksamkeit darauf und seine innere Motivation
ist groRtmaglich.

Tipp 4:

Nehmen Sie sich diesen wertvollen, emotionalen
Moment, um auf Augenhéhe mit Ihrem Kind sog.
Erweiterungen anzubahnen.

Lin Beispiel

Ihr Kind ruft ,Ball“. Sie erweitern den Satz mit einem
Zeitwort oder einem Eigenschaftswort sowie dem
Artikel: ,Ja, der rote Ball.“ Oder ,Der Ball rollt!“

Kurze Satze, voller Gefiihl und Freude (mit Blickkon-
takt!) wiederholt, machen Ihrem Kind Lust auf mehr.

> Und klick! Jetzt, wo das Kind Wérter gebarden
und/oder sprechen kann, wird es Zeit fur sein
erstes kleines Lotto-Spiel, selbst gemacht, versteht
sich. Das, was Sie daftir brauchen, haben Sie schon
parat: Einen Fotoapparat. Den gibt es in jeder Fa-
milie. Neben der Produktion zahlreicher Schnapp-
schusse erhalt dieser aber auch eine weitere
entscheidende Funktion: die als Férdermaterial,
speziell fiir unsere Kleinen.
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> Im Aufbau von Wortschatz und Symbolverstandnis
sollen sie lernen, dreidimensionale Objekte mit
deren zweidimensionalen Fotos zu verbinden.

Tipp 5:

Ein Lotto der ganz speziellen Art entsteht, wenn Sie
etwa das Lieblingsstofftier Ihres Kindes, seine neue
Hose, den Frihstlicksloffel oder seine Saftflasche fo-
tografieren. Legen Sie nun die fotografierten Gegen-
stande auf dem Tisch auf (zu Beginn nur zwei) und
lassen Sie Ihr Kind das passende Foto dazu suchen.
Benennen Sie haufig den Begriff dafiir. Achten Sie bit-
te darauf, dass zu Beginn nur zwei Gegenstande und
zwei Fotos zur Auswahl stehen, um eine Reiziiberflu-
tung zu vermeiden.

> Erhohen Sie je nach Entwicklungsalter die Anzahl
der Paare.

> Spater auch umgekehrt: das Kind erhalt die Fotos
und sucht in der Wohnung nach den entsprechen-
den Gegenstanden.
So entsteht ein erstes Lotto, das direkt aus seinem
Lebensbereich stammt.

Zahlreiche Eltern haben diesen Vorschlag schon um-
gesetzt und mir begeistert Rlickmeldung gegeben.
Die Kinder lieben es, ihre vertrauten Gegenstande in
der Wohnung zu suchen, die Fotos zu betrachten und
diese einander zuzuordnen. Felix hat mit 2,5 Jahren
selbst den Fotoapparat angeschleppt, ihn der Mama
gegeben (naja, ihn ihr eigentlich unabsichtlich vor die
FiiRe geschmissen), strahlend auf sein neues Bobby-
car gezeigt und ,dal“ gesagt. Das Foto dafiir musste
dann ein wenig groRer ausfallen. Der junge Mann hat
in dieser Situation eine perfekte Handlungskompe-
tenz gezeigt, sein Funktionswort , da“ situativ korrekt
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eingesetzt und gemeinsam mit seiner Mama ein
faszinierendes Spiel fiir viele Anwendungsbereiche
gefunden.

Die beiden haben Spall am Fotografieren, und
deshalb ist der Lerneffekt in dieser Situation beson-
ders grol3. Denn Felix lernt, wie alle Kinder, fuir seine
Bezugsperson, also fiir seine Mama. Beziehung steht
uber allem.Zudem nimmt Felix durch dieses Spiel
seine Alltagsgegenstande intensiver wahr und leistet
so ganz nebenbei einen wesentlichen Beitrag zum
Aufbau seines Abstraktionsverstandnisses. Dieses
leitet sich von konkreten Gegenstanden lber deren
bildhafte und spater symbolische Darstellung ab.

Tipp 6:
Gemeinsamer Spal} bringt einen maximalen
Lerneffekt!

Kaufen Sie Ihnrem Kind zwei kleine Spielzeugtelefone,
diese regen es zum Sprechen und Gestikulieren an.
,Bitte gib mir den Ball.“ Was wie ein einfacher
Arbeitsauftrag klingt, ist fir viele Kinder eine hoch-
komplexe Aufgabenstellung. Warum? Das Zeitwort
~geben setzt das kindliche Verstandnis, dass ein
Geber und ein Nehmer vorhanden sein miissen, vor-
aus.Und dass es selbst die Rolle des Gebers bewusst
einnehmen soll. Im weiteren Sinn ist es ein Verstand-
nis flir Relationen zwischen Handlungen und Perso-
nen.Zudem muss das Kind verstehen, dass mit, Ball“
sowohl der konkrete Gegenstand, als auch das Foto
gemeint sein konnen. Ziemlich viel Herausforderung,
zumal es ja auch oft einfach den Gegenstand gar
nicht hergeben will.

Tipp 7:

Verwenden Sie in zahlreichen Alltagssituationen
,Bitte gib mir..“, setzen Sie die entsprechende Hand-
gebarde ein und warten Sie auf die Reaktion Ihres
Kindes. Dass das Gelingen dieser Situation selbst-
verstandlich wieder auf einem guten Augenkontakt
basiert, versteht sich von selbst. Falls Ihr Kind den
Gegenstand, welchen Sie erbeten haben, fallen Idsst
oder nicht loslasst, helfen Sie mit sanfter Handfuh-
rung nach. Auch in der umgekehrten Reihenfolge ist
der Satz,Ich gebe dir...“ sehr wertvoll.

Tipp 8:

All jene Familien, die bereits Erfahrungen mit der pa-
dagogischen Diagnostik im Down Syndrom Zentrum
,Leben Lachen Lernen“ gesammelt haben, wissen,
dass ich ein eingefleischter Fan des Flash-Lesens bin.
Diese ,Sprache fur die Augen® hilft bereits kleinen
Kindern, ihre auditiven Schwierigkeiten tber das Se-
hen zu kompensieren und friher Worter artikulieren
zu kénnen. Das Flash-Lesen unterstiitzt Wortschatz-
aufbau und Sprachverstandnis und fasziniert die
Kinder. Zwei Bedingungen sind hierbei zu beachten:
die Worter missen ganzheitlich und in Druckschrift
angeboten werden.
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Tipp 9:

Nehmen Sie mit Ihrem Kind Blickkontakt auf und
stellen Sie ihm viele einfache Alternativfragen, die es
dazu motivieren, zu antworten: ,Welche Hose moch-
test du anziehen? Die rote oder die blaue?” Oder:
»~Magst du einen Apfel oder eine Banane?“ Geben Sie
Ihrem Kind Zeit, zu antworten. Dies kann durch ein
Wort (Lautkombination) oder durch eine Gebarde
erfolgen.

Ihr Kind lernt in diesen Situationen, dass Sie geduldig
auf seine Antwort warten kénnen, sowie, dass es sich
zwischen zwei Moglichkeiten entscheiden muss und
dies auch Folgen hat.

Alternativfragen helfen unseren Kindern, sich von
der,sowohl-als-auch-Phase®, in der das Prinzip ,alles
meins“ vorherrscht, zu einem ,, Entweder-Oder-Be-
wusstsein® hin zu entwickeln und damit einen wichti-
gen Schritt in der Reifung der eigenen Persdnlichkeit
zu vollziehen.

> Nach den Namenwortern folgen die Zeitworter
in der Nennform. Zeitworter beziehen sich auf
veranderliche Zustande und sind deshalb schwie-
riger zu erlernen. Die ersten Zeitworter sind auf
die konkreten Alltagserfahrungen der Kinder bezo-
gen, wie ,haben, schlafen, spielen, essen, singen,
baden® usw. Auf dieser Sprachentwicklungsstufe
stellen die meisten Kinder das Zeitwort bereits
hinter das Namenwort, und verzlicken dadurch
ihre erwachsenen Mitmenschen mit ihren ersten
Zweiwortsatzen.

Tipp 10:

,Bar essen!” ruft die kleine Plaudertasche. Wieder-
holen Sie bitte diesen Satz mit einer sog. Reformu-
lierung, also:,Ja, der Bar isst!“ Sie bleiben wieder im
Thema, das Ihr Kind eingebracht hat, und bieten ihm
die korrekte grammatikalische Form unmittelbar
nach seiner eigenen AuRerung an - zusatzlich erganzt
um den Artikel.

Tipp 11:

Der, die, das, welch ein SpaR! Oder doch nicht? Die
Artikel der deutschen Sprache haben es in sich, da sie
flr unsere Kinder zunachst ein vollig uniberschauba-
res Durcheinander darstellen und sich zudem mit der
jeweiligen Fallverwendung auch verandern.,Da ist
DIE Oma. Bring DER Oma bitte die Zeitung.”

Fur die Anwendung der Artikel im ersten Fall hat
sich die Verwendung von Handgebarden bewahrt.
Dazu folgender Vorschlag: Faust fiir DAS, gestreckter
Zeigefinger fur DIE, flatterndes Victory-Zeichen fuir
DER (dabei bewegen sich die Zeige- und Mittelfinger
gegengleich nach oben und unten).

Wichtig: verwenden Sie diese Artikelgebarden bitte
erst dann, wenn lhr Kind seine Alltagssprache tber-
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wiegend verbal duBern kann. Artikelgebarden werden
nicht parallel zu GuK oder der Babyzeichensprache
eingesetzt, sondern erst danach.

Tipp 12:

Helfen Sie Ihrem Kind in dieser Phase, das Zeitwort
nicht nur in der Nennform, sondern auch in der 3. Per-
son Einzahl zu gebrauchen. Dazu sind zwei Kartchen
und zwei Bausteine notig. Schreiben Sie bitte Ganz-
heitsworter, die Ihr Kind bereits erkennt, auf kleine
Kartchen: Hauptworter mit blauer Schrift, Zeitwor-
ter in der 3. Person Einzahl mit roter Schrift. Diese
Kartchen werden nun mit jeweils einem blauen bzw.
roten Baustein verknupft. Helfen Sie Ihrem Kind, klei-
ne Reihensatze aufzulegen (ein blaues und ein rotes
Kartchen), z.B.,,Papa lacht”. Lesen Sie diese Kartchen
gemeinsam und achten Sie darauf, dass auch lhr Kind
mitspricht (soweit ihm dies moglich ist). Beriihren Sie
dabei die entsprechenden Bausteine. Das langfristi-
ge Ziel ist es, dass |hr Schatz nur mehr die Bausteine
sieht und die Reihensatze auch ohne Karten selbst
sprechen kann.

> Eigenschaftsworter erweitern die Sprachaus-
druckskraft des Kindes enorm, sind jedoch nicht
Lgreifbar“ und haben dadurch einen hohen
Abstraktionsgrad flr das Kind. Eines jener Worter,
dem ich in der padagogischen Diagnostik- mit
Inbrunst ausgesprochen oder gestikuliert- im-
mer wieder begegne, ist ,fertig“. Ich kenne dieses
Wort in unterschiedlichen Gebarden, Lautkom-
binationen, Lautstarken, heftig oder vorsichtig
formuliert, untermalt mit bittender, ablenkender,
schelmischer, charmanter, weinerlicher oder auch
trotziger Grimasse. In jedem Fall zeigt es an, dass
das Kind jetzt bitte, endlich, sofort und unwider-
ruflich meine Spielregeln unterbrechen und seine
eigenen einfihren will J.

Tipp 13:

Fertig? Ja, aber nicht sofort, sondern erst, NACHDEM
noch einmal gewdrfelt, gesteckt, sortiert usw. wor-
den ist. Nehmen Sie mit Ihrem Kind Blickkontakt auf
und erklaren ihm, dass das Spiel NACH der nachsten
Runde beendet werden kann. Und bleiben Sie auch
dabei. Warum? Weil Kinder in diesen Situationen eine
hochst wertvolle Komponente der Sprache kennen-
lernen: namlich Kompromisse auszuhandeln, diese
fir sie Uberhaupt erst bedeutungsvoll zu machen.
Dass sich vieles ausreden lasst, dass ich dazu keine
oppositionellen Verhaltensweisen (wie schlagen
oder Spielsachen werfen) einsetzen muss, und dass
»Win-win“immer die befriedigendste Losung fiir alle
Beteiligten ist!

> Kinder, die bereits zahlreiche Namenworter in
ihrem Wortschatz aufbewahren, bendtigen Hilfe,
diese unter Oberbegriffen zu Gruppen zusammen-
fassen zu konnen. Bereits kleinen Kindern sind aus
ihrem Alltag Worter aus den Kategorien ,,Familie,

52

Tiere, Essen und Trinken, Spielsachen, Fahrzeuge,
Korperteile usw. vertraut.

Tipp 14:

Erklaren Sie Inrem Kind haufig, was zusammenge-
hort. Ein Beispiel beim Spaziergang:,Hier kommen
ein Auto und ein Fahrrad. Sie gehdren zu den Fahr-
zeugen.” Oder beim Einkaufen:, Schau, im Einkaufs-
korb liegen die Karotten, die Apfel, der Kase und der
Joghurt. Das alles gehort zu den Lebensmitteln.” In ei-
ner spateren Phase werden diese weiten Oberbegriffe
spezialisiert und in,,Obst, GemUse, Milchprodukte®
usw. unterteilt.

Solche Gruppierungen helfen Ihrem Kind, die vielen
Einzeleindrlcke Uberschaubar zu halten und diese
zu Assoziationsketten zusammenzufligen. Dies gibt
Struktur und damit Sicherheit.

> Inder Phase der Mehrwortsatze ist es faszinierend
zu beobachten, wie intensiv die Kinder die Sprach-
melodie ihrer Mitmenschen imitieren. Sie orientie-
ren sich dabei an der Intonation des ganzen Satzes
und kopieren diese, sodass ihre Muttersprache klar
erkennbar wird- selbst dann, wenn die Artikulati-
on der einzelnen Worter flir ungetibte Ohren noch
unverstandlich ist.

Nun sollen die Kinder verstehen lernen, dass ein Satz
aus Wortern, Worter aus Silben und Silben aus Lauten
bestehen. Das, was zunachst nach Wortsalat klingt,
wird einer genaueren Analyse unterzogen.

Tipp 15:

Zeigen Sie Ihrem Kind, dass es Worter in Silben zerle-
gen kann. Beginnen Sie mit zweisilbigen Wortern, wie
,Son-ne“,  Pup-pe“, ,Au-to“. Sprechen Sie diese Worter
deutlich in Silben zerlegt aus und klopfen Sie dabei
zweimal zart mit der Hand des Kindes auf seinen
eigenen Oberschenkel. Ermuntern Sie auch Ihr Kind
zum Mitsprechen.

Diese Silbenteilung ist ein essentieller Teil der sog.
phonologischen Bewusstheit, welche wiederum die
Basis fiir den Lese- und Schreibprozess legt.

> Und die Basis flir den Rechenprozess? Wird primar
in der Raumorientierung gelegt. Also was liegt
naher, als das Suchen und Finden in den Alltag ein-
zubauen? Ich bin eine, die ihren Schliissel mehr als
einmal am Tag suchen muss. Wenn es lhnen auch
so geht, dann machen Sie doch gleich eine kleine
Fordereinheit daraus.

Tipp 16:

Suchen Sie nicht einsam, sondern machen Sie ge-
meinsame Sache mit lhrem Kind. Nehmen Sie es an
der Hand und los geht’s. Betonen Sie dabei die Raum-
lagebegriffe deutlich.,Ist er IN der Handtasche?“ st
er AUF dem Schreibtisch?“ usw. Doch bitte nur dann,
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wenn Sie nicht dringend aulRer Haus mussen, denn

in diesem Fall wiirden Sie lhren kleinen Schatz eher
hinter sich her zerren, als dass eine entspannte Lernsi-
tuation entstehen konnte J.

Tipp 17:

Spielen Sie haufig ,Verstecken® mit Ihrem Kind;

das heif3t, Sie verstecken sein Lieblingsstofftier und
suchen dieses dann gemeinsam. Dabei benennen Sie
ganz konkret die entsprechenden Raumlagepositio-
nen:,Wo ist der Bar? Suchen wir ihn UNTER dem Tep-
pich?“ Dieses Spiel bringt viel Spaf in den Alltag und
macht abstrakte Begriffe, wie ,vor/hinter/auf/unter/
neben/zwischen® erlebbar.,Learning by doing!“

Versteckspiele unterstiitzen lhre kleine Plaudertasche
auch in ihrem Entwicklungsprozess hin zur Erkennt-
nis der Objektpermanenz. Diese kognitive Fahigkeit,
welche vom Schweizer Entwicklungspsychologen
Piaget definiert wurde, ist das Wissen darum, dass ein
Gegenstand oder eine Person auch dann noch weiter
existiert, wenn sie bereits aus meinem Sichtfeld ver-
schwunden ist.

Tipp 18:

Lassen Sie Ihr Kind haufig mit einem Strohhalm
trinken, denn die daflr erforderliche Lippen- und
Zungenstellung, verbunden mit dem Saugen, ist eine
hervorragende mundmotorische Ubung. Achten Sie
bitte dabei unbedingt darauf, dass die Zunge dabei im
Mund bleibt.

Tipp 19:

Fingerspiele sind wahre Lernturbos! Im Gehirn sind
sowohl die Sprachzentren als auch mathematische
Regionen eng vernetzt mit der Fingerkoordination,
mit Fingerfertigkeit und Fingererkennung. ,Zehn
kleine Zappelfinger” kdnnen somit viel mehr als blof
unterhalten und kitzeln. Sie lassen wertvolle Basis-
fertigkeiten fuirs Reden und Rechnen ausreifen. Und
wenn aus den Fingerspielen auch noch kleine Rollen-
spiele werden, ist der Effekt sogar noch grofer.

Tipp 20:

Fihren Sie einfache und klare Selbstgesprache, aber
nur dann, wenn lhr Kind auch in Horweite ist und

Sie beobachten kann. Es ist wichtig, dass Sie haufig
beschreiben, was Sie tun: ,Hier ist der Topf. Ich gebe
Wasser hinein. Jetzt stelle ich den Topf auf den Herd.“
Bitte lassen Sie keinesfalls den Fernseher oder Radio
als Dauerberieselung laufen. Dies flihrt zu einer
Reizliberflutung lhres Kindes und es kann sich kaum
mehr auf Ihre schone Stimme konzentrieren.

[InCInoch Canz z[1 SchllsslHabe ich eigentlich schon
die herausragende Bedeutung des Wortes ,fertig“

fir manche Kinder hervorgehoben? Ja? , Fertig”, und
nicht ,dati“. —Kurzlich durfte ich mit einem sehr vifen
Burschen arbeiten, der mich nach jedem Spiel zufrie-
den anstrahlte und , dati“ sprach. Also fertig. Ich bat
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Dieser Beitrag wurde zuerst veroffentlicht in

,Leben Lachen Lernen*

Heft 50/2013

Wir danken dem Down-Syndrom-Zentrum leben
lachen lernen, in Leoben/Osterreich und der Autorin
fir die Erteilung der Abdruckgenehmigung

ihn, mir die Laute des Alphabets nachzusprechen.Von
A-Z konnte er jeden einzelnen Laut korrekt artikulie-
ren. Also,warum dann ,dati“? Dieses Kunstwort hatte
er sich Jahre zuvor angewohnt, alle Menschen seiner
Umgebung verstanden ihn damit und reagierten
darauf. Soweit so schlecht. Denn ein Fremder wird bei
,dati“ verstandnislos die Augenbrauen hochziehen
und zu griibeln beginnen. Also libten wir das Wort
Jfertig®, in zwei Silben geteilt. Ich schrieb beide Silben
auf ein kleines Blatt Papier und der Bursche konnte
zum einen mitlesen und zum anderen meine Lippen
ganz genau beobachten. An diesem Tag sprach er
wohl zum ersten Mal die Silben fer-tig, zwar noch ge-
trennt voneinander, aber gut verstandlich, korrekt aus.

Tipp 21:

Bitte hinterfragen Sie Eigenkreationen lhres Kindes
ganz genau. Beruhen diese auf Gewohnheit oder ist
Ihr Kind tatsachlich noch nicht in der Lage, die Laute
dieses Begriffes zusammenzufiigen?

Falls die Artikulation der Laute Ihr Kind vor sehr groRRe
Herausforderungen stellt, sprechen Sie bitte die Logo-
padin oder Sprachheillehrerin lhres Kindes darauf an.

Zu guter Letzt noch
eine kleine
private Geschichte.

Als meine heute schon fast erwachsene Tochter
Nicola etwa 4 Jahre alt war, sprach sie ein geheimnis-
volles Wort:,,Olotil“.

Ich dachte:,Eh klar, Krokodil“.

Weit gefehlt.

Immer wieder kam dieses Wort, in unterschiedlichs-
ten Situationen. Unsere Kopfe rauchten, alle mogli-
chen Versuche wurden gestartet, um hinter dieses
Mysterium zu kommen. Bis wir dann eines Tages im
Auto unterwegs waren und von der Riickbank Nicolas
aufgeregtes ,Olotil, olotil“ horten. Da war es klar, es
war gerade an uns vorbei gefahren — ein Wohnmobil.
Bis heute ist dieses in der Wieser-family das Olotil
geblieben.
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Hier ziehen Therapeuten und
Arzte an einem Strang

Interdisziplindre Friihférderung des Hauses Mignon

[on [osa [leberschar,
[Jitarbeiterin von Halls[liLnhon
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8.59 Uhr in der Fruhforderstelle
mitten im Schanzenviertel. Noch
schnell ein Schluck aus der Kaffee-
tasse, einmal tief durchatmen und
los geht’s. Marina Fox stellt punkt
9.00 Uhr das Telefon von Sprachbox
auf Klingeln. Schon eine Stunde ist
sie im Buro und hat die letzte Ruhe
vor dem alltaglichen Sturm ge-
nutzt, um schon die eiligsten Dinge
zu erledigen: die Nachrichten vom
gestrigen Nachmittag abhoren, be-
hordliche Bewilligungen, Therapeu-
tenberichte und Arztbriefe einscan-
nen, Abrechnungen prufen und

vor allem die Diagnostiken des heu-
tigen Tages vorbereiten. Denn gleich
werden der Kinderarzt und die erste
Familie hier eintreffen.

Schon klingelt es. Am Telefon ist eine Mutter, die mit
belegter Stimme von ihrem Kind berichtet. Es sei
zwei Wochen alt und ihre Hebamme hatte ihr Haus
Mignon empfohlen. Bei der Erwahnung der Diagnose
LTrisomie 21“ beginnt sie zu weinen. Fir Marina Fox
keine ungewohnte Situation, schlieBlich arbeitet sie
schon viele Jahre in der Einrichtung und hier dreht
sich alles um die Forderung von kranken, behinderten,
zu frith geborenen oder anderweitig entwicklungsge-
fahrdeten Kindern. Wie immer findet sie den richti-
gen Ton, die Mutter etwas zu beruhigen und erklart
das weitere Vorgehen. In den nachsten Tagen wird
sich eine erfahrene Heilpadagogin von Haus Mignon
bei der Familie melden und einen Termin flr einen
Hausbesuch vereinbaren. Dann wird sie einen ersten,
geschulten Eindruck vom Kind bekommen und kann
ganz in Ruhe mit den Eltern besprechen, wie Haus
Mignon ihnen helfen kann. Bei den weiteren Forma-
litaten und Antragstellungen wird sie die Familie
unterstitzen. In der Regel beginnt dann die eigentli-
che Fruhforderung mit der Eingangsdiagnostik. Hier
stellen der Kinderarzt und eine Heilpadagogin durch
Untersuchungen, Tests, Beobachtung und Gesprache
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fest, wie grol die Entwicklungsdefizite sind. Gemein-
sam mit den Eltern entwerfen sie dann den weiteren
Forder- und Behandlungsplan fur das Kind.

Derzeit betreut die Frihférderung des Hauses
Mignon ca. 180 Kinder im Alter von wenigen Tagen
bis zum Schuleintritt, darunter etliche mit Down-
Syndrom. Dabei hat alles einmal ganz klein angefan-
gen.Vor lber dreifig Jahren begann die Medizinerin
Benita Quadflieg in ihrer damaligen Blankeneser
Praxis, behinderte Kinder heilpadagogisch zu be-
handeln. Aufgrund der grofRen Nachfrage mussten
recht bald groRere Raumlichkeiten in Nienstedten
angemietet werden. Das Haus Mignon war geboren,
das mittlerweile als gemeinnitziger Verein neben der
Friihforderung eine Vielzahl von Einzeltherapien und
Beratungsleistungen, spezialisierten Kindergarten-
und Krippengruppen bis hin zu einem Kinderhaus,
in dem traumatisierte und gefahrdete Kinder und
Jugendliche dauerhaft leben, anbietet.

Alles aus einer Hand und
das zumeist zu Hause

Nach mehrjahrigen Verhandlungen hat die Stadt eine
entscheidende Gesetzesanderung vorgenommen, die
es Haus Mignon ermoglicht, heute Frithforderung als
sogenannte ,Komplexleistung“ interdisziplinar anzu-
bieten. Das heifdt, dass nun neben der heilpadagogi-
schen Behandlung auch medizinisch-therapeutische
sowie psychosoziale Leistungen sozusagen aus einer
Hand angeboten werden. Je nach Bedarf arbeitet ein
ganzes Team von Kinderarzten, Logopaden, Physiothe-
rapeuten, Psychologen, Sozialberatern und weiteren
Experten an einem gemeinsamen Forderkonzept fiir
das einzelne Kind zusammen. Neben den eigenen
Mitarbeitern kooperiert Haus Mignon mit dem Uni-
versitatskrankenhaus Eppendorf und dem Altonaer
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Kinderkrankenhaus sowie etlichen Praxen in ganz
Hamburg und kann so den Familien die Suche nach
geeigneten Therapeuten abnehmen.

Alle ziehen an einem Strang fiir die gemeinsamen,
ubergeordneten Forderziele: die Entwicklung des
Kindes in den Bereichen Spiel, Motorik, Sprache und
Wahrnehmung zu fordern, seine Eigenwahrnehmung
und sein Weltvertrauen so zu wecken und zu starken,
dass von ihm eine groRtmogliche Selbstandigkeit
entwickelt werden kann, die Eltern im Alltag zu unter-
stiitzen und zu beraten sowie die Eingliederung des
Kindes in Krippe, Kindergarten oder Schule anzubah-
nen.

Ein GrofSteil der Frihforderung findet bei den Fa-
milien zu Hause statt. Das erspart den Eltern Zeit
und Wege und reif3t das Kind nicht aus seinem
gewohnten Umfeld. Auf Wunsch kann die Forderung
aber auch in der Kita oder in nahegelegenen Praxen
stattfinden. In regelmaRigen Abstanden tauschen
sich alle beteiligten Therapeuten und Arzte Gber den
Behandlungsverlauf, die Entwicklungsfortschritte,
aber auch Uber auftretende Probleme und
Schwierigkeiten aus.

10.00 Uhr. Inzwischen sind zwei weitere Kollegin-
nen im Blro eingetroffen, beantworten geduldig
alle moglichen Fragen von Anrufern und fittern mit
fliegenden Fingern die grof3e Datenbank im Compu-
ter,um die verschiedenen Antrage fur die betreuten
Familien zusammenzustellen und moglichst schnell
an die Amter zu senden. SchlieRlich benétigen diese
meist einige Wochen fir ihren Bescheid und in der
Frihforderung gilt es, keine Zeit zu verlieren. Die
ersten Jahre im Leben eines Menschen sind eine sehr
sensible Phase. Was hier an Entwicklung versaumt
wird, ist spater kaum noch oder nur mit enormen
Anstrengungen nachholbar. >
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Ansprechpartner
in allen Lebenslagen

Die noch zu bearbeitenden Vorgange stapeln sich im
Regal an der Wand und das Telefon steht nicht still. Es
scheint einen ungeheuren Bedarf an Frihforderung
in der Stadt zu geben und offenbar wird Haus Mig-
non als einer der moglichen Ansprechpartner immer
bekannter. Es klingelt an der Tur und herein stiirmt
eine aufgeregte Mutter, hinterher ein wimmerndes
Kleinkind. Thnen wurde von heute auf morgen der
Kindergartenplatz gekiindigt, eine prekare Lage fir
die Berufstatige. Zum Gliick weill Marina Fox von
einem Platz im hauseigenen integrativen Kindergar-
ten, der kirzlich frei geworden ist. Ein Telefonat mit
den Kollegen in Nienstedten, und die Mutter kann
gleich vorbeifahren, um sich vor Ort selbst ein Bild zu
machen.

12.00 Uhr. Kleine Trippelschritte sind auf dem Flur zu
horen, die immer schneller und lauter werden, beglei-
tet von einem frohlichen Gekicher. ,Na, da ist wohl
jemand ausgebuichst®, ruft Marina Fox dem kleinen,
zweijahrigen Madchen zu, das nun mit grofsen Augen
vor ihr steht. Schon kommt sein Vater um die Ecke,
nickt griiRend und mahnt:,Das ist aber nicht der
richtige Weg“. Und Recht hat er, denn die Heilpada-
gogin wartet im groRen Therapieraum auf die Beiden
zur basalen Sinnespflege. Dabei werden die vier
Sinne Tastsinn, vegetatives Nervensystem, Eigenbe-
wegungssinn und Gleichgewicht geschult. Die Eltern
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erfahren, wie man dies ganz allgemein beim Spielen,
bei der Pflege, beim Lagern, Essen, zu Bett bringen
oder im alltaglichen Miteinander tun kann. Dazu
gehoren z. B. das Eindlen des Kindes, Kinderreime und
Lieder. So wird das Interesse geweckt und nach eini-
ger Zeit zeigt sich oft eine starkere seelische Prasenz.

Im nachsten Moment sind wieder die Erklarungs-
kiinste von Marina Fox gefragt. Am Telefon erklart sie
einem Vater, dass die Friihforderung fiir die Familien
kostenfrei ist und —als Komplexleistung — auch die
Budgets ihres Kinderarztes nicht belastet.

13.30 Uhr. Nun ist die letzte Diagnostik fur heute
beendet. Heraus kommt der kleine Theo (Name gedn-
dert), 4 Jahre alt, an der Hand seiner Mutter. Sie sieht
glucklich aus und bleibt noch kurz im Biiro stehen.
Llch bin euch so dankbar”, lachelt sie und Marina Fox
und ihre Kolleginnen bekommen einmal mehr vor Au-
gen geflhrt, wofur sie sich hier alle einsetzen., Theo
hat soviele Fortschritte gemacht und dabei haben
wir damals die Aussage bekommen, dass da gar nicht
viel los ist mit ihm.Von Eurer Kollegin krieg ich zu
Hause immer wieder Ideen und Anregungen, auf die
ich selbst gar nicht gekommen ware, was ich mit dem
Kleinen machen kann. Fiir Eltern mit normalen Kin-
dern mag das alles selbstverstandlich sein, aber fiir
uns ist das was ganz Besonderes - und®, fugt sie leise
hinzu,,man verliert die Hoffnung einfach nicht.”

Kontaktdaten:

Interdisziplinare Friihforderung Haus Mignon
SternstralRe 106 / 20357 Hamburg

Tel.: (040) 40 18 5-556

Mail: fruehfoerderung@haus-mignon.de
Internet: www.haus-mignon.de
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Drei Jahre Fruhforderung —

ein Ruckblick

['on Slke Hoops

Im April 2014 feierten wir mit unserer Tochter Helene
ihren dritten Geburtstag, welcher gleichzeitig das
offizielle Ende der Komplexleistung Friihférderung
darstellte. Gliicklicherweise geht es fiir Helene und
indirekt fiir uns mit den heilpddagogischen Stunden
noch ein bisschen weiter. Von ,,Gliick“ hatten wir

vor knapp drei Jahren jedoch nicht gesprochen,

als wir schon wenige Wochen nach der Geburt mit
dem Thema Frithforderung konfrontiert wurden.

Helene tGberraschte uns mit ihrem Extra-Chromosom
und ihrem komplexen Herzfehler, so dass sie weni-
ge Stunden nach der Geburt ins UKE verlegt wurde.
Nach dem kurzen Krankenhausaufenthalt wurden wir
durch eine Mitarbeiterin des Kinderlotsen e\V. (sozi-
almedizinische Nachsorge) ambulant weiter betreut.
Durch sie erhielten wir umfangreiche Informationen
rund um das Thema Frihférderung und die Kontakt-
daten der verschiedenen Frihforderstellen in Ham-
burg. Eigentlich wollten und konnten wir uns zu dem
Zeitpunkt noch gar nicht mit der Thematik beschafti-
gen, denn Helenes Herzfehler und die bevorstehende
Operation standen fiir uns eindeutig im Vordergrund.
Doch uns wurde nahegelegt, sich schon friihzeitig
fiir eine Frihforderstelle zu entscheiden, und einen
Antrag zu stellen, damit die Bewilligung rechtzeitig
vorliegt und wir zeitnah nach der Operation mit der
Frihforderung beginnen konnten.

Zunachst nahmen wir Kontakt zum Haus Mignon
auf.Wenige Tage spater kam eine Mitarbeiterin vom
Haus Mignon zum Erstgesprach zu uns nach Hause.
Nach ihrem Besuch tberlegten wir nicht lange und
entschieden uns fur diese Einrichtung, ohne uns in-
tensiver mit der Arbeit der anderen Friihforderstellen
auseinander zu setzen. Der Gesamteindruck sowie
die Tatsache, dass die heilpadagogischen Stunden bei
uns zu Hause stattfinden sollten, iberzeugten uns.
Dennoch hatten wir anfangs reichlich Zweifel: Wir
waren und sind keine Anthroposophen. Kommen wir
vielleicht in Gewissenskonflikte? Was sollte an der
Komplexleistung so gut sein? Fiir uns, v.a. fiir Helene,
bedeutete es zunachst einen Therapeutenwechsel, da
ihre Physiotherapeutin keinen Vertrag mit dem Haus
Mignon geschlossen hatte. In Wohnortndhe gab es
zu der Zeit keine physiotherapeutische Praxis, die mit
dem Haus Mignon kooperierte. Sollten wir wirklich
schon vor der Operation einen Antrag stellen? Zu
einem Zeitpunkt als Helene deutlich herzinsuffizient
war, Uberwiegend Uber eine Magensonde ernahrt
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wurde, extrem viel schlief und zeitweise keine Phy-
siotherapie bekam, um ihr Herz nicht noch mehr zu
belasten.

Trotz der Zweifel stellten wir den Antrag und zwei
Wochen vor dem OP-Termin fand die Eingangsdiag-
nostik in der Frihforderstelle statt. Der untersuchen-
de Arzt beantragte, zunachst fiir sechs Monate, je
zweimal wochentlich Physiotherapie und Heilpada-
gogik mobil, d.h. bei uns zu Hause. Und schon wieder
kamen bei uns Zweifel auf, ob das liberhaupt notwen-
dig oder gar Ubertrieben sei. Wie geht es Helene nach
der Operation? Was kdnnen wir ihr zumuten? Was ist,
wenn wir vor Ende des Bewilligungszeitraums z.B. die
Therapiefrequenz andern wollen? Geht das Uber-
haupt? Und wenn ja, wie?

Als Helene nach erfolgreicher Operation aus dem
Krankenhaus entlassen wurde, hielten wir schon den
Bescheid des Bezirksamtes in Handen. Die Heilpad-
agogin und die Physiotherapeutin nahmen Kontakt
zu uns auf und wir vereinbarten die ersten Termine
im Oktober 2011, als Helene sechs Monate alt war. Ein
bisschen komisch wurde uns schon und wir fragten
uns, wie das wohl wird, wenn fremde Personen zu
uns nach Hause kommen, um sich mit Helene zu
beschaftigen. Durch die regelmaRigen Besuche der
Mitarbeiterinnen vom Kinderlotsen war uns das
schon ein wenig vertraut, aber jetzt sollte das viermal
pro Woche sein. Uns, und besonders mir, die in erster
Linie den Kontakt zu den Therapeutinnen hat(te), fiel
der Gedanke sehr schwer. Aber wir lieRen es auf uns
zukommen.

Die Besuche der Physiotherapeutin waren mir schnell
vertraut. Letztendlich unterschied sich der Ablauf
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nicht groRartig von den Einheiten in der Praxis: Einer
umfangreichen motorischen Untersuchung von
Helene — kombiniert mit einer Befragung zu Helenes
Entwicklung —folgten die unterschiedlich gestalteten
Therapiestunden. In den Stunden, in denen ich meis-
tens mit anwesend war, wurde ich in verschiedenen
Ubungen angeleitet, um diese im Alltag umsetzen zu
konnen.

Und dann stand die erste Frithfordereinheit an, die
ich mit Spannung erwartete. Mir war lange nicht
klar, was das sollte und ob Helene tiberhaupt heilpa-
dagogische Stunden bendtigt. Natirlich konnen wir
selber mit unserer Tochter spielen und uns intensiv
mit ihr beschaftigen. Vielleicht war es auch meine
Unsicherheit, weshalb es mit Helenes Heilpadagogin
zunachst ganz anders verlief als mit ihrer Physiothe-
rapeutin. Eine freundliche Dame kam mit einem Korb
voller Spielsachen, einer Kugelbahn und einer groRRen
Stoffpuppe zu Helene. Ich war zundchst verunsichert,
da sie eigentlich nichts Uber Helene wusste und auch
wenig fragte. Erst im Nachhinein wurde mir deutlich,
dass sie bewusst auf Fragen verzichtete, um sich ein
eigenes, unvoreingenommenes Bild von Helene zu
machen. Ich kann mich nur zu gut daran erinnern,
wie schwer es mir fiel, Helene bei Frau Lindenberg
auf dem Schol? liegen zu sehen. Nach den Stunden
war ich irritiert und wollte am liebsten die Komplex-
leistung beenden. Mein Mann beruhigte mich und
meinte, wir sollten uns, Helene und Frau Linden-
berg einfach ein bisschen Zeit geben. Er war positiv
gestimmt, aber flir mich war wenig Positives an der
Komplexleistung zu erkennen. Ich versuchte abzu-
warten, informierte mich dennoch an verschiedenen
Stellen, welche Alternativen es zur Komplexleistung
gabe.

Zeit lassen, abwarten und einfach Geduld haben -
das war riickblickend der richtige Weg. Irgendwann,
ich kann nicht mehr sagen wie lange es dauerte,
merkte ich, wie gut Helene diese Stunden bekamen.
Anfangs war ich als stille Beobachterin mit anwesend
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und Frau Lindenberg erzahlte mir viel liber ihre Ar-
beit. Erst spater, als ich mehr Vertrauen hatte, lief3 ich
Helene mit Frau Lindenberg alleine. Ich konnte beob-
achten, wie sie sich voll und ganz auf Helene einlieR.
Und Helene genoss die Zeit mit ihr. Die beiden hatten
ihren eigenen, ganz besonderen Rhythmus. Langsam
begann ich zu verstehen, was Frithforderung wirklich
bedeutet.

Obwohl Frau Lindenberg zweimal pro Woche bei uns
war, fremdelte Helene ihr gegenliber einige Wochen
extrem, so dass ich in der Zeit wieder mit dabei war.
Vereinzelt kam Frau Lindenberg auch nachmittags
zu uns. Das war besonders schon fiir Helenes alteren
Bruder. Sie schaffte es, ihn wunderbar miteinzubin-
den und ich hatte das Gefiihl, dass er diese Stunden
meistens mehr genoss als seine kleine Schwester, der
es nachmittags mit ihrem wilden Bruder einfach zu
wuselig war.

Als nach sechs Monaten, im April 2012 (Helene war
mittlerweile ein Jahr alt) die Verlaufsdiagnostik
anstand, waren die urspriinglichen Zweifel beinahe
komplett verflogen. Lediglich die vielen Termine pro
Woche machten mir zu schaffen. Mir war der Luxus
der Hausbesuche durchaus bewusst, aber ich habe
sie auch als sehr belastend empfunden.Von da an
erhielt Helene einmal wéchentlich Physiotherapie
und weiterhin zweimal wochentlich heilpadagogi-
sche Stunden. Auf Anraten einer Arztin im Werner-
Otto-Institut gingen wir zusatzlich, aullerhalb der
Komplexleistung, alle ein bis zwei Wochen dorthin
zur Physiotherapie.

Im Sommer 2012 stand leider ein ungeplanter The-
rapeutenwechsel an. Obgleich es dann mehr Auf-
wand fur mich bedeutete, genoss ich die Fahrt in
die Physiotherapiepraxis. Leider konnte sich Helene
mit ihrer neuen Therapeutin nicht anfreunden —sie
weinte bzw. schrie beinahe durchgehend. Woche fur
Woche fragte ich mich, ob ich das Helene und mir
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antun musse. Mal ging es ein wenig besser, aber gut
wurde es leider nie. Hatten wir eine reguldre arztliche
Verordnung gehabt, hatten wir die Therapie einfach
und unproblematisch friihzeitig beenden konnen.
Durch das doch sehr starre System der Komplexleis-
tung lieBen wir es bis zum Ende des Bewilligungs-
zeitraums, im Frithjahr 2013, weiterlaufen. Sicherlich
hatte es Moglichkeiten gegeben, eine vorzeitige
Anderung zu beantragen. Aber zu der Zeit hatten wir
einfach andere ,Baustellen®, die uns mehr Sorgen
bereiteten und flr die wir unsere Kraft benétigten.

AnfangJanuar 2013 begann die Eingewohnung von
Helene in eine Krippengruppe eines Regelkindergar-
tens. Ab Ende Januar kam Frau Lindenberg zu Helene
in den Kindergarten. Das erleichterte ein Stiick weit
die Eingewohnung fur Helene. Mich beruhigte es,
eine fur Helene vertraute Person um sich herum

zu haben und die Erzieherinnen, die zuvor noch

kein Kind mit einer Behinderung in der Einrichtung
betreuten, erhielten Tipps und Unterstiitzung durch
Frau Lindenberg.

In der Zeit der Eingewohnung mussten wir die Phy-
siotherapiestunden haufig ausfallen lassen, worum
ich insgeheim jedes Mal froh war. Der Termin der Ver-
laufsdiagnostik riickte naher und ich merkte, dass es
wirklich Zeit wurde, an der Situation etwas zu andern.
Zahlreiche Gesprache mit Physio- und Ergothera-
peutinnen, Frau Lindenberg und den behandelnden
Arzten fihrten dazu, die Physiotherapie im Rahmen
der Komplexleistung mit Helenes 2. Geburtstag zu
beenden. Eine weitere Physiotherapeutin innerhalb
von knapp zwei Jahren kam flr uns einfach nicht in
Frage. Ohne Komplexleistung ware es vielleicht einfa-
cher gewesen. Wir hatten es einfach bei den heilpa-
dagogischen Stunden belassen und ggf. notwendige
Therapeuten selber gesucht. Da aber letztendlich im
Rahmen der Komplexleistung eine Therapie verpflich-
tend ist, suchten wir das Gesprach mit den Experten
und wagten daraufhin den Wechsel zur Ergotherapie.
Mit Angst und Sorge sah ich der ersten Stunde entge-
gen. Die,,Chemie“ zwischen Helene und ihrer neuen
Therapeutin stimmte glucklicherweise auf Anhieb. So
gingen Helene und ich ab April 2013 wochentlich frih
morgens in die Ergotherapiepraxis, bevor Helenes Kin-
dergarten- und mein Arbeitstag begannen. Besonders
war ich erfreut, dass sich Frau Lindenberg regelmaRig
mit der Ergotherapeutin Uber Helene austauschte.

Viele Veranderungen gab es im Jahr 2013. Besonders
einschneidend war es flir mich, Frau Lindenberg nicht
mehr so regelmaRig zu sehen. Auf einmal lief der
Austausch nur noch Uber die Erzieherinnen, tele-
fonisch oder in kurzen Gesprachen, sofern wir uns
morgens im Kindergarten begegneten. Nachdem ich
mich anfangs doch sehr schwer getan hatte mit dem
ganzen System der Komplexleistung, merkte ich auf
einmal, wie ich mich an alles gewdhnt hatte und die
Vorteile genoss.
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Im Spatsommer 2013 machten wir uns ernsthafte Ge-
danken, ob Helene nach ihrem dritten Geburtstag in
dem Kindergarten bleiben kdnne oder ein integrativer
Kindergarten doch sinnvoller ware. Insbesondere der
Gedanke, dass die Zeit mit Frau Lindenberg im April
2014 endgliltig zu Ende ware, stimmte uns traurig.
Denn sie hatte Helene mittlerweile so in ihr Herz
geschlossen, Helene liebt ,ihre” Frau Lindenberg sehr
und fur unsere ganze Familie ist sie eine wundervolle
Begleiterin geworden.

Nach mehreren Gesprachen mit der Kindergarten-
leitung und Frau Lindenberg war gliicklicherweise
schnell klar, dass fur Helene kein Wechsel notwendig
wirde: Die Leitung und Mitarbeiterinnen des Kinder-

gartens planten, ihr Konzept zu erweitern. Seit April
2014 arbeitet der Kindergarten nun ganz offiziell
integrativ, und die Komplexleistung Friihforderung ist
offiziell beendet. Wir waren und sind lber diese Ent-

wicklung sehr gliicklich. So konnten wir z.B. therapeu-
tische Praxen, die mit dem Kindergarten kooperieren
konnten, vorschlagen.

Seit April bzw. Mai kommen Helenes Ergotherapeutin
und Logopadin in den Kindergarten. Wie selbstver-
standlich hat Frau Lindenberg die ersten Stunden ge-
meinsam mit Helenes Therapeutinnen gestaltet. Frau
Lindenberg kommt weiterhin wochentlich zu Helene
in den Kindergarten und begleitet die Ein- bzw. Um-
gewohnung in die Elementargruppe. Wenn in weni-
gen Wochen ein neuer Heilerzieher, welcher schon bei
Frau Lindenberg und Helene hospitiert hat, in Helenes
Gruppe seine Arbeit aufnimmt, dann ist die offizielle
Zeit mit Frau Lindenberg leider wirklich zu Ende.

Wehmiitig schauen wir auf die doch sehr bewegte
Zeit der Frihforderung zuriick. Wir freuen uns beson-
ders uber das sehr gute Verhaltnis zu Frau Lindenberg
und auf hoffentlich weiterhin regelmaRige Treffen.
Das hatten wir 2011 nie gedacht!
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Zusatzliche Personalausstattung
und Fruhforderung fur
Krippenkinder mit Behinderungen

Lon lennPreifd

Seit August 2013 hat jedes
einjahrige Kind in Hamburg
einen Rechtsanspruch

auf einen Krippenplatz.

Fiir Eltern von Kindern mit Behinderung hat die Ham-
burger Behorde fiir Arbeit, Soziales, Familie und Inte-
gration im Marz 2014 einen Flyer veroffentlicht, der
ihnen eine erste Orientierung bieten soll. Dort findet
man zum Beispiel Informationen zur Méglichkeit der
Beantragung von zusitzlichen Personalstunden. Im
Wortlaut heifdt es:

Je nach Beeintrdchtigung lhres Kindes kann es sein,
dass die Kita zusatzlich zur iiblichen Ausstattung fiir
Krippenkinder weiteres Personal bendtigt. Ziel ist es,
dass alle Kinder am Kita-Alltag teilhaben kdnnen.
Sollte die Kita lhrer Wahl fiir die Betreuung Ihres Kin-
des zusatzliches Personal benétigen, kann sie hierfiir
zusatzliche Férdergelder bei der Kita-Abteilung der
Behorde fiir Arbeit, Soziales, Familie und Integration
beantragen.

Laut Statistik hat die Hamburger Behorde fiir Arbeit,
Soziales, Familie und Integration im Jahr 2013 ins-
gesamt 56 Antrage von Kitas erhalten. Davon sind
flr Kinder bis zum vollendeten ersten Lebensjahr 8
Antrage gestellt worden, fiir Ein- bis Zweijahrige 33
Antrage und flir Zwei- bis Dreijahrige 15 Antrage. Alle
56 Antrage wurden bewilligt, was die Stadt 400.130
Euro kostete. Die bewilligten Personalstunden variie-
ren zwischen 5 und 37 zusatzlichen Wochenstunden,
je nach Betreuungsbedarf. Dieser Bedarf wird an-
hand der eingereichten Unterlagen ermittelt. Neben
dem ausgefullten Antragsformular sind seitens der
Kindertageseinrichtung die Einverstandniserklarung
der Sorgeberechtigten flr die Weitergabe der erfor-
derlichen Informationen und Unterlagen sowie die
amtliche Feststellung der (drohenden) Behinderung
oder des Forder- und Behandlungsplans der Friih-
forderstelle einzureichen. Vorhandene Berichte oder
Befunde des behandelnden Kinderarztes sind grund-
satzlich beizufuigen.

Neben der zusatzlichen Personalausstattung in der
Kita konnen Eltern die Leistungen der Frithforderung
fir ihr Kind in Anspruch nehmen. Die meisten Kinder
mit dem Down-Syndrom bekommen bereits im ersten
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Lebensjahr, also vor Eintritt in die Kita, Friihforderung.
Meist bekommen sie diese Leistungen in Hamburg
Uber interdisziplindre Friihforderstellen oder sozialpa-
diatrische Zentren. Mit Eintritt in die Kita kann diese
Frihférderung genauso weiter laufen. Viele dieser
Einrichtungen arbeiten mittlerweile aber auch eng
mit den Kitas vor Ort zusammen und erbringen die
bendtigten heilpadagogischen und therapeutischen
Leistungen auf Wunsch auch in der Kita, um die Eltern
von zusatzlichen Wegen am Nachmittag zu entlasten.
Man kann eine Forderung zu Hause und in der Kita
auch kombinieren.

Anato! it Mama,

Im Flyer der Behorde fiir Arbeit, Soziales, Familie und
Integration heif$t es dazu:

Wenn Sie bei der Kita-Suche im Internet unter www.
hamburg.de/kita-finden als Leistungsart das Stich-
wort Eingliederungshilfe’ eingeben, kdnnen Sie
zwischen ca. 200 Kitas wahlen, die eine entsprechen-
de Frithférderung fiir Kinder mit Behinderungen [...]
anbieten. So kdnnen Sie eine geeignete Kita in der
Nahe lhres Wohnortes finden.

Links:

— Flyer,Kinder mit Behinderung in Kitas“: http://
www.hamburg.de/contentblob/4283958/data/
kinder-mit-behinderungen-in-kitas.pdf

— Fruhférderung in HH: Leistungen, Eingangsdi-
agnostik, Beratung, Anbieterliste:http://www.
hamburg.de/fruehfoerderung/
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Die Krippensuche fur
unseren einjahrigen Sohn

Im August 2013 sind wir mit unseren zwei Kindern
nach Hamburg gezogen. Schon ein Jahr zuvor hatte
ich im Internet nach einer geeigneten Einrichtung
gesucht. Da unsere vierjahrige Tochter Russisch
spricht, war uns eine zweisprachige Kita wichtig.
Gleichzeitig wollten wir unseren damals einjahri-
gen Sohn mit DS aber moglichst in der gleichen Kita
unterbringen, die zudem idealerweise schon Erfah-
rungen mit Kindern mit Behinderungen hatte. Eine
unmogliche Kombi, dachte ich zunachst. Aber nein.
Wir fanden bald die deutsch-russische Integrationski-
ta ,Mucklas“ in Hamburg Lokstedt. Da wir damals in
Russland lebten, konnte ich nur Giber E-Mail Kontakt
mit der Kita-Leiterin Renate Rieger aufnehmen. Frau
Rieger war unseren Kindern gegenliber von Anfang
an aufgeschlossen, schrieb mir, dass regelmaRig eine
Physiotherapeutin und eine Logopadin in ihren Kin-
dergarten kommen, ermutigte mich, es zu versuchen
und freute sich, uns kennenzulernen.Von Anfang an

pud Franzi und. ...
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war mir diese Aufgeschlossenheit sympathisch. Und
tatsachlich suchten wir dann auch eine Wohnung in
Kita-Nahe und hofften, dass es dann auch wirklich
dort so klappt, wie wir uns das vorgestellt hatten.
Fir mich war klar, dass Anatol in die Krippe gehen
wird wie jedes andere Kind. Zum einen wollte ich ar-
beiten gehen, zum anderen bin ich davon uUberzeugt,
dass die meisten Kleinkinder vom friihen Umgang
mit anderen Kindern profitieren. Die Frage war fur
mich also nie, ob Anatol in die Krippe gehen wird,
sondern wo und wie ich ihn guten Gewissens lassen
kann.Bei ihm hatte ich wahrscheinlich aufgrund sei-
ner Behinderung diesbeziiglich mehr Angste als zuvor
bei seiner Schwester.

Die Kita Mucklas hatte einen von 33 Antragen gestellt,
die von August bis Dezember 2013 in der Hamburger

KIDSAktuell / Nr. 30 —Herbst 2014

Behorde fur Kinder mit Behinderungen zwischen
dem vollendeten ersten und dem vollendeten zwei-
ten Lebensjahr eingereicht wurden. Bei uns zog sich
die Bearbeitung leider sehr lange hin, da wir einige
Unterlagen (z.B. die amtliche Feststellung der Triso-
mie 21, auch Arztberichte) nur in russischer Sprache
hatten. Zudem waren wir zu diesem Zeitpunkt noch
privat versichert, weswegen die Erstellung eines Be-
handlungsplans lber die Frihforderstelle nicht mog-
lich war, wie wir erfuhren. Schlie8lich bekamen wir
im Februar 2014 zehn Stunden pro Woche bewilligt.
Die Kita stellte sehr schnell eine zusatzliche Erziehe-
rin ein, so dass sich Anatols Bezugsperson, die ihn als
(Heil-)Erzieherin von Anfang an betreute, taglich zwei
Stunden voll auf ihn konzentrieren kann. Da Anatol
wie seine Schwester von g bis 15 Uhr in die Kita geht,
einigten wir uns auf eine Intensivbetreuung wahrend
der Hauptaktivitat von 10 bis 12 Uhr taglich.

Aber zurtick zum Anfang. Die Eingewohnung im
August 2013 lief fuir Anatol problemlos. Ich als Mutter
war nach den ersten Tagen jedoch fix und fertig.

Ich erfuhr, dass 16 Kinder von einer Russisch spre-

e Pl Kida—Frecnder

chenden Erzieherin und einer Deutsch sprechenden
Heilerzieherin betreut werden. Selbst fur pflegeleich-
te Kinder ein unmoglicher Personalschlissel, dachte
ich. Zumal unsere Grof3e in Russland in einem kleinen
Privatkindergarten war, in dem 2 Erzieherinnen 8 Krip-
penkinder betreuten. Dort waren wir verwohnt. Nun
sollte gerade Anatol mit so vielen Kindern zurecht
kommen? Ich war skeptisch. Ich sal am Rand und
wusste, solange ich anwesend bin, ist er auf mich
fixiert. Da er jedoch schon immer sehr kontaktfreu-
dig war, dauerte es nicht lange, bis er sich unter die
Kinder traute. Es herrschte ein groRes Gewusel, es
war fur mich laut, es war fiir mich uniibersichtlich.
Irgendwo mittendrin krabbelte Anatol durch dreiig
Kinderbeine. Und nach dem Friihstiick a8 er dann
alle Essensreste vom Boden auf. Er war gliicklich. Ich
war geschockt. Meiner ernsthaften Uberlegung, den

61



armen Anatol in eine kleine kuschelige Privatgruppe
zu geben, stand das Argument meines Mannes, ich
wiirde meine eigenen Angste und meine Uberfor-
derung auf das Kind tbertragen und der Eingewoh-
nung nicht genug Zeit lassen, gegentiber. Und Anatol
selbst fuhlte sich tatsachlich wohl in der Gruppe,
das musste ich zugeben. Ich lied dem Ganzen also
Zeit und entwickelte auch immer mehr Vertrauen in
seine Erzieherinnen, die ja auch die ersten Monate
ohne padagogische Zusatzkraft so viel getan hatten,
dass der kleine Mensch sich wohl flihlte. Schon vier
Wochen nach Eintritt in die Kita begann er zu laufen.
Auch das selbststandige Essen und Trinken lernte er
dort. Und vor einem Monat tberraschte er mich in
der Kita-Eingangshalle, als er problemlos auf einem
kleinen Laufrad fuhr. Diese Fortschritte bestatigen
mir, dass die Entscheidung fir diese Kita in unserem
Fall absolut richtig war.

Die Kita Mucklas kooperiert mit dem Haus Mignon,
einer Fruhforderstelle, bei der Kinder bis zum drit-
ten Lebensjahr halbjahrlich untersucht werden und
ihren Betreuungs- und Behandlungsplan bekommen.
Hier wurde eingeschatzt, dass Anatol einmal pro
Woche Physiotherapie bekommen soll (was in der
Kita stattfindet) und einmal pro Woche Heilpddago-
gische Betreuung (bei uns abwechselnd in der Kita
und Zuhause). Manchmal denke ich, ich hatte gerne
gesehen, was die Physiotherapeutin mit dem Jungen
macht, um Anregungen fiir zu Hause zu bekommen.
Das ist der Nachteil einer Therapie in der Kita. Da er
motorisch jedoch ziemlich gut aufgestellt ist, moch-
te ich mir auch zusatzlich keinen Stress machen. Ich
denke, das Wichtigste ist eine gute Kommunikation
zwischen Erzieherinnen, Therapeutinnen und Eltern.
Und das funktioniert bei uns sehr gut.

Insgesamt hat sich Anatol nach nun neun Monaten
super in der Gruppe eingelebt. Er freut sich jeden
Morgen, wenn ich ihn in die Gruppe bringe, auch hat
er dort Freunde, mit denen wir uns manchmal nach
der Kita verabreden. Und die Heilpadagogin bestatig-
te mir,dass er in der Gruppe einen sehr ausgegliche-
nen Eindruck macht und liberall dabei ist. Wenn es
zu viel fiir ihn wird, dann setzt er sich irgendwo allein
hin und guckt ein Buch an, macht etwas fir sich oder
sucht die Nahe zur Erzieherin.

Im Nachhinein bin ich davon uberzeugt, dass wir ihn
nicht schonen brauchen, sondern im Gegenteil, ihm
sehrviel zutrauen konnen. Denn er entwickelt sich
bislang genau so ganz prachtig.

Die Kita Mucklas wurde sich
ubrigens Uber weitere
Integrationskinder freuen.
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KUGEL:

Kommunikation

mit unterstutzenden Gebarden -
ein Eltern-Kind-Gruppenprogramm
zur systematischen Anleitung

der engsten Bezugspersonen

von Heike BLr eister LnDorotheevon [ alL&ll,
folopalinnen all [Jerner [itto mstit't HallbrrO

Einleitung
1.1. Kinder mit globaler Entwicklungsstérung

Kinder mit einer globalen Entwicklungsstérung (GES)
—z.B.auf Grund eines Down-Syndroms — weisen ne-
ben einer langsameren allgemeinen und motorischen
Entwicklung oft auch einen deutlich verspateten
Sprechbeginn auf. Lange Zeit verstehen diese Kinder
Sprache nur im situativen Kontext. Sie sprechen in
den ersten Lebensjahren oft nur sehr wenige Worter
und es fallt ihnen deshalb schwerer als anderen Kin-
dern, ihre Bedirfnisse und Wiinsche mitzuteilen. Dies
flhrt dann im Alltag zwischen Eltern und Kindern

zu Missverstandnissen. Die Kinder reagieren nicht
auf Fragen, Kommentare oder Aufforderungen der
Eltern, weil sie diese nicht genau verstehen. Die Eltern
verstehen nicht, was ihre Kinder mochten, wissen
oder erzahlen wollen, weil sich die Kinder nicht verbal
ausdriicken kénnen.

Um den Kindern die Mitteilung ihrer Bedlrfnisse zu
erleichtern und den Eltern eine bessere Moglichkeit
zum Austausch mit ihren Kindern zu geben, bietet
sich die Verwendung von Gesten und Gebarden in der
Kommunikation mit diesen Kindern an.

1.2. Gebdrden-unterstiitzte Kommunikation (GukK)

Gebarden-unterstiitzte Kommunikation (GuK) ist eine
wichtige Hilfe beim Sprechenlernen. GuK ist nicht als
Ersatz flir die gesprochene Sprache gedacht, sondern
als Erganzung. Die Gebarden werden begleitend zur
Lautsprache eingesetzt. Beispielsweise wird der Satz
,Da ist eine Katze.“ mit der Gebarde fiir das Wort
,Katze“ erganzt und damit dieses fiir das Kind wich-
tigste Wort des Satzes besonders hervorgehoben.
Zusatzlich zum auditiven Kanal wird der bei Kindern
mit Trisomie 21 oft starkere visuelle Kanal genutzt.
Die Kinder verstehen das Wort , Katze“ leichter, wenn
zusatzlich zum Wort auch die Gebarde fiir ,Katze"
eingesetzt wird. Sie kdnnen Gebarden oft leichter und

KIDS Aktuell / Nr. 30 — Herbst 2014



friher anwenden, als Worter sprechen, und gelangen
dadurch schneller zu positiven Kommunikations-
erlebnissen. Die Verwendung von Gebarden ist auf
keinen Fall eine Bremse flr den Spracherwerb, ganz
im Gegenteil: Durch den Einsatz von unterstutzenden
Gebarden beginnen die Kinder haufig schneller, ihre
ersten Worter zu sprechen. Viele Eltern haben bereits
erfahren, wie hilfreich der Einsatz unterstiitzender
Gebarden in der Kommunikation mit ihrem Kind ist.
Zudem belegen Studien (z.B. Acredolo, Goodwyn &
Brown, 2000; Wagner & Sarimski, 2012) die Forderung
der Sprachentwicklung durch die Anwendung der
Gebarden.

1.3. Bedeutung der Eltern als Modell fiir
ihre Kinder beim Gebardenlernen

Kinder brauchen in allen wichtigen Lernprozessen das
Vorbild ihrer Eltern. Auch Gebarden werden von den
Kindern nur erlernt, wenn ihre Eltern im Alltagskon-
text Gebarden einsetzen. Durch die Eltern als Modell
lernen die Kinder diese Gebarden nach und nach

und kénnen sich in der Folge besser mitteilen. Viele
Eltern empfinden die Gebarden jedoch anfanglich

als ungewohnt und brauchen Unterstltzung bei der
Erprobung erster Gebarden.

Die systematische Gebardenanleitung der Eltern
findet in Deutschland bisher meist individuell im
Rahmen der logopadischen Einzeltherapie oder Friih-
forderung statt. Nur vereinzelt existieren Angebote
eintagiger Tagesseminare fiir Elterngruppen.

Elternarbeit in Gruppen bietet jedoch viele Vortei-

le: Eltern flihlen sich in einer Gruppe mit anderen
betroffenen Eltern gut aufgehoben. Sie konnen sich
gegenseitig starken, es besteht die Moglichkeit, in der
Kleingruppenarbeit voneinander zu lernen, und die
Kompetenz der Eltern wird genutzt.

Aufgrund bisher fehlender Elterngruppenprogramme
zur Gebardenanleitung und vor dem Hintergrund der
Bedeutung dieser Gebarden fur die Kommunikations-
und Sprachanbahnung global entwicklungsgestorter
Kinder entwickelten wir KUGEL: Kommunikation

mit unterstiitzenden Gebarden — ein Eltern-Kind-
Gruppenprogramm. So entstand im letzten Jahr auf
Basis des sogenannten Heidelberger Elterntrainings
(Buschmann & Jooss, 2012), ein strukturiertes Eltern-
Kind-Gruppenprogramm mit dem Schwerpunkt der
systematischen Gebardenanleitung.

KIDSAktuell / Nr. 30 —Herbst 2014

KUGEL - Kommunikation mit
unterstutzenden Gebarden —
ein Eltern-Kind-Gruppenprogramm

2.1. Zielgruppe

KUGEL wurde entwickelt fur Eltern (und andere nahe
Bezugspersonen) von zwei- bis vierjahrigen (noch)
nicht sprechenden Kindern mit einer Entwicklungs-
storung (z. B. bedingt durch ein genetisches Syndrom
oder auch bei unklarer Genese).

2.2.Ziele

Das Hauptziel dieses Programms ist die Verbesserung
der Eltern-Kind-Interaktion durch den Einsatz un-
terstutzender Gebarden im Alltagsdialog. Die Eltern
werden im Austausch untereinander und durch prak-
tisches Ausprobieren schrittweise an den Gebrauch
sprachbegleitender Gebarden herangefiihrt. Den
Eltern soll Kompetenz und Spaf} bei der Gebardenan-
wendung vermittelt werden, damit in der Folge die
Kinder selbst beginnen, Gebarden zu benutzen und
sich somit ihre kommunikativen Fahigkeiten erwei-
tern.

2.3.Rahmenbedingungen

Das Programm ist fir eine Gruppe von ca. 10 Teilneh-
mern konzipiert. Es umfasst 5 Elternabende (jeweils
145 Minuten), ein Eltern-Kind-Gruppentreffen (60
Minuten), eine videogestitzte Individualberatung mit
Eltern und Kind (60 Minuten), sowie ein Nachsorge-
programm bestehend aus zwei Eltern-Kind-Gruppen-
treffen (jeweils 60 Minuten) (Tabelle 1). Vor Beginn
von KUGEL findet eine Uberprifung der kommunika-
tiven und sprachlichen Fahigkeiten sowie des kogni-
tiven Entwicklungsstandes des Kindes statt. Mit den
Eltern wird ein personliches Vorgesprach zur Erldute-
rung des Programminhaltes und -ablaufs geflihrt.

2.4.Inhalte

Erarbeiten einer kommunikations- und
sprachforderlichen Grundhaltung

Die Inhalte des KUGEL-Programms sind klar geglie-
dert und bauen systematisch aufeinander auf. Zu
Beginn wird mit den Eltern das Einnehmen einer
sprachforderlichen Grundhaltung im Umgang mit
ihrem Kind erarbeitet. Oft zeigen entwicklungsge-
storte Kinder von sich aus eher wenig kommunikati-
ves Verhalten: Viele nehmen wenig Blickkontakt auf
oder kdnnen diesen nur fur kurze Zeit halten. Einige
verfolgen eher ihren eigenen Plan und lassen sich nur
schwer auf die Spielangebote der Eltern ein. Andere
Kinder wiederum zeigen nur wenig Eigeninitiative.
Die Eltern mussen ihre Kinder immer wieder dazu
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motivieren, selbst aktiv zu werden. Diese Verhaltens-
weisen konnen Eltern in Bezug auf die Interaktion
und Kommunikation mit dem Kind verunsichern.
Deshalb erlernen die Eltern in KUGEL, ihrem Kind
gegenlber eine kommunikations- und sprachforderli-
che Grundhaltung einzunehmen, d. h.vor allem, dem
Kind genligend Zeit zum Reagieren zu geben und
sich selbst in eine verstarkt abwartende Haltung zu
begeben, eine gemeinsame Aufmerksamkeit herzu-
stellen, den Blickkontakt zum Kind aufzubauen bzw.
zu verstarken und die Kommunikationssignale des
Kindes zu erkennen und aufzugreifen.

Anleitung zum Einsatz
lautsprachunterstiitzender Gebarden

Die Eltern werden schrittweise und niedrigschwellig
in die Gebardenanwendung eingefiihrt. Sie erhalten
eine kurze theoretische Einflhrung in das Thema Ge-
barden und werden dann rasch selbst anhand kleiner
Anwendungsibungen fur den vermehrten Ges-

ten- und Mimikeinsatz sensibilisiert. Anschlielend
bestimmen die Eltern erste wichtige Gebarden fir
ihr Kind und erarbeiten Ideen fur individuelle Einfiih-
rungsspiele mit ihren Kindern.

In den Elterngruppensitzungen werden die Vorteile
lautsprachunterstutzender Gebarden ebenso heraus-

Aufbau von KUGEL

Sitzung

gestellt wie auch wichtige Grundsatze, die bei der
Gebardenanwendung zu beachten sind. Jede Familie
erhalt die Gebardensammlungen GuK 1 und GuK 2
(Wilken, 2003) sowie ein Ringbuch und ein Poster zur
Dokumentation des individuellen ,,Familiengebar-
denwortschatzes®. Fiir den weiteren Einbezug des
Umfeldes erhalten die Eltern einen Informationsflyer
uber die gebardenunterstiitzte Kommunikation zur
Weitergabe an die Erzieherinnen und Erzieher der
betreuenden Einrichtungen.

In KUGEL werden die verschiedenen Einsatzmoglich-
keiten von Gebarden vermittelt. So ist die natirliche
Art der Gesten- und Gebardenanwendung in Sprach-
spielen und Bewegungsliedern fir viele Eltern ein gu-
ter Einstieg in die Gebarden-unterstitzte Kommuni-
kation. Die Eltern erhalten hierfiir als Anregung eine
Leih—-DVD fur zuhause, auf der Eltern mit ihren global
entwicklungsgestorten Kindern Bewegungslieder sin-
gen und begleitend gebarden. Weitere Themen sind
der Gebardeneinsatz beim gemeinsamen Anschauen
von Bilderblichern, beim Spiel sowie in immer wieder-
kehrenden Alltagssituationen (Tabelle 1).

Die Eltern erarbeiten sich bis zum Programmende
einen mindestens 36 Worter umfassenden Gebarden-
grundwortschatz. Diesen erwerben sie anhand einer
in den Sitzungen jeweils kapitelweise vorgetragenen

inhaltliche Schwerpunkte

Sitzung 1/ Elterngruppensitzung

Sprachforderliche Grundhaltung

Voraussetzungen fiir den Dialog

Sitzung 2 / Elterngruppensitzung

Einflihrung lautsprachunterstiitzender Gebarden

Einflihrung erster individueller Gebarden
Vorteile Gebarden-unterstiitzter Kommunikation

Sitzung 3 / Elterngruppensitzung

Grundsatze bei der Gebardenanwendung

Einsatz von Bewegungsliedern mit Gebarden

Sitzung 4 / Eltern-Kind-Gruppentreffen

Gemeinsame Anwendung der Gebarden beim Singen, Spielen
und Essen

Sitzung 5 / Elterngruppensitzung

Gebardeneinsatz beim Buchanschauen

Einbezug des Umfeldes

Sitzung 6 / Individualschulung mit Kind

Videobasierte Einzelberatung

zu individuellen Umsetzungsfragen beim Gebardeneinsatz und
bei der sprachforderlichen Grundhaltung

Sitzung 7 / Elterngruppensitzung

Gebardeneinsatz im Spiel und im Alltag

Zusammenfassung, Fragen, Abschluss

Nachsorgeprogramm bestehend aus zwei Eltern-Kind-Gruppentreffen
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kleinen Barengeschichte, bei der hochfrequent und
wiederholt unterstiitzende Gebarden benutzt und
von der ganzen Gruppe aktiv mit gebardet werden.

2.5. Methodisch-didaktisches Vorgehen

Unter aktivem Einbezug der elterlichen Kompeten-
zen wird das Wissen interaktiv in der Kleingruppe
entwickelt. Die Arbeit in Kleingruppen ermoglicht
den Eltern den so wichtigen Austausch unterein-
ander. Oftmals ist das Gruppenprogramm fir viele
Eltern eine erste Chance, andere betroffene Familien
mit ihren Kindern intensiv kennenzulernen und sich
mit ihnen tber ihre Probleme, Wiinsche, Fragen und
Erlebnisse auszutauschen.

Die Methoden im Elterntraining sind abwechslungs-
reich und bewusst praxisnah gewahlt. Sie umfassen
beispielsweise den Einsatz von Videos gelungener
Eltern-Kind-Interaktionen, Kleingruppenarbeit,
Diskussionen in der GroRgruppe, Rollenspiele, hdaus-
liches Uben sowie gemeinsame Anwendungsiibun-
gen in der Eltern-Kind-Gruppe. Die Ubertragung des
Erlernten auf die hausliche Situation mit Hilfe von
konkreten Aufgaben und der regelmaRige Austausch
darliber mit den anderen Teilnehmern zu Beginn ei-
ner jeden Sitzung ist ein wesentlicher Bestandteil von
KUGEL. Zur weiteren Vertiefung der Inhalte erhalten
die Eltern regelmaRig umfangreiche und anschauli-
che Begleitmaterialien.

In einem Einzeltermin, bei dem auch eine Videoauf-
nahme erstellt und anschlieBend besprochen wird
(Sitzung 6), konnen individuelle Umsetzungsfragen
zur sprachforderlichen Grundhaltung und zur Gebar-
denanwendung geklart werden. Die Gruppensitzung
mit ihren Kindern ist flir die Eltern eine gute Gelegen-
heit, den Einsatz unterstutzender Gebarden aktiv zu
uben und sich gegenseitig zur Nutzung der Gebarden
zu motivieren. Das Nachsorgeprogramm bietet den
Eltern eine Unterstiitzung fur den nachhaltigen Ge-
bardeneinsatz auch nach Programmende.
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Evaluationsstudie

Das KUGEL-Programm wurde in einem Pilotdurchlauf
(Anfang 2014) bereits erprobt. In Kooperation des
Werner Otto Instituts Hamburg mit dem Frihinter-
ventionszentrum Heidelberg wird aktuell die Effek-
tivitat von KUGEL im Hinblick auf die Verwendung
von Gebarden bei Kind und Eltern in einer Studie
Uberpruft. Verglichen werden das hier beschriebene
KUGEL-Programm und eine Variante in Form eines
eintagigen KUGEL-Kompaktseminars.

Organisation

Der néchste Kurs beginnt Anfang 2015.
Bei Interesse melden Sie sich bitte
unter den folgenden Kontaktdaten an:

Werner Otto Institut gGmbH
Bodelschwinghstr. 23,22337 Hamburg
Sekretariat der Phoniatrie:

Telefon: 040 / 5077-3116

per E-Mail:
dmaydell@werner-otto-instiut.de
oder
hburmeister@werner-otto-institut.de
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Fruhforderung
und
Uberforderung!

Man kann ja mit
Therapien heutzutage

so viel erreichen ...

Und wenn ein Kind nicht
so viel erreicht?

Dann sind da wohl die
Eltern Schuld!

Lon Birte L uller

Als vor sieben Jahren mein Sohn
Willi mit dem Down-Syndrom
geboren wurde und ich eine
Woche lang geweint hatte tUber
den Schmerz, dass mein Kind ganz
anders war, als ich es mir vorgestellt
hatte, riss ich mich zusammen

und machte mich innerlich breit
flr meine neue Herausforderung:
Die Forderung meines behinderten
Kindes!

Ich war schon immer ein ehrgeiziger Mensch gewe-
sen und war es gewohnt, Sachen besonders gut und
effizient zu machen. Ich hatte hohe Anspriiche an
mich und dadurch naturlich auch an meinen kleinen
Willil Ich wollte der ganzen Welt zeigen, wie viel man
erreichen kann, wenn man sein Kind nur ausreichend
forderte!

Ich blatterte in dem vielen Infomaterial und irgend-
wie half es mir dort zu lesen, was man alles tun
konnte, um sein Kind mit Down-Syndrom optimal zu
fordern. In meinem Kopf war die Vorstellung, dass

ich gegen die Entwicklungsverzégerung an arbeiten
konnte. Ich dachte, wenn ich mich genug anstrengen
wiirde, wiirde mein Kind ein toller, super fitter Junger
mit Down-Syndrom werden- ich sah ihn vor meinem
inneren Augen NATURLICH in eine normale Schul-
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klasse integriert und durch jede Menge Logopadie
gut und deutlich sprechend: Mein Vorzeigekind mit
Down-Syndrom!

Es dauerte nicht lange, und ich begann zu erahnen,
dass meine Vorstellungen vielleicht nicht so einfach
umzusetzen waren. Es begann schon beim Stillen
(was ja laut jeder Broschiire gerade bei Kindern mit
Down-Syndrom besonders wichtig ist). Nirgendwo
stand, was denn sei, wenn es mit dem Stillen nicht
funktionierte. Ich war verzweifelt und stundenlang
versuchte ich mein Baby zu stillen, pumpte Milch ab,
sondierte, machte Saugtraining, Fingerfeeding und
holte verschiedene Stillberaterinnen, aber es funktio-
nierte einfach nicht. Dann bekam Willi schwere Atem-
probleme, wir mussten mit ihm alle drei Stunden in-

halieren (Uber Jahre!), dann sollte ich taglich drei Mal
Voyta machen und natirlich Castillo Morales... und
ich begann zu spiiren, dass all das gar nicht moglich
war. Ich hatte mir damals gewiinscht, dass jemand

an meiner Seite gewesen ware, der mir gesagt hatte:
In erster Linie braucht Dein Baby jetzt eine liebende
Mutter und nicht ein verzweifeltes, ibermiidetes Ner-
venbiindel, was von morgens bis abends an seinem
Baby herum zerrt!

Und so steuerte ich zielsicher in ein Burn-Out und das
schlechte Gewissen wurde mein standiger Begleiter,
denn ich dachte durchgdngig, ich musste mehr fur
Willi tun, als ich tun konnte. Unsere Therapeuten
begriffen damals nicht meine Uberforderung, jeder
schaute nur fir seine Fachrichtung auf das Kind, nicht
auf die Gesamtsituation und man gab mir Dinge zum
Uben fur Willi, als er nicht mal ein Jahr alt war, die er
heute mit sieben Jahren noch nicht kann! Ich erinner
mich genau, wie verzweifelt ich war, als ich mit Willi
Uben sollte, durch einen Strohhalm zu pusten und zu
saugen und er wusste Uberhaupt nicht, was er mit
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dem Ding anfangen sollte, das seine Mutter ihm stan-
dig in den Mund steckte und ich hatte durchgangig
das Gefuhl, zu versagen! Und auch mein armer Willi
muss gespurt haben, dass er nicht lieferte, was ich
von ihm erwartete, bei all den Tranen, die ich standig
weinte.

Wenn ich zuriick blicke auf diese Zeit, wo mein Sohn
von epileptischen Anfallen geschittelt wurde und
eine Lungenentziindung nach der anderen hatte,
wahrend er von uns mit Horgeraten, Brillen, Gaump-
latten, Voyta, Logopadie, Gebarden und Esstherapie
drangsaliert wurde (oder eben werden sollte, denn
das alles konnten wir ja gar nicht schaffen!) ,dann
kann ich nur den Kopf schiitteln!

Kein Wunder, dass Willi ein massives Abwehrverhal-
ten entwickelte, gegen Festhalten, gegen Berlhrun-
gen im Gesicht, und letztendlich auch gegen eine
Mama, die immer nur forderte und vollkommen
therapieverkrampft tberall eine Forderung unterzu-
bringen versuchte. Ganz nebenbei setzte ich meinen
Mann (und unsere Beziehung) noch massiv mit unter
Druck, denn er sah die Notwendigkeit nicht, standig
an seinem Kind herumzutherapieren und ich versau-
te den beiden ihre schéne zweisame Zeit, indem ich
meinem Mann vorwarf, er wiirde sich nicht fir Willis
Entwicklung einsetzen. Mit aller Kraft versuchte ich,
mein schlechtes Gewissen auf ihn zu lbertragen und
das klappte auch, nur dass er sich nicht Willi gegen-
uber schlecht flihlte, sondern nur mir gegenuiber.
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Deswegen mocht ich heute anderen Eltern von Babys
und Kleinkindern mit Down-Syndrom eigentlich

den Tipp geben, nicht in die Forderfalle zu tappen.
Man muss und KANN das nicht alles machen, was

in den Ratgebern steht! Man sollte als Mutter auf
sein Geflihl horen, was wirklich gut flr sein Kind und
auch flr einen selber ist. Mir war damals jegliches
Gefuihl abhanden gekommen. Ich wiinsche, ich ware
entspannter gewesen, hatte mehr auf mich selbst
geachtet und hatte Willi, statt Therapie, lieber mehr
Ruhe und Liebe geben kénnen.

Heute versuche ich mit meinem Kind nur noch Forde-
rung zu machen, die ihm Spal3 bringt und vor allem
mich von meinem schlechten Gewissen zu befrei-
en.lch habe gelernt, dass ich im Leben nicht ALLES
erreichen kann, wenn ich mich nur genug anstrenge.
Ich kann aus meinem Kind nicht ,jemand anderen®
machen. Er ist mein Willi, ich liebe ihn so wie er ist: er
ist ein tiefbegabter Junge mit Down-Syndrom, er geht
glucklich in seine Forderschule und kann eben ins-
gesamt bis heute nur vier Worter sprechen, trotz des
ganzen Therapie-Stresses, den ich mir gemacht habe.
Erist nicht der Vorzeige-Behinderte geworden, den
ich mir damals vorgestellt hatte und das geschieht
mir auch ganz recht! Man kann nicht bei jedem Kind
alles erreichen, wenn man sich nur genug anstrengt.

Das Leben ist nicht planbar, das habe ich von Willi
gelernt! Aber mein Sohn ist deswegen nicht weniger
Wert. Und ich bin als Mutter nicht weniger Wert,
weil Willi nicht zu den hochbegabten Kindern mit DS
zahlt, die in den Talkshows auf dem Sofa sitzen oder
einen Hauptschulabschluss machen. Willi muss nicht
besonders gut in irgend etwas sein, er hat auch so ein
Existenzrecht, auch wenn er mit sieben Jahren noch

Windeln tragt und sich zu jeder Gelegenheit in der
Offentlichkeit flach auf den Boden legt oder wenn er
um sich tritt und schldgt, weil ich kein Eis kaufe oder
den Fernseher nicht anschalte: Das alles ist mein tol-
ler Willil Nattirlich kann man heutzutage mit Frihfor-
derung und Therapien viel erreichen, aber das Glick-
lichsein muss man sich wohl von seinem behinderten
Kind beibringen lassen, sie kbnnen das einfach besser
als wir Normalos!
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Samstagsgruppe

von KIDS Hamburg e.V.

Lon [labi Qurie

Familien mit Kindern der Jahrgange
2007 bis 2012 und ihre Eltern und
Geschwister treffen sich einmal
monatlich samstags von 15.30 bis
18.00 Uhr zum gemeinsamen Spie-
len, Klettern, Toben und gemutli-
chen Beisammensein.

Die Gruppe basiert auf dem Prinzip der Selbsthilfe
und wird von Vereinsmitgliedern organisiert und
begleitet. Die regelmaRigen Gruppentreffen finden
samstags statt, um eine Teilnahme beider Elternteile
sowie der Geschwisterkinder zu ermdglichen. Die Kin-
der mit Down-Syndrom lernen in diesem Lebensalter
meistens das Laufen, sie beginnen zu sprechen und
ihre Umgebung zu erkunden. Es erfordert ein hohes
Mal} an Aufmerksamkeit, um ihnen den dafur erfor-
derlichen Freiraum zu geben und sie so zu unterstit-
zen, dass sie Erfolgserlebnisse haben und damit die
Grundlagen fir Wissbegier und ein positives Lernver-
halten schaffen.

Neben Spielangeboten fiir die Kleinen ist das ge-
genseitige Kennenlernen und der Austausch von
Informationen und Erfahrungen unter den Eltern
das Ziel dieser Gruppe. Die Fragestellungen, die die
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Eltern in diesem Alter bewegen, reichen von der Wahl|
zwischen unterschiedlichen Therapie- und Forder-
moglichkeiten tber eventuelle medizinische Proble-
me, Erlebnisse und Erfahrungen mit Inklusion bis zur
Wahl einer passenden Kita sowie Schule.Junge Eltern
profitieren von dem Wissen erfahrener Eltern, diese
gehen haufig mit gestarktem Selbstbewusstsein und
Stolz auf das Erreichte aus den Gesprachen hervor.

KIDS Hamburg e.\V. verfiigt derzeit nicht liber einen
geeigneten Raum fiir diese Gruppentreffen, weshalb
die Elternschule Eimsbiittel als Treffpunkt genutzt
wird.

Damit die Eltern wahrend der Treffen trotz der erfor-
derlichen intensiven Beaufsichtigung Gelegenheit
zum Austausch haben, planen wir in dieser Gruppe
eine zusatzliche ehrenamtliche Betreuungsperson fiir
die Kinder einzusetzen.

Ein besonderes Angebot im Jahresverlauf ist auBer-
dem unser Musiker Christian Emmert, der 3x im Jahr
fiir eine Stunde mit Kindern und Eltern gemeinsam
singt und musiziert.

So entstehen Kosten von etwa
800 Euro jahrlich, fur die KIDS
Hamburg e. V. Unterstiutzer sucht.

O ehr [otosz[r Sall stal s rppelSeiten (1, [I,)[1]
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Gedanken zum (deutschen)
Berichtswesen in der Fruhforderung

Lon lennlPreiss

Mehrmals wurde uns ans Herz gelegt, uns mit dem
Jungen beim Werner Otto Institut anzumelden.

Hier wiirde er regelmaRig durchgecheckt werden.
Die Arzte und Therapeuten dort haben seit 40 Jahren
mit “entwicklungsverzégerten” und “behinderten”
Kindern zu tun. Sie kennen sich sehr gut aus mit DS.
Wir fiithlen uns zwar von unserem Kinderarzt, HNO-
Arzt und Augenarzt recht gut betreut. Aber die ken-
nen sich noch besser aus mit “solchen” Kindern, hieR
es immer wieder. Na gut. Termin gemacht. Ende April
dagewesen. Heute einen dreiseitigen Bericht dazu
erhalten (der im Original an den Kinderarzt geht, wir
haben die Kopie bekommen).

Nach unserem Antrag auf interdisziplinare Friihforde-
rung mussten wir uns bereits im Januar beim Psycho-
logischen Dienst im Bezirksamt Eimsbuttel der Stadt
Hamburg vorstellen. Nach unserem Antrag auf Pfle-
gegeld kam (auch im Januar) der Medizinische Dienst
der Krankenversicherung Nord zu uns nach Hause.
Und schlief8lich mussten wir im Februar zur eigentli-
chen Erstellung des “Forder- und Behandlungsplans”
zur Eingangsdiagnostik ins Haus Mignon.

Von all diesen Stellen haben wir Berichte erhalten,

in denen wir erfahren, wie die Schwangerschaft und
Geburt verlief, wie unsere Familiensituation ist, wie
das Kind sich auf kognitiver, sensomotorischer, sozial-
emotionaler und sprachlicher Ebene entwickelt und,
ganz besonders interessant, auf welchem Entwick-
lungsstand (verglichen mit normal-entwickelten
Kindern) es sich befindet. Im Februar 2014 wurde dem
23 Monate alten Jungen z.B.von Dr. Warlitz im Haus
Mignon ein Entwicklungsstand eines 14 Monate alten
Jungen diagnostiziert. Nur zwei Monate spater,im
April 2014, wurde fir das 25 Monate alte Wiirmchen
von Dr. Traus im Werner Otto Institut ein Entwick-
lungsstand eines 19 Monate alten Kindes ermittelt.
Da muss er im Marz ja einen machtigen Entwick-
lungssprung durchgemacht haben. Hm.

Abgesehen davon, dass es mich nervt,immer wieder
irgendwelchen Leuten von der Schwangerschaft und
Geburt zu erzahlen und es mich noch mehr stort,
dass diese Leute unsere gesamte Familiensituation
einschatzen, befremdet mich die permanente ,Ska-
len-Einordnung” des Entwicklungsstandes unseres
Kindes.
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Die “Anamnese” des Werner Otto Instituts beginnt
beispielsweise mit “Familienanamnese: Anatol ist das
zweite Kind gesunder Eltern, 4 1/2 jahrige Schwester
ist ebenfalls gesund.”

Warum wird das “gesund” hier betont? Ist Anatol in
ihrem Verstandnis nicht gesund? Selbst, wenn einer
von uns Eltern eine Behinderung haben wiirde, wel-
che Rolle spielt das hier? Die Schwangerschaft wird
beschrieben mit den Worten: “keine Medikamenten-
einnahme, keine Diat, kein Konsum neurotoxischer
Substanzen”. Warum steht nicht einfach “unauffal-
lig”? Warum die Negation gerade dieser Punkte? Was
ware, wenn ich Medikamente in der Schwangerschaft
hatte nehmen muissen? Welche Rolle spielt auch die-
ser Punkt fiir seinen derzeitigen Entwicklungsstand?
Irgendwann kommt dann der Punkt “Soziale Situa-
tion”, unter dem geschrieben steht, dass das Kind in
einem Haushalt mit beiden Eltern und der Schwester
lebt, wobei der Vater arbeitet und die Mutter arbeits-
los ist. Welche Bedeutung hat das fiir die Entwicklung
unseres Sohnes? Ich flihle mich beim Lesen dieser
Berichte immer wieder wie ein glaserner Mensch,

der eine nett konstruierte Krankengeschichte seines
vollkommen gesunden Kindes nachvollziehen darf.

Wir haben aber kein krankes Kind, sondern ein Kind
mit Trisomie 21. Wir haben kein entwicklungsver-
zogertes Kind, sondern ein Kind, das sich in seinem
Tempo entwickelt. Demzufolge bedarf es auch keiner
Anamnese.

Das Beste war die Psychologin im Bezirksamt Eims-
buttel. Ich sollte zundchst ALLES seit der Schwanger-
schaft erzahlen, wie immer. Dann schrieb sie auf, was
sie an dem Jungen beobachtete.

Irgendwann sagte sie dann zu mir “Es wird ja behaup-
tet, es gabe auch einen Mann mit Down-Syndrom, der
studiert hat. [...] Das glaube ich nicht. Ich habe noch
nie einen einzigen Menschen mit Down Syndrom hier
gesehen, der Lesen oder Schreiben konnte!”

Ich erzahlte ihr daraufhin von Pablo Pineda und von
den vielen Menschen mit Down-Syndrom, die Le-

sen und Schreiben kdnnen. Auch, dass es sogar eine
regelmaRig erscheinende Zeitschrift von Menschen
mit dem Down Syndrom gibt, den Ohrenkuss. Sie
erwiderte, dass sie sich das einfach nicht vorstellen
konne. Aber sie hatte ja auch nur die “schweren Falle”
bei sich im Biro zu sitzen.
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edien

Schwesternprojekt —

Theater der besonderen Art auch zum Thema Inklusion oder , Heut steh ich
auf, geh ins Bad mich waschen und auf einmal weil3 ich, wie die Welt sich
dreht und wie man leben muss® (frei zitiert aus dem Monolog der dltesten Schwester Elisabeth)

LinLrucke von (n[ e Kieshl e

In der Schiilerschule in Pinneberg-Waldenau
(www.schuelerschule.de) gab es am 2. Juni 2014
einen Theatertag der besonderen Art: Zu Gast waren
vier Frauen - drei Schwestern und eine vierte im
Bunde - mit ihrem schon auf mehreren Theater-
festivals (NO LIMITS FESTIVAL in Berlin im Theater
RambaZamba im November 2013) gezeigten Stiick
»There is no orchestra. Ein Schwesternprojekt*.

Zunachst gab es am Vormittag eine Auffuhrung fur
die Sekundarstufenschiler und —schilerinnen. Am
Abend hatten Eltern, Lehrerlnnen und Freunde der
Schule ab 20:00 Uhr die Moglichkeit diese besondere
Theaterarbeit zu sehen und anschlieRend mit den
Akteurinnen zu sprechen.

Das Stiuick ist angelehnt an Tschechows Drama ,,Drei
Schwestern®, in dem drei Frauen von einer gemeinsa-
men Zukunft in Moskau traumen. Elisabeth, Christina
und Theresa Schelhas entwickelten auf der Suche
nach,ihrem Moskau“ aus ihren Erinnerungen und
Lebenserfahrungen szenische Bilder, in denen sie sich
selbst, ihre Biographie und ihre Sehnslchte zum Ge-
genstand der Inszenierung machen.

Auf sehr personliche, ehrliche und humorvolle Weise
behandelt die Theaterinszenierung das Verhaltnis zur
Familie und zur Identitat.

Erstgeborene, Sandwichkind, Nesthakchen/ arbeits-
los, single, behindert/die Klligste, die Mutigste, die
Starkste —diesen Aspekten nahern sich die Schwes-
tern an.

Die jungste der drei Schwestern lebt mit dem Down-
Syndrom, auch dies ist ein Aspekt unter vielen im
Stlck. Denn es war nicht vorrangig die Intention der
Schwestern der Offentlichkeit zu zeigen, ,wie groR-
artig und bereichernd das Leben mit einer Schwester
mit Down- Syndrom ist. Fiir uns ist das wie gesagt
selbstverstandlich. Erst aufgrund der Reaktionen vie-
ler Zuschauer bei unseren Auftritten ... wurde uns klar,
dass das Stilck auch ein wichtiger politischer Beitrag
zur Aufklarung und Inklusion ist.”
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Ein spannender und interessanter Theaterabend mit
den drei Schwestern und der vierten Frau im Bunde,
Bea Schulz, die die Videoinstallationen im Stuck er-
stellte und an der Konzeption mitwirkte.

Fur uns auch ein bewegtes Wochenende, weil die drei
Schwestern und ihre vierte Frau bei uns gewohnt ha-
ben.So war auch noch Erleben und Austausch beim
Frihstick oder nach dem Theaterabend moglich.
Bereits am Vortag hatten wir das Gliick Unterstutzer
flr die Frauen zu sein und sie begleiten zu kdnnen
bei dem Prozess ihre Technik und ihr Bihnenbild den
Gegebenheiten in der Mehrzweckhalle anzupassen.
Da war Kreativitat gefragt! Ich hatte die Gelegenheit
beide Auffiihrungen zu erleben und war von beiden
sehr bewegt. Trotz einer kurzen technischen Panne
zu Beginn der Vormittagsauffiihrung folgten die
Schiiler und Schiilerinnen fasziniert dem Geschehen
auf der Blihne. Spannend, an wie unterschiedlichen
Stellen am Vormittag bzw.am Abend gelacht wurde.
Begeisternd der Einsatz und die Wirkung der Technik,
die kleine Fingerkamera, die es ermoglichte Gesichter
und Puppenmobel grol3 an die Riickwand zu projizie-
ren. Ausschnitte aus Interviews mit Bruder und Eltern,
die zwischendurch eingespielt wurden und andere
Sichtweisen aufblitzen lieBen. Sehr bewegend auch
die Passage ,Ohne dich“, die die beiden ,GrofRen* fiir
ihre jingere Schwester Theresa lesen, verdeckt hinter
einem Sichtschutz, dabei im Vordergrund Theresa,
deren Portrait mittels der Fingerkamera grof8 an die
Wand geworfen wird. Und die es sichtlich geniel3t
diese ungeteilte Aufmerksamkeit zu haben. Oder
Theresa ausgestattet mit Lederjacke und Polizeimt-
ze, die so endlich mal den alteren Schwestern sagen
kann, was sie zu tun und zu lassen haben!! Oder die
mittlere Schwester, die Raum und Ruhe auf dem
Podest bekommt, um der dlteren Schwester endlich
mal eine Liste vorhalten zu kénnen, was sie alles an
ihr nervt!

Die wunderbaren Fotos, die Robert Thom wahrend
beider Auffihrungen gemacht hat, vermitteln sehr
plastisch die Atmosphare des Stiickes.
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Am Ende zitiere ich die Passage:

,Ohne dich“

[ Christina, Lie [ ittlere Schwester (]
(1 [lisabeth, [ie altere Schwester

C: Ohnedich, ware ich das Nesthakchen.

E: Ohne dich, hatte ich nicht so einen Beschiitzerins-
tinkt.

C: Ohne dich, wiirde ich nicht alle Lieder der Wise

Guys auswendig konnen.

Ohne dich, wiirde ich nicht so bewundert werden.

C: Ohne dich, musste ich nicht so viel Riicksicht neh-
men.

E: Ohne dich, wirde ich nicht so schnell aus der Haut
fahren.

C: Ohne dich, ware ich nicht so schrecklich mutterlich
belehrend.

E: Ohne dich, wiisste ich nicht, was unsere Mutter
fur eine LOwin ist.

C: Ohnedich, ware das Leben einfacher.

E: Ohne dich, waren wir nicht von Freiburg weggezo-
gen.

C: Ohnedich, wisste ich nicht, dass Perfektion allein
nicht gliicklich macht.

E: Ohne dich, hatte ich keine kostenlose Fahrkarte.

C: Ohne dich, ware das Leben langweiliger.

E: Ohnedich, hatten Johannes und ich nicht Vor-
tester der bloden integrativen Grundschule in
Menden sein missen.

C: Ohne dich, wiisste ich nicht, dass Gliick nicht von
Leistung abhangig ist.

E: Ohne dich, wirde ich nicht so viele Verriickte ken-
nen.

C: Ohne dich, hatte ich mehr Aufmerksamkeit von
meinem Vater bekommen.

E: Ohne dich, wisste ich nicht, was bedingungslos
lieben heil3t.

C: Ohnedich, wirde ich mich nicht fur alles und
jeden verantwortlich fuhlen.

E: Ohne dich, hatten wir nicht so friih wieder Weih-
nachten zusammen gefeiert.

C: Ohne dich, wisste ich nicht, dass die Polizei auch
Taxi spielt.

E: Ohne dich, hatte ich nicht so viel gelacht.

C: Ohne dich, wirde ich nicht gerne nach Hause
kommen.

E: Ohne dich, wisste ich nicht, dass man alles be-
kommt, wenn man sich doof stellt.

C: Ohne dich, ware ich nicht so wiitend auf die Welt.

EundC:

Ohne dich, kann ich mir nicht vorstellen.

m

Ich wiirde mich freuen, wenn KIDS die Schwestern
und ihre Mitstreiterin noch mal einladen wiirde,
um dieses tolle und engagierte Theaterstiick auch
einem breiteren Hamburger Publikum zuganglich
zu machen.
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verruckte Welt

literat [ rbesprechn'niJvon fennliPreif3

Einige kennen Lola eventuell schon iiber das Blog
ihrer Mama http://loliswelt.blogspot.de/. Jetzt hat
Amelie Mahlstedt auch ein Buch iiber die ersten drei
Lebensjahre mit ihrer Tochter veréffentlicht.

Anders als der Titel erwarten l3sst, geht es in ,Lolas
verriickte Welt“ eher wenig um Lola selbst. Vielmehr
geht es um Hoffnung, Angste, Geduld und all die Ge-
flihle, die eine junge Mutter eines besonderen Kindes
in den ersten Jahren nach der Geburt durchlebt.

Im Kapitel ,,Kopfsache® beschreibt sie etwa sehr
schon, wie sie nach Lolas Geburt glaubte, dass alle
ihre Mitmenschen Mitleid mit ihr hatten, dass sie von
allen traurig angeschaut wird und niemand es wirk-
lich ehrlich meint, wenn er oder sie behaupteten, dass
Lola niedlich oder siif3 sei. Einige Monate spater erst
merkte sie, dass viele vom Down-Syndrom ihrer Toch-
ter gar nichts gewusst hatten, oder manche deshalb
traurig schauten, weil sie selbst gerade schwierige
Familiensituationen durchlebten.

Lolas verrtickte Welt ist ein Buch, das Mut und
Freude macht.Von der Geburt bis zum Eintritt in den
Kindergarten beschreibt Amelie Mahlstedt, wie das
Leben mit Lola ziemlich normal und ganz und gar
nicht so anders ist. Sie erzahlt uns ihre Erfahrungen
mit verschiedenen Therapieansatzen wie Bobath,
GUK, Fremdsprachenlernen oder Friihlesen. Heute
empfindet Amelie nur noch Stolz, Zufriedenheit und
grofdes Gluick tiber ihr hiibsches, witziges, offenes
und charmantes kleines Madchen, das mittlerweile
sechs Jahre alt ist und seinen Weg gehen wird.

Das Buch ist beim Giitersloher Verlagshaus
als Paperback (17,99 Euro)

oder als eBook (13,99 Euro)

erhiltlich.
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Dies wnd

Abenteuer
Lufthafen

Erfahrung Schlaflabor
Con [Cabriele Surie

Tja, nun bin ich wohl mal wieder dran! Nach drei
Lungenentziindungen in den vergangenen 11/2
Jahren hatten wir eigentlich genug Krankenhauser-
fahrungen gesammelt. Aber uns wurde dadurch sehr
eindringlich zu einer weiteren und ausfiihrlicheren
Untersuchung im Schlaflabor geraten. Dieses Mal
mein Part, mein Mann beruflich und mit Elinas
groen Briidern ebenfalls gut beschaftigt.

Puh, das jetzt auch noch, dachte ich, als ich mich mit
unserer Tochter Elina (gut 31/2 Jahre) auf den Weg
machte. Eigentlich hat sie doch gerade keinen Infekt,
holt sie sich dort vielleicht wieder einen neuen?
Werden wir dort tiberhaupt zum Schlafen kommen?
Wie (un-)sensibel werden die Arzte mit dem Thema
Trisomie 21 umgehen?

Nachmittags um 14 Uhr startete dann unser Aben-
teuer im Lufthafen im Altonaer Kinderkrankenhaus:
Schnelle Erledigung der Aufnahmeformulare, erstes,
freundliches und ausflihrliches Anamnesegesprach
mit dem zustandigen Arzt, Dr. Heinemeyer, der ge-
duldig all meine Nachfragen beantwortete. Dann der
Einzug in ein neues, ansprechendes und hoch-tech-
nisch ausgestattetes Krankenzimmer — so sehr, dass
nicht einmal eine der Krankenschwestern es abends
schaffte, unsere Jalousien zu schlieRen.

Und nun? Bis zum Abendbrot hatten wir ziemlich
viel (unerwartete und dadurch geschenkte) Freizeit,
die wir dann durchs Mercado bummelnd mit Latte
macchiato fur die Mama und einem neuen Buch
sowie einem Eis flr Elina verbrachten. Zum fir Kran-
kenhauszeiten sehr spaten, aber unserer gewohnten
Abendbrotszeit um 19h sollten wir zurlick sein.

Dann aber wurde es ernst: Die ersten fiinf Aufkleber

waren kein Problem, danach musste ich um jeden
weiteren (und es waren gefiihlte 30 Sensoren) mit
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Elina feilschen. Nach rund zwei Drittel der Sensoren
- den meisten Teil davon im Gesicht —war es dann
vorbei mit ihrer Kompromissbereitschaft und die
Krankenschwester schlug vor, den Rest zu kleben, so-
bald Elina schlafe. Hmmm, gute Idee, aber wie sollte
ich sie mit so vielen Aufklebern im Gesicht und Ka-
beln aus ihrem Schlafanzug und um sie herum zum
Schlafen bekommen? Nachdem ich alle Geschichten
dreimal gelesen hatte und Elina trotzdem beschloss,
dass Hupfen auf dem Bett im Kabelsalat ausprobie-
ren zu wollen, zog ich die Notbremse mithilfe des
Fernsehers, bis ihr endlich, endlich die Augen zufielen.
Geschafft! Rasch nach der Schwester geklingelt, die
die letzten Sensoren unbemerkt von Elina anbringen
konnte, dann war ,Nachtruhe“ angesagt.

Elina schlief dabei wesentlich besser als erwartet,

nur zweimal musste ich sie aus dem Kabelgewirr
befreien, habe mich dann schlieflich zu ihr ins Bett
gelegt und um 6 Uhr war die Nacht naturlich dank
der fehlenden Abdunkelung vorbei. Nun hiel3 es Elina
zu bespallen, bis der Schichtwechsel der Schwestern
vollzogen und die Kabel entfernt werden konnten.
Autsch, das Entfernen war weitaus qualvoller als das
Anbringen und noch Wochen danach zierte ein Klebe-
fleck eine kleine Stelle hinter Elinas Ohr.

Doch schnell waren durch die wiedergewonnene
Freiheit die Bettfesseln (dhh —kabel) vergessen, ein
leckeres Brotchenfrithstlick wartete in einer offenen
Kiiche auf uns. Zudem gab es dort so viel Spielzeug,
Buicher und sogar eine Rutsche und Tischkicker. Selbst
als das alles nicht mehr reichte und Elina Geschwin-
digkeitsrekorde im Umrunden der Flure aufstellen
wollte, waren die Schwestern immer noch so von ihr
begeistert, dass sie ihr anboten:,, Komm, wir futtern
zusammen die Fische des Aquariums!“, so dass auch
mir die Zeit bis zur Visite ohne grofRe Anstrengung
verging.

Glicklicherweise war Elinas Untersuchungsergebnis
positiv, sie hat keine nachtlichen Schlafaussetzer und
muss also keine Sauerstoffmaske tragen. Daruber
sind wir sehr erleichtert und dankbar, nun dartiber
Gewissheit zu haben. Der Aufenthalt hat sich schon
deshalb gelohnt und war einmal eine durchweg
positive Krankenhauserfahrung. Gern ware ich das
nachste Mal wieder dran ... :-)
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Raum fur Austausch und Unterstutzung:
Der Gesprachskreis fur Eltern

von Dorothea L] e_er

Die Idee zu dem ,Gesprachskreis
fur Eltern® entstand auf einem der
Seminare von KIDS Hamburg e. V.

Dort sprach ich mit verschiedenen Teilnehmern,
Vatern und Mittern von Kindern mit Trisomie 21. Ich
erzahlte von meiner Tatigkeit als Coach und Paarthe-
rapeutin und dass ich Menschen bei beruflichen und
privaten Problemen unterstiitze. Die Resonanz auf
meine Beispiele, mit welchen Themen die Klienten
zu mir kommen, war mehrfach ,,Das wiirde mir auch
mal guttun.” Oder,Das hatten wir nach der Geburt
unseres Kindes mit Trisomie 21 auch gebraucht!“ So
reifte in mir die Idee, bei KIDS eine Plattform fiir den
Austausch betroffener Eltern zu schaffen. Diese neue
Plattform soll durch den Austausch und die Diskussi-
on verschiedener Sichtweisen neue Ideen beim Ein-
zelnen im Umgang mit seinen personlichen Themen
ermoglichen So kann Jeder von Jedem lernen und
erhalt Unterstltzung, Inspiration und auch Beistand.

Themen der Eltern kénnen ihre Sorgen, Angste oder
Belastungen sein und auf der anderen Seite genauso
auch ihre Hoffnungen, positive Erlebnisse und Plane.
Ich habe beim Gesprachskreis die Rolle der Modera-
torin, beginne und beschlief3e den Abend und bin im

Verlauf genauso Teilnehmerin, wie alle anderen auch.

Jeder Gesprachskreis beginnt mit einer Vorstellungs-
runde der Teilnehmer, wer ist wer und hat welche
Themen mitgebracht.
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Im November 2013 war es dann soweit, wir trafen uns
das erste Mal.

Im kleinen Kreis von 3 Teilnehmern besprachen wir

an diesem ersten Abend die Sorge vor Ausgrenzung
unserer alter werdenden Kinder, die Trauer Uber die
Behinderung des eigenen Kindes und den Umgang
damit im erweiterten Familienkreis. Und wir sprachen
Uber das schlechte Gewissen bei temporar fehlender
Motivation zur Férderung.

Mein Konzept ging auf: Das wohlwollende Mit-
einander und Verstehen tat gut, Tipps und Ideen der
anderen boten neue Losungen fiir den Umgang

mit dem eigenen Thema und motivierten zu neuen
Herangehensweisen.

Einhellige Meinung war nach diesem gelungenen
Auftakt, den Gesprachskreis auf jeden Fall als festes
Angebot bei KIDS Hamburg e.V. zu etablieren.

Mittlerweile findet der Gesprachskreis einmal
im Monat von 20 Uhr bis ca. 22 Uhr statt.

Zu den Terminen wird eingeladen und teilnehmen
kann jedes Mitglied nach personlicher Anmeldung.
Es hat sich mittlerweile eine Teilnehmerzahl von

6 Personen etabliert, was eine gute GroRe ist,

um personliche Themen in geschiitztem Raum zu
besprechen.

Esist schon zu sehen, dass es in diesem Gesprachs-
kreis tatsachlich um das personliche Erleben der Mut-
ter und Vater geht, nicht um die Kinder und etwaige
Entwicklungs- oder Fachfragen.

Ich freue mich auf weiterhin rege Teilnahme an den
Gesprachskreisen!

Kontakt aten[siehe Seite [ 1
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Jubelszenen und Slalomtanze

Lon Likola [Irk

Es ist eine besondere Trainingsstu n- zung von ETV-Cheftrainer Michael Hirsack und der
de die freit inder T ishall Hamburger Vertretung von Special Olympics. Die

€, dieTreitags in der iennisnalle Sportorganisation hilft Menschen mit geistiger oder
des ETV Eimsbuttel stattfindet. mehrfacher Behinderung, Sport- und Bewegungsan-

: _ gebote wahrzunehmen, mit anderen Menschen Sport
Wenn |_.€O, TImO und Paul _Zusa_m zu treiben und an Wettkampfen teilzunehmen.
men mit Nikola Jurk Tennis spielen,

fallen au Bergewéh nliche Ballwech- Seit Oktober 2013 trainiert die Tennisgruppe im ETV,
die sich nicht direkt gesucht, aber perfekt gefunden

Sel; Sponta ner JUbG' Uﬂd dle stets hat:, Ich kenne Paul lange. Wir haben auch zusam-
gute Laune aller Betei“gten auf - men FuBball gespielt®, erzahlt Timo. Der 17-Jahrige

. . - . mit Down-Syndrom, der sich und seinen Kumpel als
und weniger die korperllchen oder groBe Sportfans bezeichnet, betritt die Halle im-

geistigen Beeintrachtigungen der mer mit einem groRen Lacheln im Gesicht. Er spielt

Spieler Vorhand, Riickhand und Volleys schon ganz routiniert.
’ Der 21-jahrige Paul hat noch nicht so viel Erfahrung,

aber er bejubelt jeden Ballwechsel und winkt regel-

Dass man einen Slalom nicht nur mafig ins Publikum —auch wenn da niemand sitzt.
" Komplettiert wird die Gruppe vom 14-jahrigen Leo,

durChlanen' sondern elnfach mal wie Timo ein erfahrener Tennisspieler und beim ETV
durchtanzen kann, war mir bisher ein bekanntes Gesicht.
neu — bis Paul mir gEZEIgt hat’ wie ,Die Jungs haben Spal$ an der Bewegung und am

das gEht“, sagt Nikola Jurk. Tennis. Das ist die Hauptsache®, sagt Jurk, die Wert
darauf legt, dass die Gruppe so trainiert wie alle an-

Die 33-Jahrige griindete die Gruppe mit Unterstit- deren und keine Sonderregelungen getroffen werden
mussen. Mit Christian Kissing und Felix Wortmann
haben bereits zwei Kollegen mit Timo, Paul und Leo
gespielt und dabei ebenfalls positive Erfahrungen ge-
macht.,Unser Doppel hatte zwar keine Regeln, dafir
aber einen sehr hohen SpaRfaktor®, berichtet Felix
von seiner ersten Begegnung mit der Gruppe.

Auch Trainer Christian freut sich Uber die Spiele mit
den dreien.,Die Begeisterung bei allen ist so grof3,
dass man einfach gute Laune und Lust auf Tennis be-
kommen muss®, sagt er. Genug Griinde also, dass die
Gruppe auch in Zukunft zusammen trainieren wird.
,Tennis macht drinnen und auch draufBen viel SpaR®,
weif Timo, der sich zu recht schon auf die Sommer-
saison freut.

Kontakt:

Tennis- und Hockeyabteilung im Eimsbiitteler Turnverband e.V.
Lokstedter Steindamm 77, 22529 Hamburg

Biiro: Antonia Pflliger, Telefon 040/555 60 60 30, Mail: office@etvtennis.de
Cheftrainer: Michael Hirsack, Mail: cheftrainer@etvtennis.de
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Tennis

von Lill oHall pel

Seit Oktober spiele ich Tennis
imETV.

Meine Trainerin heif3t Niki.

Wir Uben Vorhand, Riickhand,
Volley, Aufschlag und spielen Einzel
und Doppel.

Manchmal trainiert uns auch
Christian.

Im Winter spielen wir in der Halle
und im Sommer draul3en auf Sand.
Zwischen durch spiele ich in Schwe-
den Tennis mit meiner Familie.
Tennis macht so viel SpaR.
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Ausflug zum Mars-Skipper Hof

von 901 one [laalRen

Unsere Sommerferien verbrachten ,Ein Abenteuer fiir die Sinne, Wackelbrticken, Barful3-
R . . weg, Steinlabyrinth, Rasenirrgarten, Partnerschaukel,
wir wieder einmal an der Nordsee- Windharfen, Seilfihre ..“ (und vieles mehr) steht auf
kiste in der Nahe von Eidersperr_ dem Flyer vom Mars-Skipper Hof.— Nichts wie hin,
.. . . dachten wir uns und wir haben es nicht bereut!
werk, Tonning und St. Peter Ording.
Ein wunderschoner Urlaub in wun- Ein wunderschoner alter Hof mit Reetdach in einem

naturlichen Garten in schonster Natur erwartete uns.

derschoner Landschaft. Dazu ka m, Dort eine nette und personliche BegriiRung durch

dass wir in diesem Jahr etwas sehr eine Mitarbeiterin und die notigen Informationen

An regendes entdeckten: und schon konnten wir beim nachsten gefiihrten
. . . Rundgang durch den Garten mit dabei sein.

Den Mars-Skipper Hof in Kotzenbull gane

(na he Tonni ng) In einer kleinen Gruppe wurden wir angeleitet wie

man an die Objekte herangehen kann, wie man damit
spielt oder darauf geht oder darauf sitzt etc.

Wir starteten bei den Wasserklangschalen unter
Baumen, auf einer Wiese mit Hihnern. Weiter ging
es durch ein Tor mit hangenden bunten Asten, die
beim Durchschreiten angenehm warm klangen. Dann
die Partnerschaukel. Die mochte ich besonders gern.
Immer nur einer gibt Schwung. Der Partner wartet,
bis er flihIt, dass er nun an der Reihe ist mit Schwung
holen. Eine besondere Art, sein Gegenuiber wahrzu-
nehmen. Danach balancierten wir tiber eine FloRbri-
cke (siehe Abbildung). Raul im zweiten Durchgang
mit Augenklappe, also ,blind“. Wir kletterten tiber
Baumstammwippen und spielten am Gruppenxylo-
phon,Bruder Jakob“. Es braucht 3 Personen, um das
Lied zu spielen, denn die Klangrohren sind lang und
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auf einem runden Gestell befestigt. Lange hallten die
gemeinsam erzeugten Tone dem Lied noch nach. Eine
Station schoner als die andere. Ich kann sie gar nicht
alle nennen. Auf einem Seil Uber den Bach angeln,
sich mit der Fahre ans andere Ufer hinlberziehen
oder uber die Wackelbrticke klettern. Den Windhar-
fen lauschen oder auf dem Steinpendel sitzen. Jeder
findet sich selber in seiner Lieblingsstation wieder.
Die Fihrung war sicher nicht kurz. Ich weil} aber nicht
mehr wie lange sie war. Sowohl fuir Raul als auch fiir
mich war der Rundgang anregend und wohltuend
und machte uns gliicklich!

Nach Ende der Fihrung steht es jedem frei, alles oder
in Teilen noch einmal zu erleben.

Weil es uns auf dem Mars-Skipper Hof so gut gefallen
hat, mochte ich dafiir ein wenig werben. Alles ist dort
angenehm uberzeugend und ganz im Sinne echter
Inklusion.

Zum Mars-Skipper Hof

Schwerpunkte sind Sinnesschulung und
Wahrnehmungsférderung

Die Férderung und Entwicklung der emotionalen
und sozialen Intelligenz stehen im Mittelpunkt der
Bildungsarbeit des Mars-Skipper Hofes.

Durch den phanomenologischen Ansatz der Spielsta-
tionen nach Hugo Kiikelhaus schulen die Besucher
spielerisch ihre Sinne, starken ihre Fahigkeiten zu
Aufmerksamkeit und Teilnahme und einem vertrag-
lichen Miteinander. Das gemeinschaftliche Erleben
ist wichtig, keiner wird ausgeschlossen. Geschulte
Mitarbeiter fihren jeden Besucher individuell an die
Nutzung der Spielstationen heran.

Die Besucher, Menschen mit und ohne Behinderung,
begegnen sich auf Augenhohe, erleben gemeinsam,
wie viel Spald es macht, die Sinne aktiv zu nutzen und
haben die Moglichkeit alles ganz besonders intensiv
zu erleben.

Tagesausfliige ...

Genutzt wird das Erfahrungsfeld im Rahmen von
Tagesausflligen durch Schulklassen und Kindergarten
aus der Region und von Familien.
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... oder Klassenreisen mit Ubernachtung ...
Behindertengerechte Beherbergungsraume werden
von Gruppen aus dem sonderpadagogischen Bereich
genutzt. Die Kombination barrierefreier Beherber-
gungsraume mit einem Erfahrungsfeld nach Hugo
Kiikelhaus ist weltweit einmalig.

... oder Fortbildungsreisen

Ebenso nutzen Studenten und Schuler aller
padagogischen Fachbereiche das Erfahrungsfeld als
Fortbildungsstatte.

Ein Garten fiir die Sinne e. V.
Erfahrungsfeld Mars-Skipper Hof
Gardinger Chaussee 3,25832 Kotzenbull
Ansprechpartner: Maren von der Heide
Telefon 04861/ 6174 80

E-Mail: info@eingartenfuerdiesinne.de
www.eingartenfuerdiesinne.de

Offnungszeiten:

Dienstag bis Freitag ~ 14—19 Uhr
Samstag und Sonntag 11—-17 Uhr
(November bis Marz an Wochenenden und
nach Anmeldung geoffnet.)
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Rechtsberatung
fur Menschen
mit Behinderung

Ab dem 2. Juni 2014 wird es fiir Menschen mit Behin-
derungen endlich eine Rechtsberatung zur Starkung
des Verbraucherschutzes gegeniiber Leistungstragern
und Leistungserbringern geben.

Dieses Angebot ist durch die Unterstiitzung der

A und O-Stiftung, der Lebenshilfe Landesverband
Hamburg e.V. und des Nussknacker e.V. moglich.

,;:? Aund O
m—_ OlIftUNQ

@ Lebenshilfe

MNUSSKNACKER E.V.
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Fur die Rechtsberatung konnte die renommierte
Kanzlei BERNZEN SONNTAG gewonnen werden.
Seit Uiber 140 Jahren stehen BERNZEN SONNTAG
Rechtsanwalte Steuerberater fiir Rechtsberatung
und anwaltliche Vertretung auf hohem Niveau. Die
Kanzlei wurde 1865 in Hamburg gegriindet und hat
seitdem ihren Stammsitz im Herzen der Hamburger
Innenstadt.

Die Zielsetzung der rechtlichen Beratung soll die Star-
kung des Verbraucherschutzes sein. Der Hintergrund
hierflr ist, dass sich die 6ffentliche Hand zunehmend
aus der Verantwortung der umfanglichen 6ffentli-
chen Fursorge zurlickzieht. Unter anderem werden in
Hamburg im Rahmen der Eingliederungshilfe Leis-
tungen fir Menschen mit Behinderung umfanglich
in tragerbezogene Budgets umgesetzt. Die Sicherstel-
lung von Leistungsanspriichen lag bisher im Bereich
des offentlichen Rechts. Durch die Verschiebung der
bestehenden hoheitlichen Fiirsorge der FHH auf die
Leistungsanbieter bzw. Trager der Eingliederungs-
hilfe entsteht hier eine scheinbar gleichberechtigte
Vertragspartnerschaft. Diese bedeutet fiir die Betrof-
fenen und ihre Angehdrigen umfangliche Rechtsun-
sicherheiten. An diesem Punkt méchten die A und
O-Stiftung, die Lebenshilfe Landesverband Hamburg
eV.und der Nussknacker eV. durch das Angebot der
Rechtsberatung die Betroffenen unterstitzen, ihre
individuellen Leistungsanspriiche wahrzunehmen.

Die Beratung findet am

Dienstag von 15:30 bis 17:30 Uhr

in der Geschiftsstelle der

Lebenshilfe Landesverband Hamburg e.V.
in Hamburg-Wandsbek statt.

Die Beratung erfolgt grundsatzlich

nur nach vorheriger Anmeldung unter
Telefon 040/ 689 433-11
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Bundesverband
behinderter
Pflegekinder elV.

Der Bundesverband behinderter Pflegekinder e.V.
(BbP) ist eine Selbsthilfevereinigung von Pflegeeltern,
die sich fur Pflegekinder mit Behinderungen oder
chronischen Erkrankungen engagieren. Er wurde 1983
gegrindet und vertritt bundesweit fast 8oo Mitglie-
der mit iiber 600 Pflegekindern. Zentrales Anliegen
ist die Vermittlungshilfe von Kindern mit besonderen
Bedurfnissen in Pflegefamilien. Nach der UN-Kinder-
rechtskonvention hat jedes Kind das Recht, in einer
Familie aufzuwachsen. Der BbP ist als freier Trager
der Jugendhilfe anerkannt und vertritt die Interessen
behinderter Pflegekinder und ihrer Pflegeeltern auch
im politischen, sozialrechtlichen und gesellschaftli-
chen Bereich.
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Im vergangenen Jahr sind sowohl die Mitglieder-
zahlen als auch der Umsatz des Bundesverbands
behinderter Pflegekinder leicht gestiegen. 21 Familien
stieBen neu hinzu, 12 verlieRen den Verband. Fiir ins-
gesamt 76 Kinder mit Behinderung oder besonderem
Betreuungsbedarf wurde die Vermittlungshilfe des
Bundesverbands von Jugendamtern angefragt. Neun
Kinder konnten Uber die BbP-Kartei in eine Pflege-
familie vermittelt werden, wo sie ein neues Zuhause
finden kdnnen. Andere Kinder wurden bereits von
Jugendamtern direkt vermittelt.

Der Bundesverband sucht in ganz Deutschland
Pflegeeltern, die Kinder mit unterschiedlichsten
Behinderungen oder Beeintrachtigungen aufneh-
men. Damit die Vorstellungen einer Pflegefamilie
und der Pflegebedarf eines Kindes moglichst genau
Ubereinstimmen, hat der BbP im vergangenen Jahr
einen ausfuhrlichen Bewerberbogen entwickelt. Er
kann auch Uber die Internetseite des Bundesverbands
heruntergeladen werden: http://bbpflegekinder.de/
verband/vermittlungshilfe/aufnehmen/

Kontakt:

Bundesverband behinderter Pflegekinder e.V.
KirchstraBe 29, 26871 Papenburg
Heike Nordmann / Rita Leser

Telefon: 04961-665241

Telefax: 04961-666621

Internet: http://bbpflegekinder.de o =

E-Mail: info@bbpflegekinder.de

Samsz‘ags greippe
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Biiro- und Verwaltungsarbeiten
Allgemeine Organisation

Buiro KIDS Hamburg eV.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 6167 80

Koordination der Raumnutzung
Biiro KIDS Hamburg e.V.
Tatjana Qorraj

Telefon 040/38 6167 80

Finanzverwaltung
Peter Grotheer-Isecke
Telefon 040/279 38 81

Versand von Infomaterial und
Literaturlisten

Buiro KIDS Hamburg e V.
Tatjana Qorraj

Telefon 040/38 6167 80

Koordinierung Kinder- und Jugendarbeit
Buiro KIDS Hamburg elV.

Johanna Sahling

Telefon 040/38 6167 80

Koordination Ehrenamt
Buiro KIDS Hamburge. V.

Tatjana Qorraj
Telefon 040/38 6167 80

Offentlichkeitsarbeit
Bettina Fischer
Telefon 040/480 4803

Unterstiitzen, fordern, spenden
Buiro KIDS Hamburg eV.

Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83

Bibliothek/Videothek
Renate Stockmann
Telefon 040/38 6167 80

Mitglieder-E-mail-Liste
Biiro KIDS Hamburg eV
Renate Stockmann
Telefon 040/38 6167 80
info@kidshamburg.de

Schriftliche Beratung

per e-mail:
beratung@kidshamburg.de
per Post:

KIDS Hamburg elV.
Louise-Schroeder-Str. 31
22767 Hamburg

Betreuung Down-Syndrom-Liste
Katharina Marr-Klipfel
Telefon 040/78 10 22 83

Info-Sténde
Babette Radke
Telefon 040/22 96 426

Seminare

Buiro KIDS Hamburg e V.
Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83

KIDS Aktuell Redaktion
Biro KIDS Hamburg e V.
Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83
Gestaltung

Simone Claalken

Telefon 040/490 84 7
redaktion@kidshamburg.de

Facebook

Biiro KIDS Hamburg e V.
Katja von der Osten
Telefon 040/38 6167 80

Vereins-Homepage
Renate Stockmann
Telefon 040/38 6167 80

Wenn Sie genauer wissen wollen,
wer? wie? was?

macht, dann wenden Sie sich bitte
an unser Team im Vereinsbiiro:
Montag bis Donnerstag

von 9.00 bis 14.00 Uhr

Telefon 040/38 6167 80
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eraz‘an35 ange ote

Infoabend Pflegeversicherung:

einmal pro Quartal bietet Anja Selassie
einen Austausch an,

bei Interesse bitte im Biiro anmelden,
Telefon 040/38 6167 80

Moderierte Elterngruppe im Hamburger Norden
fiir Eltern und Angehdrige:

Einmal monatlich treffen sich Angehorige zum Aus-
tausch tber Kinder und Familienalltag.

Kontakt: Svenja Voigt, Telefon 040/89 72 71 0o oder
svenjavoigt@yahoo.de

Gesprachskreis fiir Eltern

von Kindern mit Down-Syndrom,

Themen orientieren sich an den Vorgaben der
Teilnehmer, z.B. Umgang mit Entwicklungsverzo-
gerungen, schwierigen Verhaltensweisen, Alltags-
belastungen und Belastungen der Paarbeziehung,
Leitung: Dorothea Meyer,

einmal monatlich dienstags von 20.00 bis 22.00 Uhr,
Termine bitte im Biiro erfragen,

Telefon 040/38 6167 80

(FemeinSa in der

Telefonische Beratung durch Vereinsmitglieder:

Montags und donnerstags wahrend der Hamburger

Schulzeit, 10.00 bis 12.00 Uhr, Telefon 040/38 6167 79

und unter den privaten Anschliissen:

o Sibylle Bordukat, Telefon 040/538 75 94

» Tina Flechsig, Telefon 040/59 35 50 9o oder
mobil 0178 518 50 10,

o Dorothea Meyer, Telefon 040/41 49 84 80

» Svenja Schrieber, Telefon: 040/42 91 02 49 oder
mobil 0172 54 19 523

e Annette Wegener, Telefon 040/28 78 69 98

o Silke Wilschewski, Telefon 04101/81 90 778 oder
Mobil 0176 6539 3149

Personliche Beratungsgesprache im UKE fiir Eltern

von Kindern mit Down-Syndrom.

Eltern werden auch zu Fragen der Pranataldiagnostik

beraten.

Kontakt:

e Bettina Fischer, Telefon 040/480 480 3 oder
mobil 0163/211 69 85

» Sibylle Bordukat, Telefon 040/538 75 94

Beratungssprechstunde im Klinikum Nord Asklepios:

Vereinsmitglieder kommen bei Bedarf zur
Wochnerinnenstation.

Kontakt: Sibylle Kahl-Bordukat, Telefon 040/538 75 94

Beratung in der Asklepios Klinik Barmbek und im
Katholischen Marienkrankenhaus:
Dr. Britta Trieglaff, Telefon 040/65 70 530

Beratung in Krankenhdusern im Hamburger Siiden:
Ursula KeRler, Telefon 040/220 84 88

Beratung im Adolph-Stift:
Kerstin Draack, Telefon 040/72 49 897

SamstagSyrepre
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Gruppentretfen

Sauglingsgruppe

fiir Kinder von o bis 16 Monaten:

Jeden 1. Montag im Monat in den Vereinsraumen,
ab10.00 Uhr,

Kontakt: Katja von der Osten,

Telefon 040/86 62 40 62

Kleinkindgruppe

fiir Kinder von 16 bis ca. 24 Monaten:

Jeden 1. oder 2. Dienstag im Monat in den
Vereinsrdaumen, ab 16.00 Uhr,

Kontakt: Brigitte Liike, Telefon 040/68 9152 63

Samstagsgruppe

fiir o- bis 6-Jahrige mit ihren Familien:

Die Treffen finden jeden 3. Samstag im Monat statt
in der Elternschule Eimsbuttel im Hamburg-Haus,
Doormannsweg 12,20259 Hamburg, ab 15.30 Uhr.
Bitte vorab telefonisch kldaren, ob Termin stattfindet.
Kontakt: Babette Radke, Telefon 040/22 96 426

Grundschulkindergruppe

trifft sich am ersten Sonnabend im Monat

im Spielplatzhaus Wandsbek:
www.spielplatzhaus-wandsbek.de, Wandsbeker
Koénigstr. 51,22041 Hamburg, von 14.30 bis 17.30 Uhr,
Anmeldung ist nicht erforderlich,

Kontakt: Anja Selassie, Telefon 040/38 0232 69,
Mail: anja.selassie@yahoo.de.

Kontaktbérse
fiir Eltern und Kinder im Hamburger Norden:
Kontakt: Heidrun Ensthaler, Telefon 040/18 16 63 52

Sing- und Musiziergruppe

fiir Kinder ab 8 Jahren:

Jeden Montag in der Hamburger Schulzeit in den Ver-
einsraumen, 17.00 bis 18.00 Uhr, diese Gruppe kann
noch neue Teilnehmer aufnehmen,

Kontakt: Regine Sahling, Telefon 040/880 80 39

Instrumentalgruppe fiir Fortgeschrittene:

Jeden Montag in der Hamburger Schulzeit in den
Vereinsraumen, 18.00 bis 18.45 Uhr,

Kontakt: Regine Sahling, Telefon 040/880 80 39
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Tanzgruppe

fiir Jungs und Madchen von 6 bis 10 Jahren:

Jeden Dienstag in der Hamburger Schulzeit,

16.00 bis 17.00 Uhr,im Tanzraum der Raphaelschule,
Quellental 25, 22609 Hamburg. Es kénnen sich

noch neue Teilnehmer anmelden.

Kontakt: Katja von der Osten,

Telefon 040/86 62 40 62

Freizeitgruppe

fuir Kinder von 10 bis 14 Jahren:

1 mal monatlich sonnabends,

es besteht bereits eine Warteliste.

Kontakt: Regina Grotheer, Telefon 040/279 38 81,

Freizeitgruppe fiir junge Erwachsene:
14-tagig sonnabends, 14.00 bis 19.00 Uhr,
Treffen in den Vereinsraumen,

Kontakt: Vereinsbiiro,Johanna Sahling,
Telefon 040/38 6167 80

Malgruppe

fiir Kinder zwischen 4 und g Jahren:

14-tagig sonnabends, 14.00 bis 15.45 Uhr,

Atelier in der Monetastr. 2,20146 Hamburg.

An dieser Gruppe konnen noch weitere kleine
Kinstlerinnen und Kinstler teilnehmen.

Kontakt: Britta Bonifacius, Telefon 040/39 90 28 85

Malgruppe

fiir Kinder und Jugendliche ab 10 Jahre:

14-tagig sonnabends, 16.00 bis 17.45 Uhr,

Atelier in der Monetastr. 2,20146 Hamburg,
Kontakt: Britta Bonifacius, Telefon 040/39 90 28 85

Préventionsgruppen gegen sexuellen Missbrauch:
KIDS Hamburg bietet flir Madchen und Jungen,

die mit dem Down-Syndrom leben, geschlossene
Gruppen an, in denen pubertatsbegleitend und
geschlechtsgetrennt alle relevanten Themen behan-
delt werden, die der Entwicklung und Starkung der
Personlichkeit der Teilnehmer_innen und dem Schutz
vor sexuellem Missbrauch dienen.

Es werden Wartelisten fur die Einrichtung weiterer
Gruppen gefiihrt.

Kontakt: Regine Sahling, Telefon 040/38 6167 83
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Samstagsgruppe

Veransta/ Z‘angen &

T ernne

1.11.2014

Seminar: Teenager mit Down-Syndrom unter besonderer Beriicksichtigung der Sprachférderung;

Prof. Dr. (em.) Etta Wilken; 10.30 bis 16.30 Uhr,
KIDS Hamburg eV.im Campus Uhlenhorst, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

19.11.2014

Infoabend: Tipps zur Beantragung der Pflegeversicherung oder des Behindertenausweises,
zur Begutachtung durch den MDK,

Anja Selassie, 20.00 bis 22.00 Uhr,

KIDS Hamburg eV.im Campus Uhlenhorst, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

29.11.2015

Puppentheater nach den Gebriidern Grimm: Rumpelstilzchen, Puppentheater fiir GroB und Klein,
ab 4 Jahren,

Herbert Lange, Logopade und Puppenspieler,15.00 bis 16.00 Uhr,

KIDS Hamburg eV.im Campus Uhlenhorst, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

Februar 2015

Mitgliederversammlung 2015
In den Vereinsraumen, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

Anderungen vorbehalten. Aktuelle Termininderungen und kurzfristige Terminankiindigungen siehe unter
www.kidshamburg.de

Fiir die Teilnahme an Seminaren und Infoabenden bitte anmelden bei KIDS Hamburg e.V., Telefon 040/38 6167 80
oder unter www.kidshamburg.de
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Die Vereinsarbeit von KIDS Hamburg e.V. wird zum Teil durch Mit-
gliedsbeitrage und Teilnahmegebiihren finanziert. Offentliche Gelder
erhalten wir fiir unsere Arbeit nicht. Fiir einzelne Projekte und Grup-
pen haben wir Paten gefunden, die uns regelmaRig und dauerhaft
unterstutzen. Ein GroRteil unserer Arbeit wird durch Spenden und
Forderungen von Privatpersonen, Firmen und Stiftungen erméglicht.

Silvia Nordmann Gabriele Hercksen Michael Kirchner Ingke Wégens
Karin Ammer J.Neumann Jan Klitschke Matthias Plentner Gisela Wittkuhn
Tichatzki-Krannich Renate Riester Angelika und Werner Siemens Anne Rau
Achim Zeileis Gertrud Koch Mareike Groth-Becker Elli Biittner Inga Luhmann
Tobias Quathamer Saskia Kleier Astrid Krietemeyer Thomas u. Christa Sinde-
mann Norma McAleese Sabine Igeler-Ruflair und Stefan Igeler Hans-Dieter
Zieron Edeltraud Paepcke Jasper und Susanne Jensen Horst-Giinter Rotten-
bacher Roland Brutzer Dieter und Karin Hobbel Wilfried und Renate Blanke
Edeltraud Olbrich Axel Wichmann Achim und Heike Hippe Helga und Rolf Deus
Wolfgang Wrede Annette Rose und Peter Stiller Michael Jaursch Manhard
Hans Gerber Elke Blancke Dieter und Gesa Hachmann Ingrid Kruse Lore
Rating Henneke Liitgerath Jutta und Peter Feidt E.Wilson-Scholtyshek Morag
Boffey Irene Zietek Gwyneth Wilson Nicole Hellwig Jennifer Christin Frerichs
Hedda Mathieu Traute Luise K6hn

DAK-Gesundheit Anschutz Entertainment Group Carport GmbH Unicredit
Foundation medac GmbH Alfa Laval Mid Europe GmbH Klaus Rating Stiftung

Stiftung Lebenswerk Hamburg WIWA-Wilko Wagner GmbH = Wilhelm und Else
Steenbek-Stiftung Atoss Software AG Hikma Pharma GmbH Ingredion Germa-
ny GmbH Ev.-luth. Kirchengemeinde Rellingen Kirchengemeinde Blankenese
BP Foundation Grossmann & Berger Rangnick GmbH Barmer GEK Hans und
Gretchen Tiedje Stiftung med and more communication GmbH Aktion Mensch

KKH Kaufméannische Krankenkasse Gooding GmbH Béckerei und Konditorei
Heinrich Wulf GbR

KIDS Hamburg e.V.
Kontakt- und
Informationszentrum
Down-Syndrom
Louise-Schroeder-Straf3e 31
22767 Hamburg

Telefon 040/38 6167 80
Telefax 040/38 61 67 81
Info@kidshamburg.de
www.kidshamburg.de

Biirozeiten:

Montag bis Donnerstag
9.00 bis 14.00 Uhr
Telefon 040/38 6167 80

Telefonische
Beratungszeiten:
Montag und Donnerstag
10.00 bis 12.00 Uhr
Telefon 040/3 8 6167 79

Bankverbindung:

Haspa Hamburg

IBAN: DE17 2005 0550 1238
1429 37

BIC: HASPDEHH

Spendenkonto:

Haspa Hamburg

IBAN: DE97 2005 0550 1238
1429 52

BIC: HASPDEHH

Kids

HAMBURGeV.



