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Liebe Leserinnen

und Leser,

KIDS Hamburg e.V. untersttitzt ausdriicklich die Forde-
rungen der Volksinitiative ,Gute Inklusion fiir Ham-
burgs Schiilerlnnen“nach mehr Pidagoginnen und
Rdumen, barrierefreien Schulen und der Berticksichti-
gung von Therapie und Pflege im schulischen Alltag.
10.000 gliltige Unterschriften werden bis zum 23.7.2017
bendtigt, damit sich die Hamburger Biirgerschaft mit
den Forderungen der Volksinitiative auseinandersetzen
muss. Wir sind zuversichtlich dieses Ziel bereits vorzei-
tig zu erreichen, da die Initiative von zahlreichen gro-
fSen Akteuren unterstiitzt wird. Unter anderem hat der
FC St. Pauli seine Erlaubnis gegeben, dass beim Spiel
gegen Kaiserslautern am 27.2.2017 Unterschriften ftir
die Volksinitiative Gute Inklusion gesammelt werden
diirfen.

Uber den Fortgang der Volksinitiative finden Sie aktuel-
le Informationen auf unserer Website oder unter www.
gute-inklusion.de.

Seit der Beendigung des erfolgreichen Integrations-
modells in Hamburger Schulen durch die verungliickte
Schulreform 2009 haben sich die Bedingungen ftir
Schiiler mit sonderpddagogischem Forderbedarf eher
verschlechtert. Wir hoffen nun, dass die Volksinitiative
die politischen Akteure dazu bringt, dem Lippenbe-
kenntnis zur Inklusion an Hamburger Schulen nun
endlich die erforderlichen Taten folgen zu lassen, damit
fiir alle Hamburger Schiilerinnen und Schiiler gleiche
Bildungschancen hergestellt werden.

Als bekannte Befiirworter eines inklusiven Schulsys-
tems stellen Prof. Dr. Andre Zimpel und Christel Manske
in ihren Artikeln Grundlagenwissen fiir gelingenden
gemeinsamen Unterricht in dieser Ausgabe der KIDS
Aktuell vor. In dem Seminar ,,Partizipation und Inklusi-
on“am 8. April 2017 wird Prof. Zimpel zu diesem Thema
vortragen und fiir Fragen zur Verftigung stehen. Wir
freuen uns auf anregende Diskussionen!

Der Kinofilm ,24 Wochen“ hat die Diskussion um
Prinataldiagnostik und ihre persdnlichen und gesell-
schaftlichen Folgen zu unserer Freude neu belebt. KIDS
Hamburg e.V. tritt fiir eine aufgekldrte und iiberlegte
Anwendung von Prinataldiagnostik ein und fordert
die Achtung des Rechts auf Nichtwissen. Beratung, so-
wohl pra- als auch postnatal, ist seit Vereinsgriindung
eines der Haupttatigkeitsfelder unseres Vereins., Gute“
Beratung ist von vielen Faktoren abhdngig und nur die
Beratenen selber kbnnen beurteilen, ob diese in ihrem
individuellen Erleben als gelungen empfunden wird.
Die Vielfalt der Bediirfnisse spiegelt sich in den aus-

fiihrlichen Berichten wider, die Sie in dieser Ausgabe
der KIDS Aktuell lesen kénnen.

Weiterhin verdffentlichen wir Berichte aus unseren
Gruppen und stellen den neuen inklusiven Jugendtreff
von KIDS Hamburg e.V. vor, der im April 2017 seine Pfor-
ten offnet. Hier geben wir Jugendlichen ab 16 Jahren
die Moglichkeit, sich vierzehntdgig zu Freizeitaktivitd-
ten, workshops und gemeinsamem Essen zu treffen, die
Inhalte der Treffen mitzubestimmen und mitzugestal-
ten.

Am 9.9.2017 wird KIDS Hamburg e.V. 18 Jahre alt. Die-
sen besonderen Geburtstag mochten wir mit unseren
Mitgliedern, ihren Angehdrigen und Freunden mit
einem frohlichen Sommerfest in der Heinrich-Hertz-Str.
72 feiern. Die Teilnehmer unserer Gruppen werden die-
ses Fest mitgestalten. Es wird Vortrdge, Auffiihrungen
und eine Disko geben und auch fiir das leibliche Wohl
wird gesorgt werden.

Es gibt also Einiges, auf das wir uns im Jahr 2017 freuen
kénnen! Wir wiinschen lhnen eine gute Zeit bei der
Lekttire dieser 35. Ausgabe der KIDS Aktuell.

Herzliche Griifse

NASCIN

Regine Sahling

Schreiben Sie uns zum Thema:

Lebenslanges Lernen

1962 bei der UNESCO-Konferenz in Hamburg wurde
die Forderung nach , lifelong education” erstmalig
thematisiert. Daraus entwickelte sich ein Konzept,
das Menschen befihigen soll, sich lebenslang
weiterzubilden, verbunden mit der Forderung nach
entsprechenden Fortbildungsangeboten. In Deutsch-
land setzte sich in der Folgezeit die Bezeichnung
»Lebenslanges Lernen“ durch.

Spatestens seit Inkrafttreten der UN-Behinderten-
rechtskonvention im Jahr 2009 ist deutlich, dass
dieses Recht selbstverstindlich auch fiir Menschen
mit kognitiven Beeintrachtigungen gilt. Das Konzept
des Lebenslangen Lernens bezieht sich nicht nur auf
klassische Fortbildungsangebote, sondern erkennt
auch Formen des informellen Lernens zur Férderung
partizipativer Lebensfithrung und aktiver Staats-
biirgerschaft an.

In der nachsten KIDS Aktuell mochten wir liber die
derzeitige Bildungssituation fir Menschen mit Down-
Syndrom vom Kleinkindalter bis zum Rentnerdasein
berichten. Bitte schreiben Sie uns tber lhre Erfahrun-
gen mit der Zuganglichkeit und Barrierefreiheit der
verschiedenen Angebote. Wird der Bildungsanspruch
von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen
ernst genommen und umgesetzt. Welche Bildungsan-
gebote gibt es Giberhaupt und welche sind Ihnen be-
sonders aufgefallen? Was ist lhre Motivation an ent-
sprechenden Bildungsangeboten teilzunehmen? Gibt
es Themenbereiche, fur die Sie bisher kein passendes
Bildungsangebot gefunden haben? Die Antworten
auf diese Fragen interessieren uns und die Leser der
nachsten KIDS Aktuell, die so von Ihren Erfahrungen
und Anregungen profitieren kdnnten. Daher wirden
wir uns sehr tiber die Ubersendung von zahlreichen
Erfahrungsberichten freuen.
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Hinweis:

Bitte haben Sie Verstandnis dafiir, dass wir
A4-Vorlagen (wie Zeugnisse, Formulare oder
Ahnliches) nicht unbedingt abbilden kénnen.
Solch groRen Abbildungsformate kénnen
den geplanten Umfang unseres Magazins
sprengen.

Besonders ansprechend wird die KIDS Aktuell durch
die schonen Fotos, die uns unsere Leser zur Verfii-
gung stellen. So freuen wir uns auch fiir die nachste
Ausgabe iiber die Zusendung von aktuellen Fotos,
die wir in der KIDS Aktuell und auf unserer Website
veroffentlichen diirfen (Bilder mit moglichst viel dpi).
Die KIDS Aktuell wird nach ihrem Erscheinen auf un-
serer Website online gestellt.

Bitte senden Sie Beitrdage und Fotos an
redaktion@kidshamburg.de

Nachster Redaktionsschluss ist der 15.6.2017.
Alle, die uns schreiben, erhalten als Dank die nachste

Ausgabe der KIDS Aktuell. Vergessen Sie also nicht,
uns lhre Adresse mitzuteilen.

Reda\dt'\or\sS
15.0- 201



KIDS Hamburg eV. wird volljahrig!

Von Regine Sahling

Den 18. Geburtstag unseres Vereins wollen wir am
Sonnabend, den 9.9.2017, mit einem rauschenden
Fest feiern! Unsere vielseitigen Gruppen und Projekte
sind eingeladen diese Gelegenheit zu einer Prasen-
tation zu nutzen und den Mitgliedern und Gasten
Einblick in ihre Aktivitaten zu gewahren. Wer von den
Griindungsmitgliedern hatte im Jahr 1999 gedacht,
dass KIDS Hamburg e.V. eine derartig positive Ent-
wicklung nehmen wiirde?

Inzwischen haben wir Gber 400 Mitgliedsfamilien.
Uber 100 Menschen mit Down-Syndrom, die 16 Jahre
und alter sind, wollen nicht nur von uns vertreten
sein, sondern beteiligen sich zunehmend an der
Gestaltung unserer Vereinsarbeit. Sie treffen sich in
unseren groRzligigen Vereinsraumen, griinden und
pflegen Freundschaften, dullern Wiinsche zu Freizeit-
gestaltung und Gruppenaktivitaten und beteiligen
sich selber an deren Planung und Organisation.

Die Treffen der Eltern mit ihren Neugeborenen er-
freuen sich seit Vereinsgriindung groRer Beliebtheit.
Der Austausch unter Menschen in dhnlichen Lebens-
situationen wird als hilfreich und entlastend erlebt.
Die Sauglingsgruppe, die sich seit Jahren am ersten
Montag im Monat in unseren Vereinsraumen trifft, ist
von jeher ein fester und wichtiger Bestandteil unseres
Vereins. Und wir begriiBen unseren Nachwuchs auf
das Herzlichste!

Familien, deren Kinder dem Sauglingsalter entwach-
sen sind, treffen sich regelmaRig auch mit Geschwis-
terkindern in unserer Samstagsgruppe, die in der
Elternschule im Hamburg Haus stattfindet. Fir diese
Altersgruppe gibt es auch Mal- und Musikgruppen. In
unseren Praventionsgruppen setzen sich die Teenager
mit den unterschiedlichen Aspekten des Erwachsen-
werdens auseinander. Unsere offenen Bildungs- und
Freizeitangebote wahrend der Schulferien wachsen
mit der steigenden Nachfrage von Vereinsmitgliedern
und AulRenstehenden.

Seit der Griindung des Vereins ist die Beratung ein
wesentlicher Bestandteil der Vereinsarbeit. In den ver-
gangenen Jahren konnten nachhaltige Kontakte zu
Geburtskliniken, Krankenhdusern, Beratungsstellen
und verschiedenen niedergelassenen Arzten aufge-
baut werden und so eine umfassende Begleitung
von Ratsuchenden sichergestellt werden. Neuerdings
bietet KIDS Hamburg eV. auch Informationen und
Schulungen fur andere Einrichtungen an, die sich

der Inklusion verschrieben haben und sich lber das
Down-Syndrom informieren mochten.

KIDS Hamburg elV. organisiert seit Vereinsgrindung
Seminare und Informationsabende mit kompetenten
Dozenten zu verschiedenen Themen, wie Inklusion,
Fordermoglichkeiten, Gesundheit etc.

In der Offentlichkeitsarbeit ist die KIDS Aktuell — Ma-
gazin zum Down-Syndrom, die wir seit Vereinsgriin-
dung halbjahrlich herausgeben, unser breitenwirksa-
mes Vorzeigeprojekt, auf das wir besonders stolz sind.
Diese grolRartige Entwicklung der vergangenen 18
Jahre ist moglich geworden durch unsere Mitglieder
und Unterstitzer, die sich mit groBem persénlichen
Einsatz und enormem zeitlichen Aufwand fir die Rea-
lisierung der Ziele von KIDS Hamburg eV. engagieren.
Ihnen allen sei an dieser Stelle herzlich fur ihr groBes
Engagement gedankt!

Besonders hervorheben maochte ich an dieser Stelle
einige Personen, deren Einsatz fiir KIDS Hamburg e.V.
sich durch besondere Langjahrigkeit auszeichnet:

Simone ClaaBen, die seit der Geburt ihres jlingeren
Sohnes ehrenamtlich die grafische Gestaltung aller
Ausgaben der KIDS Aktuell vorgenommen hat und
nunmehr bei 33 Ausgaben unseres Vereinsmagazins
fur den frischen Auftritt und den hohen Wiederer-
kennungswert verantwortlich zeichnet. Sie hat seit 16
Jahren nahezu alle Druckerzeugnisse fiir den Verein
gestaltet und das Layout unserer aktuellen Website
mitentworfen. Mit ihrer Kreativitat und ihrer groRen
Zuverlassigkeit hat sie einen unschatzbaren Beitrag
zu der Vereinsarbeit von KIDS Hamburg e.V. geleistet
und die Offentlichkeitsarbeit des Vereins wesentlich

gepragt.
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Bettina Fischer, die im Februar 2002 von der Mit-
gliederversammlung erstmalig zu unserer ersten
Vorsitzenden gewahlt wurde, bekleidet dieses Amt
seit nunmehr 15 Jahren zuverlassig und mit riesi-
gem Engagement. Sie reprasentiert den Verein bei
offentlichen Anlassen auf unnachahmlich charman-
te Weise und organisiert mit groRem Elan zu den
verschiedensten Anlassen Veranstaltungen - von

der Supervision flr Berater, an der etwa 15 Personen
teilnahmen, iber Sommerfeste und Jubildumsfeiern
bis zur Fachtagung Down-Syndrom, zu der Uber 500
Teilnehmer aus ganz Deutschland begrift wurden,
und den inzwischen schon legendaren Benefiz-Partys
mit mehreren Hundert Gasten. Gute Beratung ist

ihr ein besonderes Anliegen, fur das sie sehr viel Zeit
aufwendet. Sie hat fur den Verein viele wichtige Kon-
takte hergestellt und gepflegt und ist stets bereit zu
helfen, wo im Verein Unterstutzung bendtigt wird. Sie
hat wesentlich dazu beigetragen KIDS Hamburg eV.
zu einer bekannten GroBe zu machen und als nachge-
fragte Institution in Norddeutschland zu etablieren.

Olav Sahling kimmert seit tiber 14 Jahren mit aufRer-
ster Zuverlassigkeit ehrenamtlich um die monatli-
chen Gehaltsabrechnungen fiir das Bliroteam, sowie
alle damit zusammenhangenden Meldungen und
Korrespondenz mit den Sozialversicherern. Er beglei-
tet die sich wiederholenden Betriebsprufungen und
unterstiutzt den Vorstand bei arbeits- und sozial-
versicherungsrechtlichen Fragestellungen. Seit funf
Jahren steht er dem Biiroteam bei der kurzfristigen
Behebung von Problemen und bei Um- und Aufrus-
tung im IT-Bereich zur Verfligung. Er ermoglicht ,im
Hintergrund“ den reibungslosen Ablauf der Verwal-
tungsarbeit und Vereinsorganisation und legt damit
die Grundlage fur die effektive und erfolgreiche
Vereinsarbeit.
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Babette Radke und Peter Grotheer-Isecke sind von
der Mitgliederversammlung vor zehn Jahren in den
Vorstand gewahlt worden und setzen sich seither
mit groBem personlichen Einsatz fir die Belange von
Menschen mit Down-Syndrom und die Realisierung
unserer Vereinsziele ein.

Martin Berens ist seit dieser Zeit Mitglied im Beirat.
Dieser bereichert die Diskussionen in den Vorstands-
sitzungen durch eigene Perspektiven und unterstitzt
Vorstand und Blroteam bei der Durchfiihrung der
verschiedenen Projekte.

Ihnen mochte ich im Namen des Vereins ganz beson-
ders herzlich fur ihr groRartiges Engagement zuguns-
ten von KIDS Hamburg eV. danken!

Gleichzeitig mochte ich bei dieser Gelegenheit alle Le-
ser ermuntern, sich an der Vereinsarbeit zu beteiligen
und so die Zukunft unseres Vereins mitzugestalten. Es
gibt viele Bereiche, fiir die wir noch dringend Unter-
stitzer suchen. Die kontinuierliche Erweiterung der
Vereinsarbeit ist nur méglich, wenn auch die Zahl der
ehrenamtlich Engagierten weiter steigt. Wir nehmen
Anregungen fir neue Projekte, die den Bedurfnissen
und Interessen unserer Mitglieder entsprechen, gerne
auf, wenn sichergestellt werden kann, dass ausrei-
chend man power zur Verfligung steht. Dabei geht

es teilweise um Projekte, die eine langfristige Pers-
pektive fir ehrenamtliches Engagement bieten. Fir
alle die durch die Familie und beruflich stark einge-
bunden sind, gibt es aber auch zeitlich sehr begrenzte
und Uberschaubare Méglichkeiten zur Unterstitzung.
Sollten Sie uns bei bestehenden Aufgaben unterstiit-
zen oder neue Projekte gemeinsam mit uns aufbauen
wollen, nehmen Sie bitte telefonisch (040 38 6167
83) oder per mail (regine.sahling@kidshamburg.de)
Kontakt mit uns auf.

Getreu unserem Motto ,Gemeinsam Ziele erreichen”
haben wir KIDS Hamburg e.V. Kontakt- und Informa-
tionszentrum Down-Syndrom in den vergangenen

18 Jahren zu einer der grof3ten Vertretungen von
Menschen mit Down-Syndrom in Deutschland
gemacht und gemeinsam — mit Ihrer Unterstltzung
—werden wir sicher auch die zukiinftigen Aufgaben
und Herausforderungen erfolgreich meistern kdnnen.



Wer macht weiter?

Liebe Vereinsmitglieder,

seit 16 Jahren, grade solange wie unser Sohn Raul alt
ist, gestaltete ich zweimal jihrlich die KIDS Aktuell.
Es hat mir all die Jahre viel Spafs gebracht, unserem
Vereinsmagazin, dem wichtigen Sprachrohr von KIDS
Hamburg e.V., sein visuelles Gesicht zu geben.

Das Verhdltnis Aufwand — Nutzen war und ist dabei
sehr erfreulich und tiberaus befriedigend!

Es ist nun aber an der Zeit, dass das Layout der KIDS
Aktuell von Anderen libernommen wird.

Seit einem Jahr ist es KIDS Hamburg e.V. bekannt,
dass ich aufhdren werde. Die vorliegende Ausgabe wird
die letzte sein, die von mir bearbeitet ist.

Bisher ist es leider immer noch nicht gelungen, eine
Nachfolge zu finden. Es eilt jetzt aber langsam:

Eine Nachfolge wird ab Sommer fur
die Herbstausgabe 2017 gesucht!

Wir bitten alle Vereinsmitglieder darum, sich Gedanken
zu machen. Manchmal kennt man jemanden, den man
nur noch liberzeugen muss ...

Es wdre sehr schade, wenn unser Verein keine so um-
fangreich informative KIDS Aktuell mehr haben wiirde.
Das muss doch méglich sein!

Viele Griifse
Simone Claafsen

»2Um -
& Down- ]
Syndrom
iee.” @9 |
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Das Ehrenamt
KIDS Aktuell:

Programmkenntnisse (MAC):
Adobe Indesign

Adobe Photoshop

(Microsoft Word)

Computer und Software miissen vorhanden sein.

Umfang:
4 Seiten Umschlag, 4-farbig,
64— 80 Innenseiten, einfarbig schwarz

Erscheinen:
zweimal jahrlich

Weitere Informationen zu Vorbereitung
der Inhalte (vom Vereinsbiiro),

Layout und existierende Indesign-Dateien
erfahren Sie direkt bei mir:

Simone ClaaRRen

Mobil 0177 35 400 23




Der neisle Jagena/—- refE bel K/IDS:

Bei KIDS
gibt es was
Neues!

Wir machen
einen
Jugend-Treft.

10

Da kannst du
deine Freunde treffen.

Du kannst reden und chillen
und Spal? haben.

Oder neue Leute treffen.

Und neue Dinge ausprobieren.
Es gibt ,,Workshops®.

Das ist Englisch und heil3t
zusammen arbeiten.

Und neue Sachen lernen.

Was macht Dir Spal3
und interessiert Dich?

Was kannst du gut?

Zeig es allen anderen!

Wir kochen und essen zusammen.
Wir treffen uns alle zwei Wochen.

Immer am Samstag
von 14.00 bis 20.00 Uhr.

Hast du Lust?

Dann schreib eine E-Mail an:
Jugendarbeit@kidshamburg.de
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Immer wieder
samstags ...

Von Sebastian Korner und Johanna Sahling

KIDS wird erwachsen und mit dem Verein auch seine
Mitglieder. Immer mehr Jugendliche entwickeln Inte-
resse an einer selbstbestimmten, altersgerecht und
nelternfreien® Freizeitgestaltung. Um diesem wach-
senden Interesse gerecht zu werden, starten wir am
1. April den neuen, inklusiven ,,Offenen Jugendtreff*.
Und wie bei allen spannenden Neuerungen, die die
Volljahrigkeit so mit sich bringt, sind wir ganz schon
aufgeregt ...

Alle 14 Tage 6ffnen wir in Zukunft samstags bei KIDS
die Tiren und laden alle Jugendlichen ab 16 ein, bei
uns ihren Nachmittag zu verbringen. In allererster
Linie versteht sich der Jugendtreff als offener Begeg-
nungsraum, in dem die Jugendlichen ihre Freunde
mitbringen, treffen und neue Kontakte kniipfen kon-
nen. Die Raumlichkeiten laden zum Quatschen, Chil-
len, Kickern und Flirten ein. Im Sommer konnen wir
den Park vor der Tur oder den Bolz- und Basketball-
platz nebenan nutzen, im Winter ziinden wir ein paar
Kerzen an, kochen Tee und machen es uns gemdtlich.
So ein selbstbestimmter Freiraum ist besonders in der
Pubertat von grolRer Bedeutung — zwei Stunden des
Tages folgen deshalb bewusst keinem Rahmenplan,
sondern die Jugendlichen entscheiden selbst, was sie
tun (und lassen) wollen.

Erganzt wird diese freie Zeit durch Workshops, deren
Inhalte mit den Teilnehmer_innen gemeinsam ent-
schieden werden. Fur den Anfang haben wir im Be-
treuungsteam ein paar Bonbons in petto, mittelfristig
wollen wir aber dahin, dass Jugendliche selbst in
Anleitungspositionen gehen und das, was sie konnen
und gerne tun, an die anderen weitergeben. So gera-
ten die eigenen Fahigkeiten in den Blick. Bei Unter-
stitzungsbedarf stehen wir naturlich gerne mit Rat
und Tat zur Seite. Denkbar sind dabei auch Projekte,
die uber mehrere Samstage hinweg laufen. Wir kénn-
ten zum Beispiel einen Film drehen, produzieren und
zur Auffiihrung bringen. Oder wir bauen und gestal-
ten eigene Mobelstiicke. Fiir den Sommer kann der
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Jugendtreff gemeinsam die ,,Sommer-Uberraschung*
planen, eine ganze Woche mit selbstgewahlten Ak-
tivitaten. Die Planung und Umsetzung soll dabei
weitgehend an interessierte Jugendliche abgegeben
werden. Wir sind gespannt, was uns da erwartet.

Der Tag endet mit einem gemeinsamen Abendessen,
wo alle an einen Tisch kommen und sich nochmal
austauschen kénnen. Das Abendessen wird von der
Kochgruppe vorbereitet, die auch den Einkauf tber-
nimmt. So gelingt es, bei KIDS ein regelmaRiges An-
gebot zu etablieren, das sich mit gesunder Ernahrung
beschaftigt und die Vertiefung von lebenspraktischen
Fahigkeiten unterstiitzt. Wer kocht, entscheiden wir
flir jeden Samstag neu. So kann immer der, der Lust
hat, den Pfannenwender schwingen.

Ab und zu machen wir auch Ausfllige. Das Programm
geben wir quartalsweise bekannt und wollen es auch
Uber die Vereinsgrenzen hinaus verbreiten. So geht
KIDS hoffentlich einen wichtigen Schritt in Richtung
Inklusion und 6ffnet sich fiir unsere Nachbarn. Die
Jugendlichen sollen selbst entscheiden kdnnen, an
welchen Samstagen sie teilnehmen wollen. Der Ju-
gendtreff ist also keine feste Gruppe, sondern eine
herzliche Einladung! Wir wiirden uns freuen, auch
Mitglieder der Jungen- und Madchengruppen und
der ehemaligen Freizeitgruppe bei uns willkommen
zu heil3en.

Interesse?

Dann schreibt uns eine Mail an
Jugendarbeit@kidshamburg.de

und wir lassen euch gerne eine Anmeldung und
das aktuelle Programm zukommen.

Das Angebot richtet sich an Jugendliche zwischen
16 und 27 Jahren und findet in der Regel in der
Heinrich-Hertz-StralRe 72, 22085 Hamburg statt.

Wir treffen uns alle 14 Tage von 14.00-20.00 Uhr.

Die Teilnahmegebuhr liegt

flr Mitglieder bei 50,00 Euro pro Quartal,

flir Nicht-Mitglieder bei 75,00 Euro pro Quartal.
Darin sind alle entstehenden Kosten, auch bei
Ausfliigen evtl. anfallende Eintritte, enthalten.

n



Am 30. Marz 2017

feiert KIDS Hamburg e V. und verbindet
,Gutes-Tun“ mit frohlicher Unterhaltung!

Planung und Organisation: Bettina Fischer, 1. Vorsitzende KIDS Hamburg e.V.

Liveacts:

Es spielen die Bands ,,PULASKI & LAKE“ (Songs with
an African touch) und,,Geschlossene Gesellschaft*
(deutsche Rock und Popklassiker). Leckeres Fingerfood
kommt vom Ristorante Gallo Nero. Es gibt eine Tom-
bola mit vielen attraktiven Preisen. Durch den Abend
flihrt DJ Mr. Happy, Morris Teschke, der anschlieRend
zum Tanzen einladt.

Die Tickets kosten Euro 25,~/Person
(ermé&Rigt Euro 9,-).

Der Erl6s kommt den Kinder- und Jugendprojekten
von KIDS Hamburg e.V. zugute.

Bitte liberweisen Sie unter Angabe des Verwen-
dungszwecks ,,Benefiz“ auf unser Konto bei der
Haspa:

KIDS Hamburg elV.

IBAN: DE17 2005 0550 1238 1429 37

BIC: HASPDEHHXXX.

Teilen Sie uns unbedingt die Anzahl der bestellten
Karten und Ihre Adresse auf dem Uberweisungstra-
ger, per Telefon, Fax oder E-Mail mit, damit wir Ihnen
die korrekte Anzahl Tickets nach Zahlungseingang
zustellen kdnnen.

KIDS Aktuell / Nr. 35 = Frihjahr 2017

Einlass ab19.00 Uhr
Beginn 20.00 Uhr
Stage Club, Neue Flora,
Stresemannstr. 163,
22769 Hamburg

Fiir Riickfragen und die Angabe Ihrer Adresse
wenden Sie sich bitte an

KIDS Hamburg eV.

Heinrich-Hertz-Str. 72

22085 Hamburg

Telefon 040/38 6167 80

Fax 040/38 6167 81

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

KIDS Hamburg eV.
Kontakt- und
informationszentrum
Down-Syndrom
ladt ein zur

am 30. Marz 2077
: jm Stage Club {Neue Flora}
wm 20.00 Uhr

an stage club
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Horer helfen
Kindern elV.

»Horer helfen Kindern e.V.* von Radio Hamburg und
die Berenberg Kids Stiftung haben sich zusammen
getan und die kleine Malgruppe von KIDS mit einer
sehr groBziigigen Spende unterstiitzt.

Martina Miiller von Radio Hamburg und Anna Lena
Schnoor haben sich die Zeit genommen, um an einer
Gruppenstunde unserer kleinen Kuinstler im Atelier

in der MonetastraRRe teilzunehmen. Am Sonnabend,
den 17.9.2016, fand die Scheckiberreichung statt. Alle
Kinder waren sehr aufgeregt, denn am folgenden Tag
sollte auf Radio Hamburg liber sie und die Malgruppe
berichtet werden.

Wir danken der Berenberg Kids Stiftung und den H6-
rern von Radio Hamburg sehr herzlich, dass sie mit
ihrer grof3ziigigen Spende die Fortflihrung der Mal-
gruppe fir die Vier- bis Neunjahrigen fiir die nachsten
zwei Jahre sichergestellt haben!

_ S
; -~ = 1y - ol 4
- 'HADIO HAMBURG
= KIDS Hamburg — et
® Malgruppe 4 - 9-jahrige |-
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Durch den
Matsch fur KIDS

Fiir seine fiinfjahrige Tochter Helene und KIDS Ham-
burg e.V. Kontakt- und Informationszentrum Down-
Syndrom geht Carsten Hoops buchstablich durch Dick
und Diinn. Am 24.9.2016 hat er bei schonstem Wetter
unter dem Motto ,,Durch den Matsch fiir KIDS“ sei-
nen Spendenlauf in einem Trikot mit unserem Logo
fiir KIDS Hamburg e.V. absolviert.

Bei seinen Unterstutzern konnte er die beeindrucken-
de Summe von 1.466,96 Euro zugunsten der Vereins-
arbeit von KIDS Hamburg e.V. einwerben.

Wir danken Carsten Hoops sehr herzlich fir
die grolartige Idee und allen Unterstutzern
fir die groRzligigen Spenden.

KIDS Aktuell / Nr. 35 = Frihjahr 2017

Charity Shopping
zugunsten von
KIDS

Beim Online Shopping Gutes tun — nebenbei und
ohne Mehrkosten fiir den Kaufer! Das ist eine Mog-
lichkeit des sozialen Engagements, die jeder wahr-
nehmen kann:

KIDS Hamburg elV. ist bei www.gooding.de registriert.
Zum Einkaufen in 1.524 online-shops einfach auf
www.gooding.de gehen und KIDS Hamburg eV.
Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom
als begunstigten Verein anklicken. Die Pramie von
durchschnittlich 5 % des Kaufpreises kommt von den
online-shops — den Kaufern entstehen keine Mehrkos-
ten, aber fir die Vereinsarbeit von KIDS Hamburg eV.
entsteht ein enormer Mehrwert!

gooding

Dein Beitrag zahit.
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Robin

ERSTER ROBIN-BARRETT-CUP

von Suze Barrett

Am 30.08.2016 wurden mein Sohn Robin und mein

Mann Raphael zusammen 40, Robin 1 und Raphael 39.

Grund genug, eine ganz besondere Veranstaltung ins
Leben zu rufen: den ersten ROBIN-BARRETT-CUP.

Bei Beats, Beachvolleyball und Beachsoccer haben
wir am Hansebeach - Hamburgs groBter Sandkiste

in Wilhelmsburg, ein Turnier stattfinden lassen und
dabei fiir KIDS e.V. und fiir die Christoph-Metzelder-
Stiftung Spenden gesammelt.

KIDS eV. hat uns in den vorhergehenden 12 Monaten
enorm unterstutzt, die Down Syndrom-Diagnose von
Robin zu verarbeiten und von Beginn an einen Uber-
blick tiber seine Fordermoglichkeiten zu erhalten.
Und Christophs Stiftung setzt sich seit 10 Jahren fur
benachteiligte Kinder und Jugendliche in Deutsch-
land ein. An immer mehr Orten und in Uber 70 Projek-
ten in ganz Deutschland - von St. Pauli Gber den Ruhr-
pott bis Miinchen (http://www.metzelder-stiftung.
de/).
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Die gespendeten Erlose haben wir geteilt und waren
sehr froh, nach dem ersten ROBIN-BARRETT-CUP ins-
gesamt gut Uber 7.000 Euro liberweisen zu kénnen.
Toll war auch fiir uns, so viele Menschen fiir den gu-
ten Zweck und fur Robins ersten Geburtstag begeis-
tern zu kdnnen. Insgesamt waren gute 120 Zuschauer
am Start, 5 Teams (Jung von Matt, Scholz & Friends,
TuS Haltern Allstars, Hamburger Jungs und Robins
Weltauswahl) haben im Turnier gegeneinander ge-
kickt. Fir die Beachsoccer-Mannschaften konnten
wir Spieler und Ex-Profis wie Christoph Metzelder,
Arne Friedrich, Hans Sarpei, Marcell Janssen, Stefan
Schnoor und Rachid Azzouzi gewinnen. Ein Food-Truck
vor Ort und Omas & Opas Backerei haben uns mit
leckerem Essen versorgt, wahrend der fantastische

DJ Placebo bei allen Teilnehmern und Fans fir richtig
gute Laune gesorgt hat.

Fir uns war es eine richtig gelungene Veranstaltung,
die wir dieses Jahr wiederholen wollen. Wann und
wie, darliber informiert KIDS Hamburg eV. auf seiner
Website. Und wir freuen uns, wenn KIDS Hamburg eV.
dieses Jahr ein eigenes Team stellt!
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Robin auf Facebook

Wir Eltern von Robin haben uns entschieden, eine
offentliche Facebook Seite fiir Robin zu machen.Um
frisch betroffenen Familien Mut zu machen und auch,
um nicht direkt betroffenen Menschen Angste und
Unsicherheiten zu nehmen.

Wir selbst empfinden es als groRRe Freude und als sehr
informativ, ahnlichen Facebook Seiten im englisch-
sprachigen Raum zu folgen, wie z.B. der von Noah'’s
Dad, von Olli&Cameron, von Connor Long oder von
Mama Kelle Hampton.

Wer Robin auf Facebook folgen will, sucht nach

Robin Barrett oder verwendet diesen Link: https://
www.facebook.com/HappymitDownSyndrom/
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Waftfelbacken bei Alfa Laval

C harlotte
& Felix
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Seit fiinf Jahren unterstiitzt Alfa Laval Mid Europe
GmbH die Vereinsarbeit von KIDS Hamburg e.V. durch
eine Spende.

Im vergangenen Jahr sollte nun endlich ein ndheres
Kennenlernen stattfinden: KIDS Hamburg e.V. wurde
eingeladen, an der Weihnachtsfeier teilzunehmen,
die Alfa Laval fiir die Kinder seiner Mitarbeiter am
Freitag vor dem 4. Advent organisiert hat. Einige Mit-
gliedsfamilien von KIDS aus dem Hamburger Osten
haben dafiir einen Waffelstand organisiert.

Angelockt von dem kostlichen Duft der frisch zube-
reiteten Leckerei, war der Stand standig umlagert von
vielen Kindern, die die Wartezeit vor dem Eintreffen
des Weihnachtsmannes gerne nutzten, um sich von
unseren Mitgliedern eine Waffel backen zu lassen. So
kam es zu ungezwungenen Begegnungen und neuen
Bekanntschaften. So kostlich die Waffeln auch waren,
war das Eintreffen des Weihnachtsmannes und die
anschlieRende Verteilung von kleinen Geschenken
aber doch der unbestrittene Héhepunkt des gemein-
samen Nachmittags.

Wir danken Alfa Laval Mid Europe GmbH fiir die lang-
jahrige Unterstitzung unserer Vereinsarbeit und die
Schaffung von Méoglichkeiten der Begegnung in einer
vielfdltigen Gesellschaft.
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Weihnachtsmarkt
bei Dr. Kurthen

Die Kinder- und Jugendarztin Dr. Regine Kurthen hat
sich die Lage ihrer Praxis mit Bedacht gewahlt: Zwi-
schen St. Pauli und dem Schanzenviertel trifft sie mit
ihrem freundlichen, kompetenten und zupackenden
Praxisteam auf Patienten mit sehr unterschiedlichem
familidaren Hintergrund - genau das Richtige fiir ihre
grofe Bereitschaft zu sozialem Engagement!

Aus dem urspriinglichen Wunsch, jedem Kind zu Bu-
chern und zu der Moglichkeit zu lesen zu verhelfen,
ist in den vergangenen Jahren ein nachgefragter
Weihnachtsmarkt geworden. In der Praxis werden

in den Wochen vor Weihnachten Spielsachen und
Buicher gegen Spenden an die Patienten und deren
Eltern abgegeben. Familien, deren Budget normaler-
weise nicht fir Weihnachtsgeschenke reicht, haben
hier die Gelegenheit gegen eine kleine Spende etwas
Passendes flir den Gabentisch ihrer Kinder zu finden.
Andere Familien besorgen hier einen Teil ihrer Weih-
nachtsgeschenke in dem Bewusstsein, gleichzeitig
Anderen Gutes zu tun.

KIDS Hamburg eV. wurde auf diese Weise wieder mit
einer Spende in Hohe von 2.345,67 Euro bedacht. Die
Spende wird von der BP verdoppelt, so dass in diesem
Jahr annahernd 5.000 Euro zur Finanzierung unserer
Vereinsarbeit zur Verfligung stehen.

Wir danken Familie Kurthen und dem Praxisteam
herzlich fir deren groRartige, langjahrige Unterstiit-
zungl!
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Ein auffalliger vorgeburtlicher Befund —
was benaotigen die Schwangeren
und ihre Partner®innen?

Wiedergabe des Workshops im Rahmen der Jahrestagung der DGPFG in Hamburg am 27.2.2016
von Silke Koppermann, Frauenirztin Bahrenfelder StraRe, und Maren Weidner Arztin, Systemische Therapeutin,

pro familia Hamburg

Bericht von Maren Weidner

Werdende Eltern, die im Rahmen pranatal diagnos-
tischer Untersuchungen plotzlich mit einem auffalli-
gen Befund konfrontiert werden, benétigen umfas-
sende Beratung und Begleitung. Die Information, ihr
Baby sei nicht gesund, seine Lebensfihigkeit fraglich,
so dass es in jedem Fall nach der Geburt operiert und
intensivmedizinisch betreut werden miisse, stellt
eine Uberforderung dar, die sie allein nicht bewil-
tigen kénnen. Neben intensiver gynédkologischer,
humangenetischer und vielleicht kinderchirurgischer
Betreuung hat sich eine von den Behandler*innen
unabhangige psychosoziale Beratung und Begleitung
als hilfreich erwiesen. Seit 2010 ist dies nach einer
Gesetzesdanderung vom Gesetzgeber auch ausdriick-
lich vorgesehen.

Um Schwangeren und ihren Partnern in dieser kri-
senhaften Situation den Zugang zur ergdnzenden
Beratung zu erleichtern, ist es in der Regel notwendig,
dass einer/eine der Behandler*innen den Weg dorthin
bahnt, das heiRRt konkret den Kontakt zwischen Paar
und Beraterin herstellt.

Am Beispiel eines gemeinsamen betreuten Paares,
bei dessen Kind ein komplexer Herzfehler diagnos-
tiziert wurde, werden wir in diesem Artikel sowohl
die psychosoziale Beratung und Begleitung als auch
die konkrete Kooperation der verschiedenen Fachleu-
te miteinander verdeutlichen. Auch werden wir die
Sichtweise und Bedurfnisse der Schwangeren und
ihres Partners darstellen.
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Es handelt sich um ein Ehepaar, sie, Anne, ist 32 Jahre
alt und im journalistischen Bereich, er, Christian, 31im
kiinstlerischen Bereich tatig. (Die Namen sind gedn-

dert) Sie ist zum ersten Mal schwanger und bis zur 20.

SSW ist der Verlauf unauffallig gewesen. Sie hatten
sich gegen das First-Trimester-Screening entschieden,
und wurden dann in der 21.5SW mit der Diagnose
eines ausgepragten Herzfehlers konfrontiert.

Vor der Geburt

Beim ersten Kontakt mit mir als Beraterin, beschrei-
ben beide es als Uberforderung, dass von ihnen eine
Entscheidung erwartet wird. Eine Entscheidung fiir

oder gegen das Kind.

er:,,ich kann doch nicht Gott spielen®, auf keinen Fall
Entscheidung fiir einen Abbruch

sie:,ich habe Angst vor dem Leben mit dem Kind im
Krankenhaus, Angst vor dem Abschied, vor dem Ster-
ben

Das Thema ,Entscheidungsfindung, Notwendigkeit
der Entscheidung” hatte der Pranatalmediziner ange-
sprochen. Furr dieses Paar ware es passender gewesen,
die Frage offener zu stellen. Weniger, ,wie wollen Sie
sich entscheiden®, als vielmehr, ,was bedeutet der
Befund fiir Sie, worum konnte es jetzt gehen®. Da
Professionelle nie wissen kdnnen, was ein auffalliger
Befund fiir die werdenden Eltern bedeutet, sollte
diese Frage generell offen gestellt werden. Im besten
Fall wird dieser Aspekt im Vorfeld angesprochen, ,was
ware wenn, wieviel mochten Sie wissen?“
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Anne und Christian haben beide Angst vor dem, was
auf sie zukommt. Angst davor, ihre Tochter kénne

im Mutterleib versterben, Angst davor, es konne ihr
plotzlich schlechter gehen und sie wiirden vor die
Entscheidung gestellt, sie sterben oder sie mittels
Kaiserschnitt holen und dann intensivmedizinisch
behandeln zu lassen. Sie sind in den ersten Wochen
nach der Diagnose im Kontakt mit vielen Fachleuten,
die sie haufig verunsichern, ihnen oft aber auch mit
klarenden Informationen oder Beratungsangeboten
zur Seite stehen.

Besonders drei Orte, drei Menschen, ermoglichen es
ihnen, mit der Angst umzugehen, Unsicherheiten und
Geflhle auszusprechen, Fragen zu stellen, Antworten
zu bekommen: das sind der Pranatalmediziner, die
Frauendrztin und ich als Beraterin.,,Sie sind unsere
Felsen in der Brandung®. Mir ist wahrend dieser Be-
gleitung der Wert multiprofessioneller Betreuung

fir die werdenden Eltern noch einmal sehr bewusst
geworden. Jede*r stellt seine und ihre besondere Qua-
lifikation dem Paar zur Verfiigung. Dieses erlebt die
Unterschiedlichkeit und Erganzung als hilfreich. Und
es geht gerade nicht um Konkurrenz, wie sie so oft
beflirchtet wird.

Neben den verschiedenen Professionen stehen Anne
und Christian auch Freund*innen und die beiden Fa-
milien zur Seite. Diese erleben sie haufig eher als hin-
derlich, denn als unterstitzend., Wollt ihr euch das
wirklich antun?“,lhr seid noch so jung, ihr kdnnt doch
noch ein gesundes Kind bekommen®. AuRerungen
wie diese sind unterstutzend gemeint, werden von
Anne und Christian jedoch als sehr krankend erlebt.
Wird darin fur sie doch deutlich, dass andere nicht
nachempfinden konnen, wie sehr sie schon jetzt ihre
Tochter lieben und gleichzeitig auch bereits um sie
trauern. Diese Erfahrungen sprechen sie bei mir aus,
beschreiben ihr Unverstandnis, ihre Krankung und
splren gleichzeitig die Hilflosigkeit der anderen.

Von der Frauendrztin wiinschen sie sich eine ganz
~nhormale“ Schwangerenvorsorge, sie moge nicht vor
allem den Blick auf das kranke Herz richten, sondern
auf das ganze Kind. Anne méchte auch parallel von
der Hebamme mitbetreut werden. Neben der Sorge
um ihre Tochter, genieft sie die Kindsbewegungen
und die Zeit, die sie mit ihr zur Verfligung hat. Sie
hat von der Frauenarztin ein Beschaftigungsverbot
bekommen, was sie sehr entlastet. Sie fuhlt sich den
Anforderungen ihres Berufes mit der Sorge um ihr
Kind nicht weiter gewachsen.

Die kommenden Wochen bedeuten fir sie ein Wech-
selbad der Gefihle. In der 25. Schwangerschafts-
woche steht plétzlich die Option einer Sectio mit
anschlieRender Therapie im Raum, in Woche 27: kann
eventuell im Ausland eine intrauterine Operation
durchgefiihrt werden? Woche 28 bringt fir die wer-
denden Eltern groRere Klarheit. Die Behandlungsop-
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tionen haben sich zerschlagen, ihnen wird deutlich,
dass sie keine Therapie um jeden Preis zulassen wol-
len, sondern sich darauf einstellen, ihre Tochter im
Sterben zu begleiten. Sie fragen sich, wie die Geburt
verlaufen konnte.

, Werden wir Stunden oder
nur Minuten mit ihr haben?

, Wir mochten, dass unsere Familien
sie kennen lernen.”

Sie geben ihr einen Namen, Leonie, und beschlieRen:

,Sie entscheidet, wann sie stirbt.”

Mit der Frauenarztin und dem Pranatalmediziner
besprechen sie, dass sie nur noch Informationen tber
ihr Kind bekommen mochten, darliber, wie es ihm
geht, nicht mehr tber das Herz und den Herzfehler.
In der 34. Woche erfahren sie, dass es ihrer Tochter
gut gehe, dann in der 35. Woche, dass sie verstorben
sei. Anne Uberrascht diese Nachricht nicht. Sie hatte
bereits zwei Tage lang keine Kindsbewegungen mehr
gespurt. Die Geburt wird in der Klinik eingeleitet.

Beim ersten Beratungsgesprach nach der Geburt
berichten beide, dass sie grof3e Angst vor der Ent-
bindung gehabt hatten, dass die Geburt aber schon
gewesen sei. Sie haben Fotos von dem Kind, von Mut-
ter und Kind, Vater und Kind und der ganzen Familie
gemacht. Sie sind dankbar fir die Erfahrung mit ihrer
Tochter, die Zeit, die sie mit ihr verbracht haben.

»Sie hat uns zu Eltern gemacht!”

Sehr vermisst haben sie Gesprachsangebote in der
Klinik. Sie hatten gern mit der Seelsorgerin oder einer
Psychologin gesprochen, aber leider ist es nicht dazu
gekommen. Sie haben es selbst nicht mit Nachdruck
eingefordert, hatten sich aber gewtinscht, dass je-
mand ihre Bedurftigkeit erkannt, nachgefragt und es
flr sie organisiert hatte.,Die Entlassung war grau-
sam. Wir mussten unsere Tochter allein im Kranken-
haus zuricklassen.”

Das Trauerjahr

In der ersten Zeit nach der Geburt sind Anne und
Christian vor allem damit beschaftigt, sich um Ein-
ascherung und Beisetzung zu kimmern. Sie entschei-
den sich fir ein privates Krematorium, in dem sie
einen guten Ort finden, sich erneut zu verabschieden
und selbst den Sarg dem Feuer zu Ubergeben. Die
Beisetzung erfolgt in einem Ruhehain unter einem
Baum fiir Kinder. Sie schwanken immer wieder, ob sie
ihre Familien dabei haben oder lieber nur zu zweit
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sein mochten. Letztlich bitten sie ihre Familien zu
kommen und haben anschlieRend das Gefiihl, dass es
trostlich war, sie an ihrer Seite gehabt zu haben.

In den folgenden Beratungsgesprachen steht die
Trauer um ihr Kind im Mittelpunkt. Sie vermissen
ihre Tochter sehr.Vor allem Christian qualt die Frage,
ob er genug fur seine Kleine getan habe, ob er ihr
etwas schuldig geblieben sei. Immer wieder dartiber
zu sprechen, dass er sich von Beginn an fiir sie ent-
schieden habe, den Weg so lange wie moglich mit
ihr gegangen sei, erlebt er als trostlich. Beide bewegt
aber auch Angst umeinander, die Sorge, der andere,
die andere konne die Trauer und Verzweiflung nicht
verkraften.

Im Rahmen der Nachsorge bei der Frauenarztin du-
Bert Anne, es sei der richtige Weg gewesen, sie fiihle
sich stabil, mache sich aber Sorgen um ihren Mann,
der Angstattacken habe. Dieses Thema nimmt auch
in den psychosozialen Beratungsgesprachen einen
immer groBeren Raum ein. An wen kann er sich
wenden, um sich sowohl medikamentds als auch psy-
chotherapeutisch behandeln zu lassen? Ist er bereit
dazu? Er entscheidet sich, Kontakt zu einem Psychia-
ter auf- und die Moglichkeit eines Tagesklinikaufent-
haltes anzunehmen.

Obwohl Annes Mutterschutz 18 Wochen dauert,
denkt sie schon bald dartber nach, wie es wohl sein
wird, an ihren Arbeitsplatz zurtickkehren zu missen.
Sie ist die Hauptverdienerin und fiirchtet um ihre
wirtschaftliche Absicherung. Gleichzeitig spirt sie die
Sehnsucht nach einer neuen Schwangerschaft und
hat Angst davor, was damit auf sie zukommen kdnne.

Auch wenn ein Wiederholungsrisiko kaum besteht,
die genetische Untersuchung, die die Frauenarztin
angeregt hat, keinen Befund ergeben hat, spiiren
beide, dass sie nicht wieder unbeschwert schwanger
sein werden.

Die Folgeschwangerschaft

Nach sechs Monaten ist Anne wieder schwanger,
beide freuen sich sehr. Gleichzeitig sind sie in Sorge,
Freunde konnten meinen, jetzt sei ja alles wieder gut
und wiirden ihre ambivalenten Geflhle nicht verste-
hen. Und auch nicht verstehen, dass sie weiterhin um
ihre Tochter trauern.

Auf Nachfrage durch mich und auch durch die Frau-
enarztin bestatigen sie, sich auf jeden Fall dasselbe
Team fur die Begleitung zu wiinschen. Bei anderen
Paaren habe ich es haufig erlebt, dass nach einer stil-
len Geburt vor allem die Frauen sich nicht vorstellen
kénnen, bei ihrer Frauenarztin zu bleiben und sich
wiinschen auf jeden Fall in ein anderes Pranatalzen-
trum zu gehen. Die Erinnerungen an die ungluicklich

22

verlaufene Schwangerschaft sind an den ,,alten Or-
ten“ zu schmerzlich.

Die erste Halfte dieser neuen Schwangerschaft ist
gepragt durch die Angst vor einem erneuten Verlust,
sie sind sehr hellhorig beziiglich moglicher Auffal-
ligkeiten. Nach dem ersten Ultraschall sagt die Frau-
enarztin. Alles ist gut, nur ein bisschen klein.“ Das
erinnert sie daran, dass Ahnliches auch schon in der
ersten Schwangerschaft gesagt wurde. Anne fiihlt
sich nicht in der Lage, den Anforderungen ihres Beru-
fes gerecht zu werden. Erinnerungen, Angste vor jeder
neuen Untersuchung, immer wiederkehrende Trau-
rigkeit, die Sorge, es konne aus einem anderen Grund
wieder ,schief gehen® sind anstrengend und kosten
viel Kraft. Sie wiinscht sich ein individuelles Beschaf-
tigungsverbot, dem die Frauenarztin nach anfangli-
chem Zégern zustimmt.

Bei allem Vertrauen in das bewahrte Team, sprechen
sie auch die Befiirchtung an, es kdnne zwischen den
Fachleuten zu Konkurrenzsituationen kommen.

»Wie viel an vorgeburtlichen
Untersuchungen ist notwendiqg?

,,Was meint unsere Frauendrztin?

, Was meint der Prdnatal-
diagnostiker?”

Wir sprechen immer wieder dariiber, dass ,notwen-
dig“in ihrer Situation mit einer Folgeschwanger-
schaft nach vorangegangener Totgeburt eine sehr
individuelle Bedeutung habe. Dass neben den medi-
zinischen Kriterien auch emotionale und psychische
Aspekte eine groRRe Rolle spielen. Besonders dringlich
ist ihnen, so friih wie moéglich Informationen tber das
Herz zu bekommen, so dass sie schon friih einen Ter-
min in der Pranataldiagnostik vereinbaren, und sehr
erleichtert dariiber sind, dass das Herz unauffallig
aussieht.

Mit Beginn der zweiten Halfte der Schwangerschaft
verlieren sie die Angst vor den Ultraschalluntersu-
chungen, ihre Zuversicht wachst. Und plétzlich ist
Raum fir bisher verdeckte Paarkonflikte. Konflikte
uber finanzielle Fragen, liber den Umgang mit ge-
meinsam verbrachter Zeit, den Kontakt zu ihren Fami-
lien. Beeindruckt hat mich ihre Offenheit mir gegen-
Uber auch bei diesen Problemen und ihre Bereitschaft,
sich mit ihnen auseinanderzusetzen.

Im Zusammenhang mit dem Gedanken, an einem
Geburtsvorbereitungskurs teilzunehmen, beschaf-
tigt sie die Frage, wie sie reagieren wollen/méchten/
kénnen, wenn sie gefragt werden, ob dies die erste
Schwangerschaft sei, ob sie ihr erstes Kind bekamen.
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/ i OAI/? (Beitrag siehe Seite 14/15)

Einerseits wollen sie ihre Tochter nicht verleugnen,
wollen zu ihr stehen, von ihr sprechen. Andererseits
mochten sie niemanden tberfordern, mochten sich
der Unsicherheit anderer nicht aussetzen, oder auch
der Unfahigkeit anderer, mit dieser traurigen Infor-
mation umzugehen. Sie berichten in der Folge, dass
sie unterschiedlich antworten, je nach Situation und
auch abhangig von ihrer eigenen emotionalen Stabili-
tat oder Instabilitat.

Eine besondere Bedeutung sowohl im Rahmen der
Beratung als auch im Kontakt mit der Frauenarztin
und in der Pranataldiagnostik spielen die Erinnerun-
gen an die Daten und Jahrestage der ersten Schwan-
gerschaft. Erleichternd ist, dass es keine jahreszeitli-
che Parallelitat gibt, fir die Feindiagnostik in der 20.
Woche, fiir den Beginn des Mutterschutzes, fuir den
errechneten Termin. Dadurch ist es leichter, die Ver-
|aufe voneinander zu trennen.

Inzwischen ist ihr zweites Kind geboren. Es geht ihm
gut, sie sind sehr gliicklich und kommen gemeinsam
im Alltag an. Mich hat eine Bemerkung von Christian
sehr beriihrt, die er im Abschlussgesprach formuliert
hat:,,Wer weil3, ob es diese Kleine ohne Sie Uiberhaupt
gegeben hatte.”
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Stolpersteine interdisziplinarer
Kooperation

Abschlieend ist uns wichtig, auch dazu etwas zu sa-
gen, was Kooperation erschweren kann. Dazu gehoren
empfundene Konkurrenz der Beteiligten, das Verfol-
gen eigener Interessen im wissenschaftlichen Bereich,
aber auch Angst vor Kritik, fehlendes Vertrauen in die
Kooperationspartner*innen, sowie eine Fehleinschat-
zung der Beduirfnisse der Ratsuchenden. Kollegialer
Austausch, Intervision, gemeinsame Fortbildungen
konnen diesen Stolpersteinen entgegenwirken.

ez familia

Hamburg
AR —
N lu"j Frauendrztinnen
U]f L Bahrenfelder Stralie
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24 Wochen —
Eine Filmkritik

Von Jenny Preiss

Am 24. September wurde der Film ,,24 Wochen* von
Anne Zohra Becharreds im ausverkauften Kino Aba-
ton in Hamburg gezeigt. Der Film wurde von einer
Jury der deutschen Programmkinos und Filmkunst-
theater mit dem Gilde-Filmpreis als bester Wettbe-
werbsbeitrag der Berlinale ausgezeichnet. Anne Zoh-
ra Becharreds bekam zudem fiir ihren viel gelobten
Film, der das Thema Spatabtreibung thematisiert,
den Studio Hamburg Preis in der Kategorie Beste
Regie. In ,,24 Wochen“ ist die Kabarettistin Astrid mit
ihrem Manager Markus liiert. Beide haben zusam-
men ein Kind, die neunjahrige Nele. Als Astrid mit
ihrem zweiten Kind im sechsten Monat schwanger
ist, erfahrt das Paar bei einer Routineuntersuchung,
dass ihr ungeborenes Kind mit dem Down-Syndrom
und einem schweren Herzfehler zur Welt kommen
wird. Das Paar muss entscheiden, ob das Kind zur
Welt gebracht oder eine Spatabtreibung eingeleitet
werden soll. Nach vielen Auseinandersetzungen und
Diskussionen entscheidet sich Astrid dafiir, das Kind
im sechsten Monat abzutreiben. AnschlieBend geht
sie mit dieser Entscheidung an die Offentlichkeit.

Der Film zielt darauf, den Zuschauer mit einem riesi-
gen Klof3 im Hals zurlick zu lassen. Spatestens wenn
der gerade getotete Fotus nach der Geburt zum Ab-
schied auf die Brust der Mutter gelegt wird, ist der
Punkt der Unertraglichkeit erreicht. Auch unertrag-
lich ist, dass ,,24 Wochen” auf die Abweichung vom
perfekten Kind als etwas Schrecklichem fokussiert
und die furchtbare Zerrissenheit der Frau musik- und
filmasthetisch zusatzlich stark dramatisiert. Herzfeh-
ler sind eine der haufigsten Organfehlbildungen bei
Neugeborenen. Es gibt weder eine Garantie noch ein
Recht auf ein gesundes Kind. Aber es geht in 24 Wo-
chen® nicht um eins von vielen Féten mit einem Herz-
fehler (denn das ist ja kein wirklicher Abtreibungs-
grund). Die Melodramatik dieses Films setzt hier
noch eine vermeintlich grausame Trisomie 21 drauf.
Lukas Stern schreibt in seiner Kritik zum Film:,, Wdre
der Film wenigstens so htibsch niichtern, anonym und
neutral wie die BegrtifSungsfloskeln von Allgemeindirz-
ten zur Routineuntersuchung.”

Fabian Wallmeier nennt den Film ,Padagogik statt
Filmkunst“ und ist sogar der Ansicht, dass ,,24 Wo-
chen® eben nicht — wie suggeriert —die Antwort auf
die Frage ,Abtreibung oder nicht?‘ offen lasst:,,Bis ins
kleinste, oftmals schmerzliche Detail dekliniert der Film
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die sozialen, rechtlichen und vor allem medizinischen
Komponenten durch. Echte Arzte und andere Experten
treten auf, erkldren zum Beispiel, dass bei einer Spatab-
treibung zundchst dem ungeborenen Kind eine Spritze
verabreicht wird und dann die Wehen eingeleitet
werden. Die Ambivalenz, die durch die Ansammlung
von Wissen aus allen Richtungen und durch die har-
ten Diskussionen zwischen Astrid und Markus erzeugt
werden soll, bleibt letztlich blofSe Behauptung. Denn
der Film liefert die Antwort auf die moralischen Fragen
unmissverstdndlich mit:,Ja, Spdtabtreibung ist in
einem solchen Fall in Ordnung und die Mutter allein
hat dariiber zu entscheiden.

Der Film-Vater, Markus, steht mit seiner Haltung fur
das Leben des noch ungeborenen Kindes seiner zwei-
felnden Frau sehr hilflos gegentiber. Wie geht man
damit um, wenn sich die Partnerin gegen ein gemein-
sames Kind entscheidet, weil es nicht gesund sein
wird? Was bedeutet das fir die weitere Beziehung,
wenn sie sagt, sie hatte , dafir” keine Kraft? Was,
wenn man morgen selbst —durch einen Unfall — auf
mehr Zeit und Pflege angewiesen sein wird, hat sie
dann auch dafur keine Kraft? Und was bedeutet Gber-
haupt die Annahme, fir etwas angeblich keine Kraft
zu haben?

Kirsten Achtelik hatte schon in ihrem Buch ,,Selbstbe-
stimmte Norm“ darauf hingewiesen, welche entlas-
tende Wirkung Nichtwissen in der Schwangerschaft
hat: ,Wenn erst am Ende der ganz normalen Diagno-
sespirale die Beratung und die Entscheidung anste-
hen, libt dies einen enormen moralischen Druck auf
Schwangere aus statt sie zu unterstitzen.” Achtelik
macht den Vorschlag, dass schon vor jeder pranatalen
Diagnostik psychosoziale Beratung stattfinden sollte,
mit deren Hilfe die Schwangeren ganz am Anfang
der Schwangerschaft herausfinden konnten, was sie
eigentlich warum wissen wollen.

Fur viele Menschen mit Trisomie 21 und ihre Eltern ist
dieser Film paralysierend. Die eigenen Perfektions-
erwartungen von Astrid bringen sie in,,24 Wochen*®
dazu, sich ein méglichst pflegeleichtes Kind zu wiin-
schen und in letzter Konsequenz das unperfekte zu
téten. Hier wird der Weg, den 9 von 10 Schwangeren
nach der Diagnose Trisomie 21 in Deutschland gehen
und damit die eugenische Auswirkung, die diese vie-
len Einzelentscheidungen auf die Gesellschaft haben,
legitimiert. Im Wunsch der Mutter, ein Problem aus
der Welt zu schaffen, blendet der Film jedoch nicht
nur die Folgen des gewalttatigen Alleingangs von As-
trid fur ihre Beziehung zu Markus aus, sondern auch
die psychologischen Folgen fir sie, Markus und Toch-
ter Nele. SchlieBlich bestatigt der Film das Schreckge-
spenst ,Down Syndrom* und versucht auch noch, die
Selektion mit viel Tragik ,verstehbar“ zu machen und
zu rechtfertigen.
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Beratung

bei Diagnose
,Down-
Syndrom”

Von Regine Sahling

Nachdem der Film ,,24 Wochen* die Diskussion um
den Umgang mit Pranataldiagnostik neu belebt

hat, entstand der Wunsch nach weiterem Austausch
zu diesem Thema. KIDS Hamburg e.V. hat die Besu-
cher des Preview im Abaton und alle beruflich oder
privat an diesem Thema Interessierten am 1.11.2016
zu einem vertrauensvollen Gesprach in seine Ver-
einsrdume eingeladen. Es fand ein intensiver Gedan-
kenaustausch statt, bei dem die unterschiedlichen
Perspektiven der an der Beratung Beteiligten sichtbar
wurden, aber auch viele Gemeinsamkeiten festge-
stellt werden konnten:

— Menschen sind unterschiedlich. Ein,,gutes Bera-
tungsgesprach® ist ein Gesprach, das die individu-
ellen Bedurfnisse der Ratsuchenden berticksichtigt
und darauf eingeht.

- Menschen bendtigen Zeit und Raum fur eine
Entscheidung. In einer ,guten Beratung” erhalten
sie Gelegenheit ihre eigenen Fragen zu stellen und
Antworten darauf zu finden. Sie sollten im Bera-
tungsgesprach nicht vor die Wahl zwischen vorge-
gebenen Losungsmoglichkeiten gestellt werden.

- Menschen versprechen sich oft groRtmogliche
Sicherheit und exakte Planbarkeit von dem Einsatz
der modernen Diagnostik. Es sollte sichergestellt
sein, dass sie sich vorher Gedanken tber ihren
Umgang mit den moglichen Ergebnissen gemacht
haben. Wie konnen mehr junge Leute vor einer
Schwangerschaft dazu angeregt werden, sich mit
diesen Fragen zu beschaftigen?

— Menschen werden heutzutage mit besonders
hohen Erwartungen Eltern. Bei der Geburt von
Kindern mit offensichtlichen Behinderungen wird
abrupt deutlich, dass das Wunschkind nicht gebo-
ren wurde und die Trauer darum ist oft Gberwal-
tigend. Es ist wichtig diese Trauer zuzulassen, um
anschlieRend das geborene Kind annehmen und
lieben zu konnen.
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— Menschen werden haufig von ihrem familiaren
und gesellschaftlichen Umfeld durch hohe Erwar-
tungen unter Druck gesetzt und in der eigenen
Entscheidungsfindung behindert. Fur Berater ist
es dann sehr schwierig den Blick der Ratsuchen-
den wieder zu weiten.

— Menschen erscheint es wichtig ein Handelnder
und damit ein vermeintlich Bestimmender zu sein.
Abwarten und Geschehenlassen wird haufig als
Schwache und daher nicht als Option angesehen.

— Menschen haben ein Recht auf Nichtwissen. Jeder
darf sich fur Nichtwissen entscheiden. Der ,aufge-
klarte“ Wunsch nach Nichtwissen ist zu respektie-
ren.

— Menschen, die eine weitreichende Entscheidung
treffen missen, profitieren von dem Austausch
mit Menschen, die unterschiedliche Perspektiven
und Aspekte beleuchten kdnnen. Ein Netzwerk von
Beratern mit unterschiedlichen Hintergriinden
und Professionen ist daher wiinschenswert.

— Menschen konnten mit dem Gedanken in eine
Schwangerschaft gehen: Nicht du sollst das Kind
werden, das mein Wunschkind ist. Sondern ich will
versuchen, die Mutter/der Vater zu werden, die/
den du brauchst ...

Diese und ahnliche Gedanken bewegten die Ge-
sprachsteilnehmer und wurden angeregt diskutiert.
Wir danken allen Beteiligten, dass sie unserer Einla-
dung nachgekommen sind, und hoffen, dass wir die
geknlpften Kontakte nutzen und den Gesprachsfa-
den bei passender Gelegenheit wieder aufnehmen
konnen.
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\Von der
Schwierigkeit,
die richtigen
Worte zu
finden —

die Diagnhose
,Down-
Syndrom”
aus der Sicht
einer
Kinderarztin

Von Dr. Maike Thayssen, Neonatologie und
Pddiatrische Intensivmedizin, UKE
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Im Universitatsklinikum Eppendorf werden jedes Jahr
iiber 3000 Babys geboren. Fiir die Eltern ist das ein
wunderbares Ereignis, das mit groBer Freude erwar-
tet wird. Auch die Geburt eines Kindes mit Trisomie 21
sollte solch ein wunderbares Ereignis sein; leider ist
das nicht immer so.

Ich arbeite seit mehr als 30 Jahren als Kinderarztin
und bin seit 7Jahren in der neonatologischen Abtei-
lung des UKE tatig. So kommt es immer wieder vor,
dass ich diejenige bin, die die Aufgabe libernimmt,
den frisch gebackenen Eltern mitzuteilen, dass ihr
Kind mit einer Trisomie 21 geboren wurde. Das ist je-
des Mal eine groRRe Herausforderung, da die Reaktion
der Eltern oft nicht vorherzusehen ist.

So gibt es die immer groRer werdende Gruppe der
Eltern, welche durch die Pranataldiagnostik vorbe-
reitet sind. Diese Eltern haben nachgedacht, sich fuir
ihr Kind entschieden, sie kimmern sich liebevoll um
ihr Baby und haben sich bereits liber die Trisomie

21 informiert. Sie sind froh, wenn es ihrem Kind gut
geht, und freuen sich, wenn kein schwerwiegender
Herzfehler oder andere Probleme vorliegen. Sie sind
stolz, wenn ihr Kind an der Brust trinkt, und manch-
mal auch ein wenig traurig, weil sie gehofft hatten,
dass sich die Diagnose vielleicht doch nicht bestati-
gen wiirde.

Nicht selten gibt es aber auch die Situation, dass ich
in den Kreil3saal oder auf die Wochenstation gerufen
werde, weil einer Schwester oder Hebamme aufgefal-
len ist, dass das Kind etwas ,,anders aussieht“. Wenn
ich dann bei der Untersuchung die typischen Merk-
male einer Trisomie 21 feststelle, entsteht oft eine
schwierige Situation. Ich finde es sehr wichtig, den
Eltern meine Vermutung gleich mitzuteilen. Einen
idealen Zeitpunkt fur die Mitteilung gibt es sowieso
nicht, warum also warten?

Dann denke ich, bevor ich das Gesprach erdffne, an
Kinder mit Down-Syndrom aus meinem Bekannten-
kreis: an die frohliche Hanna aus der Kindertanzgrup-
pe meiner Tochter, die so ein toller Lowe war; an den
tapferen Tom, der bei der Weihnachtsfeier wie allen
anderen Kinder sein Weihnachtslied auf der Blockflo-
te vortrug; und an Lennard, der mir morgens an der
Bushaltestelle immer so freundlich zuwinkt, wenn er
auf seinem schicken roten Fahrrad vorbeifahrt.

KIDS Aktuell / Nr. 35 — Frihjahr 2017

Die Reaktion der Eltern auf meine Diagnosemittei-
lung war immer sehr unterschiedlich. Sie reichte von
Verstandnis lber Erschrecken und Trauer bis hin zu
Unglaubigkeit und purem Entsetzen.

So gab es Eltern, die bereits selbst die Vermutung
hatten: Die Augen sind so schief, die Fingerchen so
plump. Sie haben gesehen, dass ihr Liebling etwas
»anders aussieht”; sie waren sehr, sehr traurig,
aber gefasst.

- Sogab es Eltern, die verwundert reagierten: Sie
fanden ihr Baby wunderbar, eine Trisomie 21, kann
das sein? Sind Sie wirklich ganz sicher? Nein, tber
die Trisomie 21 wissen wir nicht wirklich etwas,
was erwartet uns jetzt?

— Sogab es Eltern, die kannten ein Kind mit Trisomie
21: Oh, wie schade, aber ist das denn schlimm? Das
schaffen wir schon!

— Sogab es Eltern, die mit groRem Entsetzen re-
agierten: Uber die Trisomie 21 hatten sie bislang
kaum etwas gewusst, es konnte doch unmaoglich
sein, das ihr Kind betroffen ist. Die Schwanger-
schaft war immer ganz normal, bei den Vorsorge-
untersuchungen war immer Alles in Ordnung. Sie
reagierten mit Wut, mit Abwehr, mit Entsetzen,
sie horten gar nicht zu. Meine Erklarungen, mein
versuchter Trost kamen nicht an, ich sprach wie
gegen eine Mauer von Unverstandnis.

— Sogab es Eltern, die hatten Zwillinge, eines der
Kinder mit Trisomie 21: Sie verlieBen die Klinik und
nahmen nur ein Kind mit, das andere Baby mit
Down Syndrom wurde zur Adoption freigeben.
Das hat bei mir eine grol3e Trauer hinterlassen.

— Sogab es eine Mutter, die hatte ebenfalls Zwillin-
ge, eines der Kinder mit Trisomie 21: Die Schwan-
gerschaft des betroffenen Kindes wurde in der
31. Schwangerschaftswoche in einer auswartigen
Klinik beendet. Das andere Kind lag dann wegen
Frihgeburtlichkeit auf unserer Station. Ich konnte
diese Frau nicht verstehen, hatte groBe Schwie-
rigkeiten mit ihr zu reden. Ich hoffe, es gelang mir
trotzdem, professionell zu bleiben.

Eine besonders belastende Situation entsteht, wenn
die Diagnose nicht gleich sicher ist. Die Augen, der
Haaransatz, ja, es kénnte sein, die Finger und Zehen
eher nicht, die Muskulatur ist ein bisschen schwach,
was nun? Dann schaut sich noch ein zweiter Kollege
das Kind an, vielleicht auch noch ein dritter. Die Eltern
wundern sich schon, warum ihr Kind immer wieder
untersucht wird. Wie verhalte ich mich jetzt als be-
handelnder Arzt?
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Ein Kind mit Trisomie 21 braucht nach der Geburt eine
besondere Flrsorge, es bendtigt eine gute Uberwa-
chung, zusatzliche Untersuchungen sind erforderlich;
diese konnen wir nur durchflihren, wenn wir sie den
Eltern erlautern. Wir sind somit verpflichtet, den
Eltern unseren Verdacht mitzuteilen. Danach folgen
zwei, am Wochenende vielleicht auch einmal drei
lange, qualende Tage, bis das Ergebnis der Chromoso-
menanalyse endlich fertig ist — eine Zeit, die oft mit
vielen angsterfillten Fragen der Eltern gefullt ist.

So stellt die Geburt eines Babys mit Trisomie 21 oft
eine wirklich groRe Herausforderung dar.Jeder und
jede von uns Kinderarzten und =arztinnen versucht,
den Eltern so schonend und angemessen, wie es
irgendwie geht, die Diagnose mitzuteilen. Gerne
beantworten wir die vielen anfallenden Fragen. Die
richtigen Worte zu finden, kann immer wieder einmal
sehr schwierig sein, und manchmal gelingt die Auf-
klarung sicherlich auch nicht ganz perfekt.

Wir sind sehr froh, dass die Organisation KIDS
Hamburg eV. uns dabei unterstutzt, den betroffenen
Eltern alle erdenklichen Hilfestellungen zu geben, da-
mit sie fahig sind, ihr Kind liebevoll anzunehmen. Wir
finden es sehr schén, wenn Mitarbeiter der Selbst-
hilfegruppe die Eltern auf unserer Station besuchen,
ihnen Trost zusprechen, ihnen Mut machen, ihnen bei
Bedarf Informationsmaterial mitbringen und erzah-
len, wie der Alltag einmal aussehen kdnnte —damit
sie keine Angst vor der Zukunft haben.

Dr. med. Maike Thayssen

Sektion Neonatologie

und Padiatrische Intensivmedizin

(Leiter: Prof. Dr. med. D. Singer)

Universitares Perinatalzentrum Hamburg-Eppendorf
Martinistral3e 52,20246 Hamburg

Email: m.thayssen@uke.de
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Fortbildung
im UKE

Von Bettina Fischer

Uber unseren Kontakt zu Frau Dr.med. M. Thays-

sen und Herrn Prof. Dr.med. Singer vom Universi-
tatsklinikum Eppendorf ergab sich die Anfrage an

die Berater von KIDS an einer Gesprachsrunde mit
Arzten, Pflegepersonal und anderen Mitarbeitern der
Neonatologie und pédiatrischen Intensivmedizin des
UKE teilzunehmen. Diese Einladung haben wir gerne
angenommen.

»Diagnosevermittlung bei einem Kind mit einer Triso-
mie 21“ ist nur einer der Schwerpunkte, die auf einer
Geburtsstation zu finden sind. Sowohl bei schwange-
ren Frauen, die nach einer Fruchtwasseruntersuchung
ein positives Ergebnis der Trisomie 21 haben, als auch
bei Eltern eines Neugeborenen, die von der Diagnose
erst nach der Geburt erfahren, wird von den Mitar-
beitern der Klinik ein professioneller Umgang mit der
Situation erwartet. Die Schwierigkeit besteht darin,
sowohl| Empathie fir die spezielle Situation, in der
sich die Eltern befinden, zu zeigen als auch die erfor-
derlichen Fakten und Informationen, die das Leben
eben dieser Eltern komplett verandern werden, sach-
lich zu vermitteln. Dieser hohen Anforderung, mit
der sich Arzte und Mitarbeiter einer Geburtsstation
fast taglich konfrontiert sehen, sind sie sich durchaus
bewusst. Fiir uns Berater, die wir selbst , betroffene
Miutter” sind, ist das Verstandnis fur diese Situation
durch unseren personlichen Erfahrungsschatz noch-
mal ganz anders. Wir fanden es groRartig, dass wir

in dieser Runde uber die unterschiedlichen Ansatze
ins Gesprach kamen und von Seiten des UKE groRes
Interesse an einer Optimierung dieses so wichtigen
Themas geaufRert wurde.

Nachdem wir KIDS Hamburg eV. und seine Arbeit
kurz vorgestellt haben, gab es zwei wichtige Fragen
an uns Berater:

,,Was raten Sie den Eltern, was sie
als Erstes tun sollen?“

, Was konnen Sie den Eltern

tiber die Zukunft mit einem Kind
mit Down- Syndrom sagen?“
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Zur Beantwortung der ersten Frage:

Es ist wichtig, den Eltern etwas ,,zu tun“ an die Hand
zu geben, die Eltern zu starken und ihnen zu vermit-
teln, dass es durchaus etwas Zeit brauchen kann, sich
an diese neue und als herausfordernd empfundene
Situation zu gewdhnen und das Baby annehmen zu
konnen. Diese Situation, Abschied vom Wunschkind
und Akzeptanz des Kindes mit der Trisomie 21, ist ein
Prozess, der Zeit braucht. Trauer und Schmerz zuzulas-
sen und diesen als Paar, in der Familie oder auch allein
zu verarbeiten, ist wichtig und erlaubt!

Zugleich hilft es den Eltern zu sagen, dass das Leben
weitergehen wird. Es wird andere Anforderungen an
die ganze Familie geben, als die Eltern sich das vorher
vorgestellt haben, aber sie werden in diese Aufgabe
hineinwachsen. Daflir ist eswichtig, sich Hilfe und
Unterstlitzung zu holen, sowohl im privaten Umfeld,
wie auch auf professioneller Ebene.

Die Antwort auf die zweite Frage ist schwierig, da die
individuelle Entwicklung eines Kindes - egal ob mit
einem zuséatzlichen Chromosom oder ohne - niemals
vorhersehbar ist. Niemand kann bei der Diagnose-
stellung nach der Fruchtwasseruntersuchung eine
genaue Prognose abgeben, wie sich das Kind spater
entwickeln wird. Entscheidend fiir die individuellen
Entwicklungsmoglichkeiten ist die Erfahrung der
Liebe und Annahme durch die Familie und die Ak-
zeptanz, die der Einzelne in der Gesellschaft erfahrt.
Generell sind Babys, die ,nur“ eine Trisomie 21 haben
und organisch gesund sind, gute Voraussetzungen fiir
eine positive Entwicklung.

Durch die liebevolle und konstante Férderung in den
verschiedensten Bereichen wie Logopadie, Ergothe-
rapie, Musik-, Mal- und Reittherapie usw. werden

die geistigen, motorischen, taktilen und kognitiven
Fahigkeiten geschult und gestarkt.

Generell gibt es heutzutage KITAS, Schulen und
Betriebe in denen Menschen mit besonderen Fahig-
keiten lernen und arbeiten konnen, auch wenn die
Umsetzung der Vorgaben nicht immer so gut gelingt
und je nach Bundesland noch sehr verschieden sind.

Eltern brauchen mehr Zeit und Geduld; nichts wird
selbstverstandlich sein, sie werden sich Uiber Vieles
freuen und manchmal verzweifelt sein. Sie werden
mehr kleine als grol3e Schritte machen, mehr in die
Zukunftsfindung des Kindes eingebunden sein und es
langer begleiten.

Sie werden eine echte Aufgabe
haben!
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Diagnose-
vermittlung
Trisomie 21

Bettina Fischer stellt Punkte vor, die aus Elternsicht
bei der Diagnosevermittlung zu beachten sind.
Besonders hebt sie hervor, dass der Abschied vom
Wunschkind als wichtiger Aspekt Eingang in das
Gesprich finden sollte. Nur wenn dieser gelingt, kann
eine liebevolle, tiefe und stabile Bindung zu dem
Neugeborenen aufgebaut werden. Das ist ein mehr
oder weniger langer Prozess, den Eltern oder Schwan-
gere durchlaufen. In dieser Zeit benétigen sie einfiihl-
same Begleitung. Dies fingt mit der Uberbringung
der Nachricht an.

Bei einem Neugeborenen

— Die Geburt jedes Kindes ist Anlass zur Gratulation
- selbstverstandlich auch die Geburt eines Kindes
mit Down-Syndrom!

— Bei einem Verdacht die Eltern sofort informieren,
da diese sich in einer hochsensiblen Phase befin-
den und alle Besorgnisse und ,,negativen Schwin-
gungen® sofort bemerken. Das schiirt Panik und
Angst und macht die Situation noch bedrohlicher!

- Niemals Eltern mit einem Verdacht ohne Gesprach
nach Hause schicken!

— Das Diagnosegesprach in einer ruhigen Umge-
bung fiihren und den Eltern dafiir einen Raum
und Zeit ohne weitere Zuhdrer oder Zuschauer
geben. Die Eltern gemeinsam informieren —ohne
Geschwisterkinder und Besucher.

— Sich fuir Gesprach Zeit nehmen. (Kein Telefon!)

— Behutsam in das Gesprach einsteigen. Gratulieren
-, Sie haben ein besonderes Baby bekommen!*

— Versuchen auch Positives zu vermitteln, denn
diese Satze werden auf ewig im Gedachtnis der
Eltern bleiben. An die Uberbringung dieser Nach-
richt werden sie sich immer erinnern!

- Firdie Vermittlung der Diagnose oder eines
Verdachts nur ein bis zwei feste Personen als An-
sprechpartner. Weitere Gesprache anbieten.

— Bei Schwierigkeiten mit der Kommunikation einen
Dolmetscher besorgen.

- Information aller Pflegekrafte tber diese spezielle
Situation: Ruhe und Riicksichtnahme; kein betrof-
fenes Rein- und Raushuschen der Pflegekrafte;

evtl. Beschrankung der Besucher, wenn erwiinscht.

- Informationen dosieren, nicht gleich alle Eventua-
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litdten aufzeigen (Disposition zu Zéliakie, Leuka-

mie, Alzheimer, etc.)

— Auffachliche und sprachliche Begrifflichkeiten
achten:

- diese Menschen leben mit dem Down-
Syndrom und leiden nicht daran!

— genetische Besonderheit (nicht Krankheit,
Defekt)

- Mongoloismus, Downies, Mongos etc.
nicht verwenden!

- Mitgefihl zeigen und Reaktionen aushalten
— Informationen und persénliches Gesprach mit

Mitgliedern von KIDS Hamburg eV. anbieten. Auf

die offene Babygruppe verweisen, die an jedem

ersten Montag im Monat von 10.00 bis 12.00 Uhr
in den Vereinsraumen stattfindet.
— Die ndchsten kleinen Schritte aufzeigen:

— nach Hause gehen und erstmal ankommen

— sich Unterstitzung und Hilfe holen
(GroReltern, Freunde, das ganze soziale Netz
aktivieren!)

- denKinderarzt aufsuchen und ziigigen Beginn
von Krankengymnastik zur Starkung des
Muskeltonus veranlassen

— Unterstitzung der Hebamme zum Stillen
des Babys anbieten

— auf Unterstitzungsmaoglichkeiten von
Kinderlotsen oder ,,wellcome® in Hamburg
hinweisen.

— Moglichkeiten der Friihforderung aufzeigen
(Motivation auf heilpaddagogischer Ebene)

Diagnosevermittlung
bei Schwangeren

— Innehalten: nach der Vermittlung der medizini-
schen Fakten abwarten, welche Fragen sich fir
die Schwangere und ggf. ihren Partner aus der Dia-
gnose ergeben, und Unterstilitzung bei der Suche
nach Antworten anbieten.

- Beientsprechenden Fragen darauf hinweisen, dass
Vorhersagen uber das zukiinftige Entwicklungspo-
tential bei keinem Ungeborenen maglich ist.

— Abschied vom ungeborenen Wunschkind: Eltern
brauchen Zeit zur Akzeptanz des Kindes, das an-
ders als erwartet ist.

— Professionelle Begleitung anbieten — FINE Netz-
werk oder UKE intern.

- Aufdie Moglichkeit von telefonischer oder person-
licher Beratung von Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom bei KIDS Hamburg eV. hinweisen.
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,Ich gratuliere Ihnen
zu lhrem besonderen Baby.
Sie haben ein Kind mit

Down-Syndrom bekommen

l(l

Bettina Fischer stellt mogliche Antworten auf Fragen vor,
die bei Beratungsgesprachen haufig gestellt werden:
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Ihr Kind wird andere Anforderungen an Sie und

an die ganze Familie haben: es wird mehr Zeit,
Geduld und Aufmerksamkeit brauchen. Aber nicht
die ganze Familie ist jetzt ,behindert!“ Sie konnen
Ihr Leben weiterleben.

Jeder Mensch mit einer Trisomie 21 entwickelt sich
anders. Es gibt keine Prognosen oder, Schweregra-
de”.

Die Entwicklungsphasen kommen spater und
dauern langer, aber sie kommen.

Menschen, die mit dem Down Syndrom leben,
konnen durch Férderung eine sehr gute Entwick-
lung in der Motorik und Sprache erreichen. Die
Potenz des Einzelnen ist sehr individuell und nicht
vorhersehbar.

In Hamburg gibt es unglaublich vielseitige
Fordermoglichkeiten und eine sehr gut vernetzte
Vereinslandschaft zur Information und Kontakt-
aufnahme.

Es gibt inklusive Angebote fir KITAS, Schulen, Aus-
bildungsplatze.

Sie kdnnen wieder arbeiten gehen.

Sie werden die Welt mit diesem Kind ganz anderes
und neu entdecken und sich tber Kleinigkeiten
freuen.

Sie werden einen anderen Blick auf den Leistungs-
wettbewerb unserer Gesellschaft bekommen und
die inneren Werte entdecken. Bei sich und Ande-
ren.

Sie werden ein anderes Gefiihl fir Zeit bekommen
und entschleunigt werden.

Sie werden an dieser Lebenssituation wachsen. Sie
werden entdecken, wer lhnen verbunden ist und
wer Sie auf diesem Weg begleitet.

Sie sind nicht allein. Es gibt viele Eltern, die mit
einem behinderten Kind leben und gliicklich und
zufrieden sind.

Sagen Sie lhrer Familie und Freunden, dass Sie ein
besonderes Baby bekommen haben. Je offensi-
ver Sie mit dieser Besonderheit umgehen, desto
leichter ist es fur lhre Umwelt keine Vorurteile und
Angste zu haben. Sprechen Sie darUber.

Holen Sie sich alle Hilfe und Unterstutzung, die Sie
in Ihrem sozialen Netz und/oder auf professionel-
ler Ebene bekommen kdnnen.

Lassen Sie lhrer Trauer, Wut und Schmerz freien
Lauf. Dies ist ein wichtiger Prozess: Abschied vom
Wunschkind und Akzeptanz des jetzigen Kindes.

Haben Sie keine Angst vor schlechten Gefiihlen,
die gehdren dazu.

Sie sind nicht schuld!!! (Wichtig bei Mittern aus
einem anderen Kulturkreis!)

Es ist ein genetischer Zufallsbefund und kommt
uberall auf der Welt vor.

Sie werden diesen Berg mit Anforderungen be-

waltigen. Machen Sie kleine Schritte. Kommen Sie
erstmal an. Mit sich und lhrem Baby.
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Stellungnahme:

Keine Aufnahme weiterer selektiver
Untersuchungen in die Regelversorgung!

14. Februar 2017

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat im
August 2016 das Methodenbewertungsverfahren

zur Einfiihrung von nicht-invasiven pranatalen Tests
(NIPT) auf die Trisomien 13,18 und 21 in die regulére
Schwangerenversorgung eingeleitet. In dem Ver-
fahren soll gepriift werden, ob und wie die Kosten der
genetischen Bluttests von den gesetzlichen Kranken-
kassen (GKV) iibernommen werden kénnen, auch

im Vergleich mit Untersuchungen wie der invasiven
Chorionzottenbiopsie und Amniozentese.

Zusatzlich will das Plenum des G-BA am kommenden
Donnerstag, den 16. Februar, das IQWiG (Institut fiir
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswe-
sen) mit der Erstellung einer Versicherteninformation
beauftragen.

Die zur Diskussion stehenden NIPT auf die Trisomien
13,18 und 21 bewirken keine Verbesserung der me-
dizinischen Versorgung der Schwangeren oder des
werdenden Kindes. Aus den Ergebnissen der Tests
ergeben sich keine Therapiemoglichkeiten, sie stellen
lediglich die — eigentlich bereits getroffene — Ent-
scheidung fiir das werdende Kind in Frage. Die pra-
natale Suche nach genetischen Merkmalen ist eben
keine Schwangerenvorsorgeuntersuchung, sondern
eine selektive Fahndung nach unerwinschten Abwei-
chungen. Untersuchungen ohne medizinischen und
therapeutischen Nutzen diirfen l[aut SGBV von den
Krankenkassen jedoch nicht tbernommen werden,
Aufgabe des G-BA ist es, den unterstellten Nutzen

zu priifen. Bei den jetzt verhandelten Bluttests steht
aber von vornherein fest, dass diese den besagten
Nutzen nicht haben werden: Der G-BA hatte das
Verfahren niemals eroffnen diirfen, wenn er seinem
(gesetzlichen) Auftrag gerecht werden will. Der
Ausschuss musste nicht Gberprifen, ob NIPT in die
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Schwangerenversorgung aufgenommen werden soll,
sondern vielmehr, ob die (invasive) nicht-therapeuti-
sche Suche nach pranatal feststellbaren Behinderun-
gen, Krankheiten und Besonderheiten iberhaupt Teil
der Regelversorgung sein darf. Zwar sind die nicht-
invasiven Methoden schonender fiir die Schwan-
gere als die bereits von den Krankenkassen Uber-
nommenen invasiven Untersuchungen —die Suche
nach fétalen Normabweichungen ohne medizini-
schen Nutzen ist aber generell unzuldssig, unabhan-
gig vom Verfahren. Aus diesem Grund gehort die
selektive PND insgesamt auf den Priifstand.

Der Vorsitzende des Ausschusses, Prof. Josef Hecken,
hatte bei der Er6ffnung des Verfahrens im August
erklart, die ,Befuirchtungen einer moglichen Indika-
tionsausweitung der Pranataldiagnostik“,besonders
im Blick behalten® zu wollen, da diese ,,in besonde-
rer Weise fundamentale ethische Fragestellungen
berihrt“. Wie das geschehen soll ist jedoch weiterhin
vollig ungeklart! Wir begriiRen seine Aufforderung an
den Bundestag, die gesellschaftspolitische Diskussion
um die Untersuchungsmethoden und ihre Finan-
zierung aufzunehmen. Das misste zur Folge haben,
zunachst diese Debatte und ihre Ergebnisse abzuwar-
ten und nicht das Verfahren der Methodenbewertung
weiterzufliihren. Ansonsten gibt der G-BA weder dem
Bundestag noch sich selbst Raum fiir ethische Fragen
sondern schafft Fakten.

Auch wenn die Tests nur ,Risikoschwangeren® als Teil
der Schwangerenvorsorge angeboten werden sollen,
betrifft dies mittlerweile viele Frauen. Aullerdem sind
pranatale Untersuchungen in der Vergangenheit im-

mer erst fur bestimmte Gruppen eingefiihrt worden
—der Kreis der Angesprochenen hat sich dann sukzes-

Bundesverband der
B I 0 S K p Frauengesundheitszentren e.V. S

Bremische Zentralstelle fiir
die Verwirklichung der
Glelchberechtigung der Frau
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sive erweitert. Das Testangebot wird zudem die Sorge
um das werdende Kind verstarken und noch mehr
Frauen und Eltern in Entscheidungskonflikte bringen
als es die pranatale Schwangerschaftsiiberwachung
ohnehin schon tut. Mit der vielbeschworenen selbst-
bestimmten Entscheidung hat das wenig zu tun.

Tests auf Behinderungen stellen diese prinzipiell

als vermeidungswirdig heraus. Wenn diese in die
Regelversorgung tibernommen werden, suggeriert
das den Schwangeren, der Gesellschaft und den
Menschen, die mit dieser Behinderung leben, dass

es gesellschaftlich anerkannt und angestrebt wird,
die Geburt von Menschen mit dieser Behinderung zu
verhindern. Dies widerspricht der von Deutschland
2009 ratifizierten UN-Behindertenrechtskonvention
(UN-BRK). Durch deren Artikel 8 verpflichten sich

die Unterzeichnerstaaten ,Klischees, Vorurteile und
schadliche Praktiken gegenliber Menschen mit Behin-
derungen®,in allen Lebensbereichen zu bekampfen®.
Wenn offentliche Ressourcen bereitgestellt werden,
um die Geburt von Menschen mit Behinderung zu
vermeiden, ist von einer solchen ,,schadlichen Praktik”
auszugehen, weil sie die negativen gesellschaftlichen
Bewertungsmuster tber die gesuchten Behinderun-
gen insbesondere, aber auch uber das Leben mit
Behinderung allgemein, verstarkt.

An dem Vorgehen des G-BA zeigt sich erneut, dass

die UN-BRK in Deutschland weder vollstandig umge-
setzt wird noch die jeweiligen Institutionen immer in
ihrem Sinne handeln. Zur Umsetzung von Inklusion
gehort es auch, die Betroffenen einer MaBnahme an
der Entscheidung Uber sie zu beteiligen. Menschen
mit Behinderung — vor allem die, nach deren Merkma-
len systematisch gesucht wird — mussen also in die
anzustrebende Diskussion Uber die bisherige Praxis

der selektiven Pranataldiagnostik einbezogen werden.

Diese politische und zivilgesellschaftliche Diskussion
muss sich auf die UN-BRK stlitzen und darum gehen,
wie die Verletzung von Menschenrechten verhindert
werden kann.

Die unterzeichnenden Organisationen wenden sich
gegen die weitere Normalisierung selektiver Pranatal-
diagnostik und fordern eine andere Art der gesell-
schaftlichen Auseinandersetzung um Schwangeren-
vorsorge und Behindertenfeindlichkeit:

Keine Aufnahme weiterer selektiver Untersuchungen
ohne therapeutischen Nutzen in die Regelversor-
gung!

Der G-BA sollte das Methodenbewertungsverfahren
abbrechen und stattdessen die bereits in die Regel-
versorgung aufgenommenen Tests auf ihren medizi-
nischen Nutzen iiberpriifen!

In einer breit angelegten gesellschaftlichen Diskussi-
on kann es nicht nur um den genetischen Bluttest ge-
hen, vielmehr gehort die bisherige Praxis der selekti-
ven Pranataldiagnostik insgesamt auf den Priifstand.

KIDS Aktuell / Nr. 35 — Frihjahr 2017

Personengruppen, nach deren ,,Abweichung“ syste-
matisch gesucht wird, miissen in die Diskussion mit
einbezogen werden!

1 Der G-BA entscheidet nach den Vorgaben des Fiinften
Sozialgesetzbuches (SGB V), welche Leistungen der medizini-
schen Versorgung von der GKV ibernommen werden sollen.
Krankenkassenleistungen haben die Aufgabe, die ,Gesundheit
der Versicherten zu erhalten, wiederherzustellen oder ihren
Gesundheitszustand zu bessern®.

Pressekontakte

Kirsten Achtelik,

GeN - Genethisches Netzwerk e.V.
Mitarbeiterin Medizin,

Tel.: 030 6857073, 0152 17582723 (mobil)
eMail: k.achtelik@gen-ethisches-netzwerk.de

Silke Koppermann,
Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
Sprecherin des Netzwerks

Tel.: 040 5118485, 0160 95497345 (mobil)
eMail: silke.koppermann@hamburg.de

Andrea Schlepper,

Diakonisches Werk der evangelischen Kirche in
Wiirttemberg e. V.

Pressesprecherin und Leiterin der Abteilung Presse
und Kommunikation

Tel.: 07111656118

eMail: schleppera@diakonie-wuerttemberg.de

Unterstiitzerlnnen

AKF — Arbeitskreis Frauengesundheit in Medizin, Psychotherapie
und Gesellschaft eV.

ASBH - Gesellschaft der Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und
Hydrocephalus e. V.

ASL - Arbeitsgemeinschaft fiir selbstbestimmtes Leben
schwerstbehinderter Menschen elV.

BeB - Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e V.
BioSkop — Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften und
ihrer Technologien eV.

Bundesverband der Frauengesundheitszentren e. V.

bvkm - Bundesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte
Menschen eV.

DGHWi - Deutsche Gesellschaft fiir Hebammenwissenschaft eV.
Diakonisches Werk der evangelischen Kirche in Wiirttemberg e.V.
EbE - Eltern beraten Eltern von Kindern mit und ohne
BehinderungeV.

Familiengruppe Leben mit Down-Syndrom

GeN - Genethisches Netzwerk eV.

ISL — Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in
Deutschland eV.

KIDS Hamburg e.V. - Kontakt- und Informationszentrum
Down-Syndrom

LBB - Der Landesbehindertenbeauftragte der Freien

Hansestadt Bremen

lifeKritik e. V.

Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e. V.

Weibernetz e.V.

ZGF - Bremische Zentralstelle fiir die Verwirklichung

der Gleichberechtigung der Frau
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Fortbildung:

,Inklusive
Sportgruppen —
Breitesport fur alle”
vom Hamburger
Sportbund

erzahlt von Timo Hampel

Ich will meine Ausbildung zum Trai-
ner / Ubungsleiter weitermachen.
deshalb habe ich diese Fortbildung
bei Stefan Schlegel mitgemacht.
Empfohlen wurde sie mir von
,BLICKWINKEL", der neuen Alster-
dorfer Fortbildungsinitiative fur
Inklusion im Sport.

Bei der Fortbildung starteten wir
mit einer Kennenlernrunde. Ich
habe neue Leute kennengelernt

und einige kannte ich schon, wie z.B.

eine Lehrerin aus Alsterdorf.

Dann kamen Praxisbeispiele: z.B.
wie und wann man sich als Trainer
einschaltet, wenn , Tick-Spiele” fur
Kinder langweilig werden. Man
merkt das z.B. daran, dass ein Kind
immer getickt werden will bzw.
wird. Der Trainer sollte dann dieses
Kind an die Hand nehmen und mit
ihm / ihr zusammen weiterlaufen,
damit es wieder Freude am Laufen
hat oder mit ihm / ihr zusammen
den Fanger machen.

Dann haben wir Uberlegt, wie man
das Balancieren von Dingen fur Zir-
kusauffuhrungen trainieren kann.
Das man z.B. mit einer groRen Feder
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starten kann und ausprobiert, wie
man diese auf dem Ful3, der Nase
oder Fingerspitze balanciert.

Dann haben wir Aufwarmspiele
ausgetestet: zur Kérperwahrneh-
mung z.B. auf der Stelle gehen,
marschieren, laufen und fuhlen, wie
das Herz klopft. Oder das Uhr-Kreis-
Spiel = Bewegung im grof3en Kreis: 1
ist z.B. vorwarts laufen, 2 riickwarts
laufen, 3 auf einem Bein hupfen,

4 hopsen usw. Da waren tolle Vor-
schlage fur meine RINGEN UND
RAUFEN Gruppe dabei!

Zum Schluss haben wir uns Filme
uber Inklusion angeguckt: z.B. den
Werbefilm, wo ein Teddy Bar Leute
auf der Stral3e in die Arme nimmt
und die Leute diese Umarmung er-
widern - zum Schluss zieht er seine
Verkleidung aus und man sieht,
dass er behindert ist.

(Jung von Matt/Limmat: Pro Infirmis,
Kommen Sie naher,
https://wwwyoutube.com/watch?v=ocBhgbgph_g)
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Alle bewegen anders.
Wir bewegen alle.

BLICKWINKEL ist ein Pilotprojekt des Bereichs
Sport und Inklusion der Evangelischen Stiftung
Alsterdorf.

Das Projekt nutzt die Kompetenz, die Ressour-
cen und die Infrastruktur der Stiftung, um Inklu-
sion im Sportbereich zu verwirklichen.

Jede und jeder, ob mit oder ohne Behinderung
und gleich welchen Alters, soll teilhaben kdnnen
am sportlichen Leben.

Teilhaben heift dabei, sowohl aktivam Sport
teilnehmen, als auch Funktionen im Sport selbst
wahrnehmen zu kénnen.

An Fortbildungsangeboten von BLICKWINKEL
haben Erik Wogens und Timo Hampel teilge-
nommen, die in dieser KIDS Aktuell Giber ihre
Fortbildung zum Ubungsleiter-Assistenten
berichten.

Kontakt BLICKWINKEL:
Evangelische Stiftung Alsterdorf
Sport und Inklusion

Katharina Pohle

Projekt BLICKWINKEL
Paul-Stritter-Weg 7

22297 Hamburg

www.blickwinkel-alsterdorf.de
info@blickwinkel-alsterdorf.de
Telefon 0 40 50 77 35 59
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Eriks Fortbildung
zum Ubungs-
leiter-Assistenten

Diktiert von Erik Wégents,
geschrieben
von Marko Thiessen

Letztes Jahr habe ich bei Stiftung
Alsterdorf eine Fortbildung zum
Ubungsleiter-Assistenten gemacht.
Sie dauerte zwei Tage.

Ich habe gelernt, welche Aufgaben
ich als Ubungsleiter-Assistent habe:
Aufwarmen zeigen, Dehnubungen
vormachen, Hilfestellung anbieten.
Ich habe selbst eine Ubung ausge-
dacht und die anderen Teilnehmer
angeleitet. Das war eine Prufung,
die ich bestanden habe.

Jetzt trainiere ich in unserem Lauf-
treff eine neue Teilnehmerin. Sie
heilt Emily. Es macht mir viel Spal3.

V. bietet ein begleitetes Anf:a'n-

fur
iei ive Laufgruppen
< 1o sowie inklusive u e
L tene an. Mitmachen konnen i|1 es
Fortgese i -Ssyndrom ab16 Jahren,
Leistungsstand. Ein Team
ren Athleten
le einen guten
Weitere Infor-

Downlaufen e

g threm
an ] Von 1
unabhangig Jrtnern und unse

ier Laufp . n
‘rl:\’i: \l’)own-Syndrom findet furfae !
Einstieg in das Abenteuer Lauten-

mationen und Kontaktdaten auf

www.down\aufen.de
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simi — sengelmann institut fiir medizin und inklusion

,Medizinische Versorgung

fur Erwachsene

mit einer geistigen Behinderung”

Von Regine Sahling

Unter diesem Titel hat sich schon 2012 ein Arbeits-
kreis gebildet, an dem neben dem Evangelischen
Krankenhaus Alsterdorf und Leben mit Behinderung
auch andere Akteure wie z.B. KIDS Hamburg e.V.
beteiligt waren. Unser Mitglied Britta Trieglaff hat
sich dankenswerter Weise sowohl als Mutter eines
Sohnes mit DS als auch als Medizinerin sehr aktiv in
die Beratungen eingebracht.

Inzwischen ist aus dem Arbeitskreis ein medizini-
sches Zentrum fiir erwachsene Menschen mit einer
Behinderung hervorgegangen. Es heif3t

simi — sengelmann institut fiir medizin und inklusion.

Es ist an das Evangelische Krankenhaus Alsterdorf
angegliedert und wird von dem Internisten und Kar-
diologen Dr. Georg Poppele als Chefarzt geleitet.

Am 14.11.2016 haben wir (fir KIDS: Dr. Britta Trieglaff,
Franziska Kreutzmann, Regine Sahling) uns in unse-
ren Vereinsraumen mit Dr. Poppele und Birgit Pohler,
Projektkoordinatorin simi und Netzwerk, zu gegen-
seitiger Information tber simi und KIDS Hamburg eV.
getroffen.

Simi versteht sich als Kompetenzzentrum, das
gemeinsam mit anderen Fachleuten ein Netzwerk
aufbauen will, um eine Verbesserung der medizini-
schen Versorgung von erwachsenen Menschen mit
einer Behinderung sicherzustellen. Zur Zeit sind am
simi Internisten, Neurologen, (Neuro-)Orthopaden
und Psychiater vertreten, auRerdem Therapeuten, wie
Logopaden und Ergotherapeuten. Es wird angestrebt
weitere Fachrichtungen fiir eine Mitarbeit zu gewin-
nen.
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Die Zugangskriterien fiir Patienten zum simi sind
lange diskutiert worden. Derzeit gilt:

- Uberweisung vom Hausarzt,

— Grad der Behinderung mindestens 70 % und

— mindestens ein Merkzeichen im Behindertenaus-
weis

Dr. Poppele ist sich bewusst, dass dies zu Ungerech-
tigkeiten fiihrt, u.a. auch weil der Grad der Behinde-
rung keine zuverlassige GroRe ist. Die Tatigkeit vom
simi wird wissenschaftlich begleitet. Es ist vorstellbar,
dass die Zugangskriterien Uberarbeitet werden.

Nach der Anmeldung und Terminvereinbarung wird
vom simi festgelegt, welche Arzte das Aufnahme-
gesprach fihren. Hierfiir steht jeweils eine Stunde
Zeit zur Verfuigung. Das Erstgesprach wird immer

KIDS Hamburg eV. mochte
die Aktivitaten von simi weiter
unterstutzen.

Es stehen Flyer zur Verfligung,
die die Mitglieder von KIDS bei
ihren behandelnden Arzten
(nicht Kinderarzten, aber alle
anderen Arzte moglichst vieler
Fachrichtungen) verteilen und
die Fortbildungsangebote vom
simi thematisieren konnen.

Bitte diese Flyer im Vereinsburo
oder direkt bei simi anfordern.
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von zwei Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen,
orientiert an den vom Patienten/Betreuer beschriebe-
nen Beschwerden, gefiihrt. Dadurch soll sichergestellt
werden, dass ein ganzheitlicher Blick auf die Patien-
ten gewahrleistet ist.

Etwa 10 % der bisher am simi behandelten Patienten
leben mit einer Trisomie 21.

Frau Pohler stellte bei dem Gesprach die Aktivititen
des Netzwerkes vor, das um simi entsteht:

- Uberleitungsmanagement zwischen Arzten
unterschiedlicher Fachrichtungen und simi wird
entwickelt;

- Einrichtung eines Internetportals mit Informati-
onen zu Arzten, Therapeuten etc., die besondere
Dienstleistungen (z.B. Gebardensprache, raumli-
che Barrierefreiheit) fiir erwachsene Menschen
mit einer Behinderung anbieten;

— Verhandlungen mit Politik und Krankenkassen, um
eine Finanzierung des Mehraufwandes sicherzu-
stellen, wenn erwachsene Menschen mit einer Be-
hinderung behandelt werden (der Mehraufwand
wird bisher von Krankenkassen nicht anerkannt
und also auch nicht vergttet, was dazu fuhrt, dass
Arzte selbst bei gutem Willen nur eine geringe An-
zahl von Patienten mit derartigem Mehraufwand
behandeln kénnen);

- Entwicklung eines Netzwerks von niedergelasse-
nen kooperierenden Arzten und Therapeuten in
den Stadtteilen;

— Erarbeitung von Fortbildungsangeboten fur
niedergelassene Arzte und Therapeuten zum
Umgang mit erwachsenen Menschen mit einer
Behinderung, auch in Zusammenarbeit mit der
Arztekammer Hamburg.

Regine Sahling stellte kurz die Tatigkeitsfelder und
die Mitgliederstruktur (bisher gréBtenteils unter 18
Jahre mit aufwachsender Tendenz) von KIDS Ham-
burg e.V. vor. Britta Trieglaff und Franziska Kreutz-
mann trugen vor, welche medizinischen Besonderhei-
ten bei Menschen mit DS relativ haufig auftreten:

— Herzfehler

— Probleme im Hals-, Nasen- und Ohrenbereich

- orthopadische Probleme, z. B. atlanto axiale Insta-
bilitat

— Sehstorungen, Augenprobleme

- Schilddrisen-Fehlfunktionen

- Neurologische Probleme

- Zahnprobleme

- Kieferfehlbildungen

- Adipositas (Ubergewicht) mit den Folgen eines
metabolischen Syndroms, Erndhrungsfragen

Eine entsprechende Ausweitung der am simi vertrete-
nen Fachrichtungen ware wiinschenswert.
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Mar;a

Weiterhin berichtet Dr. Poppele iiber die 7/2016
veroéffentlichte Leitlinie ,,Down-Syndrom im Kindes-
und Jugendalter:
http://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/027-
o51l_S2k_Down-Syndrom-Kinder-Jugendli-
che_2016-09.pdf

Auch fiir erwachsene Menschen mit Down-Syndrom
sind solche Leitlinien in Arbeit. Dr. Poppele ist an der
Erarbeitung beteiligt.

Im Gesprach wurde festgestellt, dass Inklusion im
Bereich der Medizin ein bisher kaum beachtetes
Thema ist, obwohl die UN-BRK diese unmissverstand-
lich nicht nur im Bereich Bildung, sondern ausdruick-
lich auch im Bereich der medizinischen Versorgung
einfordert.

Um dieses Thema mehr in den Blick der Offentlich-
keit zu riicken und den Medizinern Gelegenheit zu
geben, sich entsprechend weiter zu bilden, bietet simi
in Zusammenarbeit mit der Arztekammer Hamburg
entsprechende Fortbildungsreihen an. Dazugehdrige
Flyer liegen vor und sollten an moglichst viele Arzte
verteilt werden.
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Leitlinie zur Diagnostik und
Therapie des Down-Syndrom
im Kindes- und Jugendalter

Im August 2016 wurde nach den Regularien der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizi-
nischen Fachgesellschaften unter Beteiligung zahlrei-
cher Fachgesellschaften eine Leitlinie zur Diagnostik
und Therapie des Down-Syndrom (Trisomie 21) im
Kindes- und Jugendalter entwickelt.

In der Praambel der Leitlinie
heil3t es:

»Zielsetzung der Leitlinie ist die Erstellung von Hand-
lungsempfehlungen fur die Vorsorge, Diagnostik,
Therapie und Entwicklungsforderung fiir Kinder und
Jugendliche mit Down- Syndrom (Trisomie 21). Die
Leitlinie soll die Notwendigkeit der interdisziplinaren
Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen medi-
zinischen Fachbereichen erortern. Das Bewusstsein
uber die Notwendigkeit einer kontinuierlichen, alter-
sentsprechenden interdisziplinaren medizinischen
Begleitung soll bei allen betreuenden Arzten und
Therapeuten aber auch bei den Eltern bzw. Sorgebe-
rechtigten und den Menschen mit Down-Syndrom
selbst gescharft werden.

Ziel ist somit, gerade im Kindes- und Jugendalter, eine
moglichst rechtzeitige, adaquate Forderung der Pati-
enten und die Fritherkennung bzw. Vermeidung von
Erkrankungen und Einschrankungen. Damit soll ein
moglichst autonomes Leben jenseits der Volljahrig-
keit mit entsprechend hoher Lebensqualitat erreicht
werden.

Die Behandlung richtet sich nach den gangigen Stan-
dards der Kinder- und Jugendmedizin und sollte von
Arzten, Zahnirzten, Kieferorthopaden, Psychologen
und Therapeuten ibernommen werden, die mit den
Besonderheiten von Menschen mit Down-Syndrom
vertraut sind.”
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In der Leitlinie werden folgende
Adressaten benannt:

- Arzte fir Kinder- und Jugendmedizin und All-
gemeinmedizin (kontinuierliche Betreuung und
Koordination als,Hausarzte")

- Spezialisierte medizinische Fachgruppen
- Patienten- und Elternverbande

— Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom (DS)
und deren Familien

Alle denkbaren medizinischen Aspekte werden in
Hinblick auf junge Patienten mit Down-Syndrom in
einzelnen Kapiteln abgehandelt, so z.B. Augenheil-
kunde, Endokrinologie und Kardiologie, aber auch
Kontrazeption, Schlafapnoe und Adipositas.

Sprachlich richtet sich die Leitlinie an Mediziner.
Trotzdem enthalt sie auch fir Eltern und Betreuungs-
personen viele wissenswerte Informationen. AulRer-
dem sollten Eltern und Angehdrige moglichst viele
Mediziner und Therapeuten auf die Leitlinien auf-
merksam machen und so zu einer weiteren Verbesse-
rung der medizinischen Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit Down-Syndrom beitragen.

Die vollstindige Leitlinie ist nachzulesen unter:
http://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/027-
o511_S2k_Down-Syndrom-Kinder-Jugendli-
che_2016-09.pdf
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Auf Madeira
bin ich
Seilbahn
gefahren!

Reisebericht von Lea Jiirgensen
und Jolanda Zeijl

Lea:

Hallo, ich heilRe Lea und bin 20 Jahre
alt. Mit Mama fliege ich oft in den
Urlaub. Das erste Mal nach Gome-
ra. Da war ich zwei Jahre alt und da
habe ich Laufen gelernt.

Wir waren schon in der Turkei, in
Kanada und auf Mallorca.

Auf Madeira waren wir noch nie.

Ich war ganz aufgeregt. Der Urlaub
war im Januar . Eine Woche.

Auf der Arbeit hab ich Jolanda er-
zahlt, dass ich so aufgeregt bin, we-
gen Madeira. Ich arbeite bei Alster-
Paper. Das macht mir viel SpaR.Ich
habe einen festen Arbeitsvertrag
und verdiene Geld.

Jolanda wollte mit nach Madei-

ra. Ich wollte einen grofRen Koffer
mitnehmen. Damit Jolanda da mit
rein passt. Das hab ich dann Mama
erzahlt. Es war nur ein Witz.
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Aber Mama sagte, dass Jolanda mit
darf. Weil Mama dann mal wandern
gehen kann.

Jolanda hat Ja gesagt. So ist das
gekommen.Im Flugzeug hab ich ne-
ben Jolanda gesessen. Fliegen finde
ich ganz toll. Das Beste. Beim Start
und bei der Landung muss ich la-
chen. Das kitzelt im Bauch. Und ich
bin so frei. Wie ein Vogelchen.

Jolanda hatte ein eigenes Zimmer.
Da konnte ich immer klopfen. Sie

ist meine Schnuckelschwester. Wir
sind zusammen im Swimmingpool
geschwimmt mit meiner Schwanz-
flosse. Das war ganz kalt. Jolanda ist
die Beste.
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Wir sind auch zusammen Seilbahn
gefahren. Erst hatte ich Angst. Dann
war das toll. Ich habe Seilbahnfah-
ren in mein Herz geschlossen. Am
Besten war es, mit Jolanda zusam-
men ohne Mama zu fahren. Das will
ich wieder machen.

Wir sind auch mit dem gelben Bus
gefahren. Das war schon, die Ge-
gend zu gucken. Und nicht zu lau-
fen. Laufen ist nicht mein Ding.

Aber einmal waren wir wandern.
Am Meer entlang. Und in eine
Tropfsteinhohle. Wellen sind hoch
gesprungen. Ich habe einen magi-
schen Stock gefunden. Jolanda und
Mama haben Steine gesammelt.
Und ich habe ein Eis gegessen.

Ich habe mit Jolanda auch Picknick
am Strand gemacht. Das war am
Schonsten. Wir haben Marchen
erzahlt und gesungen.Jolanda hat
mir auch geholfen wenig Nutella zu
holen und Salat zu essen. Und wir
haben Eidechsen gesehen.

Jolanda ist meine Schwester im
Herzen. Das hat sie selbst gesagt.
Ich hab Jolanda lieb.

Mama hat geholfen beim Aufschrei-
ben von meinem Bericht.

Maric
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MIt Lea
auf Madeira

Jolanda:

Hallo, ich heille Jolanda und bin 19 Jahre alt. Seit et-
was Uber einem Jahr arbeite als FSJ-lerin in der TaFo
bei AlsterPaper. Die Arbeit dort macht mir sehr viel
Freude und ich finde sie so bereichernd, dass ich all
meinen Freunden davon berichte. Das sollte jeder mal
machen! In diesem Jahr werde ich allerdings mein
Studium ,,Schulmusik fiir Sonderschulen® beginnen.
In der TaFo habe ich auch Lea kennen gelernt, da sie
nachmittags, nach der Arbeit im Versand (Werkstatt-
bereich) oft in der TaFo ihre Fahigkeiten erweitern (ibt,
oder bei Hausarbeiten, in der Kiiche oder beim Essen
reichen hilft.

Eines Nachmittags haben Lea und ich liber ihren be-
vorstehenden Urlaub nach Madeira gesprochen. Wir
haben uns aus Spald vorgestellt, wie schon es ware,
wenn ich im Koffer mitfliegen und wir gemeinsam
Urlaub machen kénnten.

Als Eva (Leas Mama) mich dann fragte, ob ich mit-
kommen mochte, musste ich nicht lange lberlegen.
Denn ich verstehe mich sehr gut mit Lea und verbrin-
ge auch als Betreuerin aufRerhalb von AlsterPaper
sehr gerne Zeit mit ihr (zusatzliche Betreuungsleis-
tungen (SBG Xl -45b-). Ich geniel3e es mit Lea zusam-
men zu sein, weil sie so offen, spontan und humorvoll
ist. Wir lachen sehr viel zusammen.

Mir hat der gemeinsame Urlaub mit Lea und Eva sehr
gut gefallen. Sowohl die gemeinsamen Ausfliige, die
Zeit mit Lea allein, als auch die ,Freizeit” zwischen-
durch.

Am lustigsten waren der gemeinsame Ausflug nach
Monte mit der Seilbahn, sowie die gemeinsamen
Abende auf den Zimmern. Wir haben uns alle drei
sehr gut verstanden. Manchmal war es schwierig,

Lea zu irgendwelchen Aktivitaten zu tGberreden, aber
sobald wir dann erst einmal dabei waren, hat sie auch
super mit gemacht.

Ich bedaure sehr, dass dieser wunderbare, lustige,
interessante und inspirierende Urlaub nach einer Wo-
che schon vorbei war und hoffe sehr, dass wir es bald
wiederholen werden.
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Bessere Bildungschancen
fur Menschen mit Trisomie 21

Ergebnisse einer neuropsychologischen Studie

Von André Frank Zimpel

Warum haben Menschen mit Trisomie 21 (Down-Syn-
drom) Lernschwierigkeiten? Wie hingen Intelligenz
und Chromosomenanomalie zusammen? Menschen
mit Trisomie 21 traut man oft weniger zu, als sie
tatsichlich konnen. Bildungschancen bleiben ihnen
verwehrt. Einige, wie beispielsweise Pablo Pineda
(Spanien), Aya lIwamoto (Japan), Dr. Karen Gaffney
(USA) und Dr. Francesco Aglio (Italien), haben jedoch
gezeigt, dass auch Hochschulabschliisse maoglich sind.
Sie erschlieRen sich Dinge anders als Menschen ohne
diese genetische Abweichung. Die vorhandenen Lehr-
und Lernmethoden beriicksichtigen die Aufmerksam-
keitsbesonderheiten bislang nur unzureichend und
miissen liberdacht werden.

1. Aufmerksamkeitsbesonderheiten

Noch heute thronen Wahrnehmungsstorungen auf
den vorderen Plitzen der Erkldrungen fiir Lernschwie-
rigkeiten. Wissenschaft und Praxis haben jedoch
langst bewiesen: Blindheit, Gehorlosigkeit und sogar
die Kombination beider Beeintrachtigungen hindern
uns Menschen nicht am kulturellen Lernen. Es sind
nur die lastigen Barrieren im Alltag, die Menschen
mit Beeintrachtigungen der Sinne das Leben schwer
machen. Im Alltag miissen sie immer wieder darum
kampfen, eben nicht als geistig beeintrachtigt zu
gelten.

Das Erklarungsmodell ,,Wahrnehmungsstérung® ver-
stellt in der Wissenschaft nicht selten den Blick fur die
Starken und Schwachen, die mit Besonderheiten der
Aufmerksamkeit einhergehen. In der gesellschaftli-
chen Praxis gibt es jedoch erste Anzeichen dafir, dass
sich hier etwas andert: Das Potenzial der gesteigerten
Aufmerksamkeit von Menschen mit Autismus hat den
Dax-Konzern SAP dazu bewogen, einen Perspektiven-
wechsel einzuleiten.

Der groRRte europaische Softwarehersteller sucht
»Menschen, die anders denken®. So formuliert es
zumindest die Personalchefin Luisa Delgado: ,Bis
2020 sollen ein Prozent der weltweit zuletzt rund
65.000 Mitarbeiter von SAP Menschen mit autisti-
scher Storung sein.” Dies soll in Zusammenarbeit mit
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der danischen Firma Specialisterne (,,Specialist People
Foundation“) geschehen. Das ist eine sozial engagier-
te Zeitarbeitsfirma, die sich zum Ziel gesetzt hat, eine
Million Menschen mit Autismus ins Arbeitsleben zu
bringen.

Besonderheiten der Aufmerksamkeit gehen wie
Beeintrachtigungen der Wahrnehmung mit Starken
und Schwachen beim Lernen einher: Der virtuose
Gebrauch der Gebardensprache bei Gehorlosigkeit
schult das raumliche Denken. Bei Autismus bewirkt
die aktive Vermeidung von Reizlberflutung durch
Hyperfokussierung eine Scharfung der Aufmerksam-
keit fiir Details.

Diese gescharfte Aufmerksamkeit ermoglicht Per-
sonen, die unter den Bedingungen von Autismus
leben, beeindruckende Konzentrationsleistungen auf
Ereignisserien, die wenig variieren. Beispiel: Die Suche
nach kleinen Fehlern oder Redundanzen in einem
seitenlangen Computer-Programm oder -Quellcode.
Solche Aufgaben erleben Menschen ohne Autismus
in der Regel als monotonen Stress.

Wie ist das bei Menschen mit einer Trisomie 21?
Welche Starken und Schwachen gehen mit ihren
Aufmerksamkeitsbesonderheiten einher? Bisher ging
man davon aus, dass Personen mit Trisomie 21 eher
die Gesamtgestalt wahrnehmen und Details tiberse-
hen.

Ahnliche Beobachtungen beschreibt auch die
Neuropsychologin Ursula Belugi. Sie hat sehr detail-
lierte Vergleichsuntersuchungen zur unterschied-
lichen geistigen Entwicklung zwischen Kindern

mit Williams-Beuren-Syndrom auf der einen Seite
und Kindern mit Trisomie 21 auf der anderen Seite
durchgefiihrt. In diesem Vergleich fallen Kinder mit
Trisomie 21 durch ein besseres Sprachverstandnis bei
gleichzeitig geringerem Sprechvermégen auf.

Personen mit Trisomie 21 neigen eher zu kurzen und
knappen Drei- bis Flinfwortsatzen und haben eine
geringere Sensibilitat flr grammatische Details. Sie
sind daflr aber viel sicherer in der Raumorientierung
und haben eher den Blick fiir das GroRBe und Ganze.
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Die Aussage ,,Personen mit Down-Syndrom [...] neh-
men eher die Gesamtgestalt wahr, ibersehen aber
viele Details [...].“% illustrierten eindrucksvoll Experi-
mente mit Navon-Figuren3: Im Gegensatz zu Personen
mit einem Williams-Beuren-Syndrom (WBS) neigen
Personen mit einer Trisomie 21 eher dazu, die Gesamt-
gestalt zu zeichnen. Das wiirde bedeuten, dass sie im
Gegensatz zu Menschen mit WBS und Autismus ihre
Aufmerksamkeit eher auf die Gesamtgestalt als auf
die Details richten.

Zu dem Ergebnis, dass Menschen mit WBS eine
Praferenz fir Details haben, kommen auch andere
Studien4. Bei Autismus erklart man dieses Phanomen
gewohnlich mit dem Begriff der ,schwachen zentra-
len Koharenz*.

Untersuchungen mit Navon-Figuren zeigten hier
jedoch auch widerspriichliche Ergebnisse: Auch
Menschen mit Diagnosen im Autismus-Spektrum
orientieren sich unter bestimmten Bedingungen an
einer Gesamtgestalt. Sie scheinen dabei jedoch ande-
re Muster zu bilden im Vergleich zu Menschen ohne
Syndrom.®

Meine experimentellen Einzelbeobachtungen von
Menschen mit einer Trisomie 21 ergaben hinsichtlich
einer Praferenz fur die Gesamtgestalt jedoch wider-
sprichliche Befunde.
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Drei Reproduktionen von Navon-Figuren
von derselben Person mit Trisomie 21 innerhalb
eines Experiments

In einigen Fallen bestatigten sich Bellugis Untersu-
chungsergebnisse. In anderen Fallen ergaben sich
jedoch gegensatzliche Befunde.” (Abb.1 zeigt drei
Navon-Figuren, die von derselben Person innerhalb
einer Versuchssituation in unterschiedlicher Weise
abgezeichnet wurden. Bei der Person handelt es sich
um eine 19-jahrige Frau mit freier Trisomie 21.)

Klinische Beobachtungen seit 1985 lieferten mir
wichtige Puzzlestiicke, um das schwer liberschau-
bare Wechselspiel bio-psycho-sozialer Einflisse bei
diesem Syndrom zu einem Gesamtbild zusammen-
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zusetzen. Doch fir didaktische Uberlegungen besitzt
die Berlicksichtigung dieser Puzzlestlicke eine oft
unterschatzte Bedeutung. Denn ein tieferes Verstand-
nis der Besonderheiten beim Bewegungslernen, bei
der emotionalen Erregbarkeit und beim Umfang der
Aufmerksamkeit ist naturlich fir die Entwicklungsfor-
derung von allerhochster Bedeutung.

Beispiel zum Bewegungslernen: Ein Lehrer an unserer
Projektschule erzahlte mir von einem Schiler, der
unter den Bedingungen einer Trisomie 21 lebt. Er war
zu diesem Zeitpunkt schon relativ selbstandig. Den
Lehrer erfiillte nur eine Beobachtung mit Sorge: Die-
ser Schiler schaute immer erst nach links und rechts,
nachdem er schon auf die Stral3e gelaufen war. Er war
sich der Bedeutung des nach Links-und-Rechts-Schau-
ens durchaus bewusst. Nur die Koordination der drei
Richtungen, links, rechts und Laufrichtung, bereitete
ihm sichtlich mehr Mihe als den anderen Schilern
und Schiilerinnen.

Bewegung und Denken von Menschen mit einer
Trisomie 21 werden oft als verlangsamt beschrieben.
Doch das Problem liegt tiefer: Ist dieser Schuler nun
zu langsam oder zu schnell? In diesem Falle beides:
Was das spontane Loslaufen anbelangt, war er zu
schnell. Zu langsam war er dagegen, um rechtzeitig
nach links und rechts zu schauen. Eine Entdeckung
der Langsamkeit als didaktische Methode greift

also viel zu kurz.Vielmehr kommt es darauf an, die
Bewegungssteuerung durch geeignete Zeichensyste-
me so zu unterstitzen, dass sich unwillkirliche und
willkiirliche Bewegungsablaufe harmonisch aufein-
ander einstimmen kénnen. Hier brauchen Menschen
mit einer Trisomie 21 aufgrund ihrer Aufmerksam-
keitsbesonderheiten langere Orientierungs- und
Ubungsphasen. Hinter der angeblichen Langsamkeit
verbirgt sich eine Starke von Menschen mit Trisomie
21, namlich eine besondere Achtsamkeit.

Beispiel zur erhohten Dauer einmal geweckter
Emotionen: Ein Madchen mit Trisomie 21in einer
Integrationsklasse reagierte bei einem Uberraschen-
den Feueralarm mit grof3er Angst. Sie hielt sich beide
Ohren zu. Den eindringlichen, stakkatoartigen Pfeif-
ton konnte sie dadurch nur wenig mildern. Unter der
Fihrung der Klassenlehrerin begab sie sich mit allen
anderen auf den Sportplatz. Als Zeichen fur das Ende
des Alarms ertonte ein dreimaliges Klingelzeichen.
Die Mitteilung, dass es sich nur um einen Probealarm
gehandelt hatte, I6ste ein allgemeines Aufatmen
aus. Der Schulalltag nahm wieder seinen routinier-
ten Verlauf. Nur das eingangs geschilderte Madchen
konnte sich den ganzen Tag uber nicht beruhigen. Sie
beteuerte mehrfach, dass ihr vollkommen klar war,
dass nichts Schlimmes passiert sei. Sie wunderte sich
selbst, warum sie sich nicht beruhigen konnte.

Dieses Beispiel zeigte mir eindringlich, dass einmal
geweckte Emotionen bei Menschen mit Trisomie 21
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ungewohnlich lange nachklingen konnen. Didaktisch
leitet sich daraus eine hohe Verantwortung ab: Frust-
rationen durch Misserfolge beim Lernen kénnen eine
unerwiinscht langwierige und nachhaltige Wirkung
entfalten. Emotionen, die im Unterricht angeregt
werden, sollten deshalb direkt mit dem Lerngegen-
stand in Verbindung stehen und nicht von ihm ablen-
ken. Gelingt es, positive Emotionen fiir einen Lernbe-
reich zu wecken, wirkt sich das sehr nachhaltig und
positiv auf die Konzentrationsfahigkeit aus. Generell
sollte man Lernziele deshalb niemals losgeldst von
der Motiventwicklung festlegen und in einer demo-
kratischen Lernatmosphare aushandeln.

Beispiel zum eingeschrankten Aufmerksamkeits-
umfang: In einem lberfillten Seminar im Mai 2006
wandte sich ein dreiBigjahriger Mann selbstbewusst
an die anwesenden Studierenden mit der Bitte, er
wirde gerne lesen und schreiben lernen — moglichst
am Computer. Einmal wochentlich nahm er seither
an einem von Studierenden angebotenen Lese- und
Schreibkurs teil. Sein kérperlich anstrengender tagli-
cher Achtstundenjob in der Werkstatt hielt ihn nicht
davon ab, puinktlich nach Feierabend zu den Unter-
richtsterminen zu erscheinen. Die Fahigkeit, lesen und
schreiben zu kénnen, ist keinesfalls ein MaRstab fir
den Wert und die Wiirde eines Menschen. Die le-
benspraktische Bedeutung dieser Fahigkeit ist jedoch
kaum von der Hand zu weisen. Der junge Mann orien-
tiert sich souveran im Hamburger Nahverkehr, plant
seine Aktivitaten durch Notizen im Taschenkalender,
kennt alle Buchstaben und kann die Namen aller ihm
bedeutsamen Personen schreiben. Was behindert
sein Lesen und Schreiben? Verschiedene Experimente
ergaben: Beim Erlernen des spontanen, flieBenden
Lesens und Schreibens scheint ihm ein verengtes
Aufmerksambkeitsfenster im Wege zu stehen.

In verschiedenen Mathematik-Projekten, an denen
Lernende unter den Bedingungen einer Trisomie 21
teilnahmen, zeigten diese Schiler und Schilerinnen
Besonderheiten in der Simultanerfassung: Immer
wieder war zu beobachten, dass Schilerinnen und
Schiler auch Mengen von drei bis vier Objekten
einzeln abzahlten. Offensichtlich konnten sie diese
Mengen nicht auf einen Blick erfassen.

Vom 3. bis 5.10.2008 organisierte ich gemeinsam
mit den Mitgliedern des Down-Syndrom Netzwerkes
Deutschland eV. an der Universitat Hamburg eine
Fachtagung. Hier hatte ich die Gelegenheit, tber
meine klinischen Erfahrungen zu berichten. Mein
einschrankender Hinweis, dass eine reprasentative
Studie notwendig ware, um diese Erfahrungen zu
verallgemeinern, fiihrte dazu, dass wahrend des
Kongresses fast dreihundert E-Mail-Adressen bei
uns eingingen, von Personen, die diese Studie unter-
stitzen wollten. Es dauerte noch zwei Jahre, bis wir
eine geeignete Stiftung zur Finanzierung der Studie
fanden.
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Finger als Rechenhilfe bei einem jungen
Mann mit Trisomie 21

Allein die private und gemeinnutzige HERMANN
REEMTSMA STIFTUNG stellte uns fiir die Studie, an
der mehr als 1.000 Menschen mit einer Trisomie 21
teilnahmen, insgesamt 600.000 Euro zur Verfligung.
An dieser Stelle mochte ich mich herzlich bedanken
sowohl bei den Drittmittelgebern als auch bei den
vielen engagierten Eltern, die nicht locker gelassen
haben, bis wir die Studie zu Ende gefiihrt hatten.

2. Aufmerksamkeitsstudie

Mit einem Team von wissenschaftlichen Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern, unterstiitzt durch Stu-
dierende?, wollten wir mit unserer reprasentativen
Studie zur Untersuchung des Aufmerksamkeitsum-
fangs von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen
mit Trisomie 21 folgende Fragen etwas genauer
beantworten:

— Sind die Aufmerksamkeitsbesonderheiten repra-
sentativ?

- Sind sie schon von Geburt an vorhanden oder
entwickeln sie sich erst im Laufe einer Bildungs-
biographie?

- Welche Auswirkungen haben diese Besonder-
heiten auf das Lernen?

Welches Untersuchungsmaterial zu welchem Teilneh-
mer passt, ermittelten wir in einer Voruntersuchung.
Die Auswahl wird dabei durch die Unterscheidung be-
deutender Meilensteine in der geistigen Entwicklung
bestimmt. Hierzu zahlen Objektkonstanz, Imitation
und Zahlbegriff. Die Uberprifung erfolgte anhand
von Piaget-Experimenten zur Objektpermanenz, zur
aufgeschobenen Imitation sowie zur Sereation und
Klasseninklusion. Die Voruntersuchungen ermoglich-
ten uns eine Entscheidung daruber, welche Experi-
mente in der Hauptuntersuchung dem Entwicklungs-
stand der Teilnehmenden entsprechen.
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Beispiele fur Experimente in der Hauptuntersuchung:

Computertachistoskop:

Prazise 250 Millisekunden erscheinen vier Bildserien
auf einem Monitor mit jeweils unterschiedlichen
Mengendarstellungen: Punktwolken, Strichreihen,
Wiirfel- und Interferenzbilder. Aufgrund der kur-
zen Darbietung verschwimmt die Anzahl groRRerer
Mengen von Elementen. Die Aufgabe besteht darin,
die Anzahl moglichst genau in den Computer einzu-
tippen. Dadurch kénnen wir ermitteln, ab welcher
Anzahl die Teilnehmerinnen und Teilnehmer die
Elemente noch simultan erfassen konnen, ab welcher
Anzahl sie diese nur noch schatzen kénnen.

Bewegungsimitation:
Teilnehmerinnen und Teilnehmer konnen in zwei Un-

tersuchungsreihen ausprobieren, einfache Kérperbe-
wegungen sowohl gleichzeitig als auch nacheinander
zu imitieren. Dazu prasentieren wir auf einer Lein-
wand Bewegungsabfolgen einfacher Hand- und Ful3-
bewegungen. Diese Abfolgen bestehen sowohl aus
leichten als auch aus komplexeren Kombinationen
dieser Kérperbewegungen. Wie viele Bewegungsele-
mente hier berticksichtigt werden kénnen, hangt vom
Aufmerksamkeitsumfang ab. Die Anzahl der richtig
ausgefuhrten Bewegungsablaufe geht als Ergebnis in
die Auswertung der Bewegungsstudie ein.
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Tastsinn:

Aus einer verschiedenen Anzahl von Wiirfeln kombi-
nierte Formen soll die Versuchsperson in einer ,Black-
box“ ertasten und zuordnen. Damit ermittelten wir,
bis zu wie vielen Wiirfeln der untersuchten Person
eine Zuordnung zur entsprechenden Form gelingt.

Horen:

Eine verschiedene Anzahl von Tonen, vorgespielt auf
-einer Trommel oder einem Xylophon hinter einer
Sichtblende, soll die Person nachspielen. Damit ermit-
telten wir, bis zu wie vielen Tonen das gelingt.
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Blickets:

Elektronische Spielzeuge fiihren Teilnehmerinnen
und Teilnehmern einen Kausalzusammenhang vor:
Ein Hase beginnt zu schnuppern, weil man ihm ein
Spielzeug hinhdlt, ein Hubschrauber beginnt zu flie-
gen, weil man ihm eine Last zuordnet usw. Ist dieser
Ursache-Wirkungs-Zusammenhang spielerisch verin-
nerlicht, zeigen wir alle Spielzeuge als Bildreihenfolge
auf einem Monitor. In einer festgelegten zeitlichen
Abfolge erscheinen dazu Spielzeug, Last usw. als
Abbildungen. Wahrend die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer diese Sequenz betrachten, filmen wir ihre
Blickbewegung mit Hilfe einer Eye-tracking-Kamera.
Die Analyse des Films geht dann der Frage nach, wie
viele Kausalbeziehungen berticksichtigt wurden.

Memory:

Fir Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die noch keinen
Zahlenbegriff entwickelt haben und dennoch gern
am Computer arbeiten, steht ein programmiertes Me-
mory-Spiel bereit. Ahnlich wie im Kartenspiel mussen
hier Karten durch einen Mausklick umgedreht und
ein Paar gesucht werden. In die Auswertung geht das
Verhaltnis aus der Anzahl benétigter Spielzlige und
der richtig aufgedeckten Kartenpaare ein.
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Karten:

Um eine weitere Form der Zuordnung geht es in
einem Kartenspiel. Ahnlich dem Spiel ,,Suche das
Gleiche® prasentieren wir in einer speziellen Vorrich-
tung Karten mit gegenstandlichen und numerischen
Abbildungen. Die Aufgabe besteht nun darin, eine
Karte solange hin und her zuschieben, bis die Person
die Abbildung mit der Vorlage als tibereinstimmend
empfindet. Da die numerischen Darstellungen eine
unterschiedliche Machtigkeit besitzen, interessiert
hier die Frage, ob sich die Person an der groen Ge-
stalt oder am Detail orientiert hat.

X/

oY
A

Y

Navon-Figuren:
Flr Teilnehmerinnen und Teilnehmer mit Lese- und

Schreiberfahrungen liegen Abbildungen mit Navon-
Figuren bereit. Dabei handelt es sich um Buchstaben,
deren Anordnung wiederum einen Buchstaben ergibt.
Beide Buchstaben weichen jedoch in der Form so
voneinander ab, dass zum Beispiel ein groBes ,F“ aus
vielen kleinen ,N“s gebaut wird. Die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer werden nun gebeten, nachzuschrei-
ben, was sie sehen. In der Auswertung gilt es heraus-
zufinden, ob die Gesamtgestalt in den Vordergrund
getreten ist oder ob eher die Details beachtet worden
sind.
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Mause- bzw. Entchentheater:

Um der Frage nachzugehen, ob die beobachteten
Aufmerksamkeitsbesonderheiten angeboren sind,
gehen wir so vor: Die vier bis zwolf Monate alten
Babys schauen sich —auf dem Schof eines Elternteils
sitzend — ein kurzes Theaterstiick an. Mehrere Spiel-
zeugfiguren erscheinen hintereinander auf der Blihne
und verschwinden hinter einer Sichtblende. Im ersten
Versuch kommen einzelne Figuren, die dazukommen,
auch wieder hinter der Sichtblende hervor. Dieser
Vorgang wiederholt sich solange, bis das Kind mit

der Aufmerksamkeit abschweift. Jetzt erscheint eine
Figur, die hinzukam, nicht mehr. Ist das Kind tber-
rascht? Wahrend es dem Geschehen folgt, filmen wir
seine Blickbewegungen mit Hilfe des Eyetracking-Ver-
fahrens. Es erlaubt uns, die Szenen zu identifizieren,
denen bevorzugt Aufmerksamkeit geschenkt wurde.
In der Auswertung des mitgeschnittenen Films gehen
wir der Frage nach, ab welcher Anzahl die Unterschie-
de verschwimmen.

An der Studie nahmen mehr als 1.000 Personen, bei
denen eine Trisomie 21 diagnostiziert wurde, in der
Alterspanne von einem halben Jahr bis 70 Jahren in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz teil. Davon
besalBen nach dem Stand der bisherigen Auswertung
mindestens 120 Personen mit Trisomie 21 (alle ohne
nennenswerte Seh- oder Horbeeintrachtigungen) ei-
nen mit Piaget-Experimenten Uberpriften vollstandig
entwickelten Zahlbegriff. Sie bildeten eine Versuchs-
gruppe, deren Aufmerksamkeitsumfang wir direkt
mit dem Computer--Tachistoskop messen konnten.

Die Vergleichsgruppe bildeten 277 Kinder, Jugendliche
und Erwachsene ohne Trisomie 21, die in den gleichen
Piaget-Experimenten ebenfalls einen vollstandig ent-
wickelten Zahlbegriff zeigten. Ergebnis: der Aufmerk-
samkeitsumfang von Menschen mit einer Trisomie 21
(Versuchsgruppe) liegt zwischen 2 und 3 Einheiten,
der Aufmerksamkeitsumfang der Personen in der
Kontrollgruppe (ohne Trisomie 21) zwischen 3 und 4
Einheiten.

Was bedeutet das fiir das erhohte Risiko von Lern-
schwierigkeiten bei einer Trisomie 21? Dieses Ergeb-
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Absolute Zahlen der Personen mit richtigen Angaben
der Anzahl im Experiment ,,Strichreihen®. Abszis-

se: Anzahl der Striche. Ordinate: absolute Zahl der
Personen mit richtigen Angaben der Anzhl der Striche
innerhalb der Reihe. Die Unterschiede sind statistisch
hoch signifikant, bei einer Irrtumswahrscheinlich-
keit von p<o.001, Mann-Whitney-Test, Moses-Test,
Kolmogorov-Smirnov-Test.

nis passt sehr gut zu verschiedenen klinischen und
praktischen Erfahrungen, dass Menschen unter den
Bedingungen einer Trisomie 21im verstarkten MaRe
dazu neigen, von Einzelheiten abzusehen. Sie sind
deshalb auf geeignete Abstraktionen (Buchstaben,
Gebérden, mathematische Symbole usw.) mehr ange-
wiesen als andere Personen. Mit Abstraktion ist hier
der Vorgang des Absehens von Einzelheiten gemeint
(,abstrahere” fiir ,abziehen” oder ,weglassen®).

Der anschauungsgebundene, kleinschrittige und Abs-
traktionen vermeidende Unterricht an Férderschulen
kann diesen neuropsychologischen Besonderheiten
von Menschen mit einer Trisomie 21 nur wenig Rech-
nung tragen. Beispiele: Viele der von uns untersuch-
ten Personen mit einer Trisomie 21 lernten erst lesen,
dann sprechen. (Das geschriebene, aus Buchstaben
zusammengesetzte Wort ist zweifelsfrei abstrakter
als das gesprochene Wort). Zusammenhange der Al-
gebra (das Rechnen mit Variablen, reprasentiert durch
Hohlmale) erschlielen sie sich leichter als arithmeti-
sche Operationen.
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3. Aufmerksamkeitsumfang

In den letzten Jahrzehnten konnte ich fiir neuropsy-
chologische Besonderheiten der Aufmerksamkeits-
steuerung bei Trisomie 21 viele Einzelbefunde zusam-
mentragen. Beispielsweise zeigen Kinder mit Trisomie
21schon sehr friih (nicht selten schon mit zwei
Jahren) ein ausgepragtes Interesse an abstrakten Zei-
chen, wie zum Beispiel Buchstaben, Zahlen, Gebarden
usw., und sind recht sicher in der Raumorientierung,
zum Beispiel beim Suchen von versteckten Gegen-
stinden (Objektpermanenz). Intelligenztestaufgaben,
wie zum Beispiel in den CPM (Coloured Progressive
Matrices), bereiten ihnen jedoch gréRere Schwierig-
keiten als zu erwarten ware.

Untersuchung mit Ravens ,,Coloured Progressive Mat-
rices“ (CPM) in Buchform.

Der Aufmerksamkeitsumfang ist eine oft Gbersehe-
ne Bedingung des Lernens, deren Bedeutung fir die
kognitive Entwicklung unterschatzt wird. Er bezeich-
net die Anzahl der Elemente, die gleichzeitig (simul-
tan) erkannt werden kdnnen. In Anlehnung an den
Arbeitsspeicher im Computer bezeichnet man heute
den Aufmerksamkeitsumfang gern auch als , Arbeits-
gedachtnis” oder auch als ,Kurzzeitgedachtnis®.

Gewohnlich verschwindet eine Wahrnehmung in
wenigen Sekunden aus unserem unmittelbaren
Gedachtnis. Durch aktive gedankliche Wiederholung
kann jedoch eine Erinnerung viele Minuten lang
prasent bleiben. Das Arbeitsgedachtnis gewahrleistet
also, dass man sich noch an den Anfang einer Mittei-
lung erinnern kann, wenn man ihr Ende vernimmt.

Bird und Buckley konnten auch bei Kindern mit
Trisomie 21 ohne Horprobleme ein begrenztes Audio-
Kurzzeitgedachtnis nachweisen. Sie empfehlen, neue
verbale Informationen diesem begrenzten Audio-
Kurzzeitgedachtnis anzupassen:,Ein Zahlenmerktest
kann dem Lehrer eine ungefahre Vorstellung vermit-
teln: Zum Beispiel wird es ein Kind mit einer Merk-
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fahigkeit von nur zwei Ziffern als duBerst schwierig
empfinden, sich mehr als zwei Informationen, die es
nacheinander gehort hat, zu merken und darauf zu

antworten.“

Durch Bewahrung einer Erinnerung im Arbeits-
gedachtnis steigt die Wahrscheinlichkeit, dass sie
schlieRlich ihren Weg ins Langzeitgedachtnis findet.
Das unmittelbare Gedachtnis (Aufmerksamkeitsfens-
ter) und das Arbeitsgedéchtnis bilden zusammen
das Kurzzeitgedachtnis. Beispiele flr Arbeitsgedacht-
nisse sind: die phonologische Schleife, die zeitweilig
gesprochene Worter behalt, wie zum Beispiel eine
Telefonnummer, und die raumlich-visuelle Schleife,
die Gesichter und raumliche Bewegungen behalt.

Vier Einheiten erweisen sich in ausgekliigelten
Experimenten als Limit fiir die Simultanerfassung.”
Auch eine historische Analyse der Entwicklung der
Schreibweise von Ziffern (z.B. romische, chinesische
und indianische Zahlenschreibweisen) sowie ontoge-
netische und interkulturelle Vergleichsstudien legen
eine optimale Blindelung von Zeichen in drei bis vier
Einheiten nahe.” Man bezeichnet diese Grenze der
Simultanerfassung auch als ,subitizing limit“= Hinter
dieser Grenze beginnt die Annaherung an Anzahlen
durch Blindelung zu Gestalten oder mehr oder weni-

ger gekonntes Schatzen.

Acht Striche lassen sich in drei Biindelungen (rechts)
leichter auf einen Blick erfassen als acht Striche ohne
Biindelung.

Die Bildgebung mit Positronen-Emissions-Tomogra-
phie zeigt, dass es sich bei Simultanerfassung von
drei bis vier Elementen und der blindelnden Erfas-
sung der Anzahl von sechs bis neun Elementen um
Prozesse handelt, die sich im Gehirn funktional liber-
lappen: Das gemeinsame Netzwerk fur beide Prozes-
se sind Teile des sekundaren occipitalen Sehzentrums
im extrastriaren Kortex sowie intraparietale Teile des
Scheitelhirns.

Der Vergleich zwischen der Simultanerfassung (drei
bis vier Einheiten) und der biindelnden Erfassung
der Anzahl (sechs bis neun Einheiten) ergab: Letzte-
re Funktion geht mit zunehmender Aktivitat dieses
Netzwerkes einher, was bei der Simultanerfassung
nicht der Fall ist.3

Heute ist bekannt, dass die erhohte Gendosis bei
Trisomie 21 (sowohl bei der hdufigeren freien Trisomie
21 als auch bei den selteneren Mosaik- oder Trans-
lokationsformen) auch auf den Metabolismus von
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Bei Anzahlerkennung aktiv: kariert — immer; gestreift
- nur beim Z3hlen (6—-8); schwarz — beim Zadhlen und
auch bei Simultanerfassung (3-4).

Neurotransmittern wirkt. Ein Beispiel ist der vermin-
derte Acetylcholin-Stoffwechsel. Typische Symptome
bei Trisomie 21, wie zum Beispiel die Hypotonie der
Muskulatur, scheinen damit im Zusammenhang zu
stehen.

Tierversuche legen aber auch nahe, dass Abbau und
Produktion von Acetylcholin im zentralen Nerven-
system mit erlernter Aufmerksamkeitssteuerung
zusammenhangen. Auch wenn sich das Tiermodell
nicht eins zu eins auf Menschen Ubertragen lasst,
ist es doch unstrittig, dass ein enger Zusammen-
hang zwischen dem Botenstoff Acetylcholin und der
Konzentration der Aufmerksamkeit besteht.” Es gibt
sogar erste Indizien fir eine leichte Verbesserung der
Steuerung von Bewegung, Emotionen und Aufmerk-
samkeit bei Menschen mit einer Trisomie 21 durch
medikamentdse Hemmung des Abbauenzyms von
Acetylcholin im synaptischen Spalt.”

Ahnliches gilt fiir AFQo56, eine Substanz mit
hemmender Wirkung auf den Neurotransmitter
GABA (Gamma-Aminobuttersaure).® Die Grenzen des
Tiermodells zeigen sich vor allem in der viel groReren
Kompensationsfahigkeit des menschlichen Gehirns,
die oft liber [angere Zeitraume von aullen zuge-
flhrte Substanzen unwirksam werden lasst. Umso
vielversprechender erscheinen deshalb nachhaltige
padagogische und didaktische MalRnahmen, die den
neuropsychologischen Besonderheiten der Aufmerk-
samkeitssteuerung bei Trisomie 21 besser Rechnung
tragen.

Als Schwerpunkte der Forderung der geistigen Ent-
wicklung von Kindern mit Trisomie 21 kristallisieren
sich die Bewegung, die Emotion und die Aufmerk-
samkeit heraus. Ein Beispiel ist ein sehr erfolgrei-
ches Projekt, in dem Studierende zwei Schiilern mit
Trisomie 21 mathematische Zusammenhange uber
das gemeinsame Musizieren nahebringen konnten.
Bewegung, Emotion und Aufmerksamkeit stehen in
einem engen Zusammenhang mit Acetylcholin. Eine
Funktion dieses Botenstoffes ist die Erregungsiber-
tragung von der Nervenzelle zur Muskelfaser.
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Eine anschauliche Beschreibung einer Phase des
komplizierten Acetylcholin-Stoffwechsels gibt Rose:
»Wenn ein Nervensignal an der Synapse eintrifft,
werden ganze Haufen von Acetylcholin-Molekilen in
den Spalt gespuilt, die sich an Rezeptoren am anderen
,Ufer anhangen und dort die andere Zelle in Gang
setzen. Muskeln kontrahieren sich.“?

Modell des Acetylcholin-Molekiils.

Da bis zu finfhundert Nervensignale pro Sekunde
Ubertragen werden kénnen, wiirden die Signale ohne
Beseitigung des uberflussig gewordenen Acetyl-
cholins schnell verrauschen. Fur die Beseitigung der
unzahligen Acetylcholin-Molekile innerhalb weniger
Sekunden ist eine bestimmte Art von Katalysatoren
oder Enzymen (konkret: Cholinesterasen) die Voraus-
setzung:

Cholinesterase Bandermodell.

,Der gegenlberliegende synaptische ,Strand’ist
vollgepackt mit Enzymen dieser Art. Wie Méwen, die
nach frischgeschlipften Schildkréten jagen, stofRen
diese Katalysatoren gnadenlos in die Menge der
Acetylcholine. Die Biochemiker haben gestoppt, dass
ein Enzym dieser Art in jeder Sekunde 25.000 Mole-
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kule anknabbert. Anders herum gesagt, jede hungrige
Esterase zerrupft ein Acetylcholinmolekil in etwa 40
Mikrosekunden.“°

Bei Trisomie 21 sind sowohl die Produktion als auch
der Abbau von Acetylcholin eingeschrankt. Die vielfal-
tigen Funktionen des Botenstoffes Acetylcholin um-
fassen weit mehr als die Erregungsiibertragung von
Nervenzelle zur Muskelfaser. Auch zum Beispiel im
limbischen System, einem Gebiet in der Mitte des Ge-
hirns, das an der Aufrechterhaltung von Bewegungs-
ablaufen, Emotionen und Aufmerksamkeit beteiligt
ist, spielt dieser Botenstoff eine wichtige Rolle.

Das limbische System ist eine Funktionseinheit
des Gehirns, die unter anderem der Verarbeitung
von Emotionen dient.

Es gibt zwei Arten von Acetylcholin-Rezeptoren: die
nicotinischen und die muscarinischen Rezeptoren. Die
Wirkstoffe Nicotin und Muscarin binden ausschlieR-
lich an einen der beiden Rezeptorentypen. Nikotin
veranlasst zum Beispiel Nervenzellen, den Botenstoff
Dopamin auszuschitten. Dopamin aktiviert das
Belohnungssystem im Gehirn und spielt deshalb
eine wichtige Rolle beim Lernen. Nicotinische Ace-
tylcholin-Rezeptoren finden sich zum Beispiel in den
motorischen Endplatten der Skelettmuskulatur sowie
in Fasern des parasympathischen und des sympathi-
schen Nervensystems. Sie wirken immer erregend.
Muscarinische Acetylcholin-Rezeptoren wirken dage-
gen hemmend, zum Beispiel im Herzen und an den
Speicheldrisen.

Im Gehirn gibt es eine unvorstellbar grof3e Anzahl von
Acetylcholin-Rezeptoren. Man schatzt, dass zirka zehn
Prozent der Synapsen Acetylcholin als Botenstoff
verwenden. Dabei scheinen die meisten Acetylcholin-
Synapsen erregend zu sein. Sie regeln unter anderem
die Wachheit, die Aufmerksamkeit, die Emotionen
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und die Bewegungen. Acetylcholin bildende Neuro-
nen befinden sich hauptsachlich im Nucleus basalis
Meynert, einem Teil des Pallidums.

A, Locus coeruleus
(Netacttnatin)
wed Kaphe-Kene
(erofonen)

B. Subslantia. nigra
Dppoamun

G, Substantia innonurate
et Nizclus

Soratis Miner!
(fotlgteitin)

Nervenkerne, die bevorzugt bestimmte
Botenstoffe bilden.

Das Pallidum gehort zu den Basalganglien. Das

ist ein Bereich des Gehirns, der aus verschiedenen
Nervenzellgruppen besteht. Dieser Bereich befindet
sich mitten im Gehirn und ist fiir die Spontaneitat,
Affektfarbung, Willensstarke, zeitliche Planung, Vor-
ausschau und Auswahl geeigneter Bewegungsmuster
mitverantwortlich. Insgesamt besteht das Pallidum
aus einem bewegungsfordernden und einem bewe-
gungshemmenden Teil, wobei der bewegungsfor-
dernde Teil Uberwiegt.

.l’ > z ‘\ | /

Basalganglien (mittleres grau) mit
Pallidum (dunkel).

Menschen mit Trisomie 21 fiihren also ein Leben unter
veranderten neurologischen Bedingungen. Ein nicht
geringer Teil der neurologischen Besonderheiten lasst
sich aus Abweichungen im cholinergen System erkla-
ren. Allerdings ist einzuraumen, dass die vielfaltigen
Auspragungsformen der Trisomie 21 nicht auf die Ver-
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anderung eines einzigen Gens zurlickzufiihren sind.
Die erhohte Gendosis fuihrt zu zahllosen
Veranderungen mit einer Potenzierung von
Méglichkeiten, die naturlich auch durch
Umweltbedingungen beeinflussbar sind. Deshalb
hangt das Gesamtbild von Menschen unter den
Bedingungen einer Trisomie 21 zu einem grof3en
Teil naturlich auch von den Umweltbedingungen
ab. Entscheidende Bedingungen der geistigen
Entwicklung sind ihre gesellschaftliche Integration
und die Achtung ihrer Bedlrfnisse sowie eine
demokratische Lernatmosphare.

Eine Meta-Studie von de Graaf, van Hove und Have-
mann?zu internationalen Erfahrungen mit der Inte-
gration und Inklusion von 1970 — 2010 von Personen
mit einer Trisomie 21 kommt zu dem Ergebnis: Heran-
wachsende mit Trisomie 21 werden von Gleichaltrigen
in Regelklassen gut akzeptiert. Davon profitieren vor
allem deren Lernfahigkeit und Sprachentwicklung.

Die Ergebnisse der Studie bestatigen auch meine
praktischen Erfahrungen und Untersuchungen
in dreierlei Hinsicht:

1. Die geistige Entwicklung (einschlief3lich Sprach-
und Lernfahigkeit) ist abhangig von der Lernkultur,
deren Gewahrleistung in Forderschulen an struk-
turelle Grenzen stoRt.

2. Die Sozialbeziehungen in inklusiven Klassen
bedurfen einer sensiblen padagogischen Beobach-
tung und Gestaltung.

3. Sich selbst als hilfreich fiir andere erleben zu
kénnen ist genauso wichtig wie die Fahigkeit, Hilfe
annehmen und finden zu kdnnen.

4. Aufmerksamkeitskultur

1994 hat die Kultusministerkonferenz Forderschwer-
punkte formuliert. Der Forderschwerpunkt , geistige
Entwicklung® riickte im Fach Geistigbehindertenpa-
dagogik die Erforschung der geistigen Entwicklung
in den Mittelpunkt. Die geistige Entwicklung ist alles
andere als ein trivialer Forschungsgegenstand. Er
erforderte ein volliges Umdenken in der Forschungs-
methodik. Nicht zuletzt deshalb studieren seit 1994
bei mir etwa 30 Prozent aller Studierenden mit dem
Studienschwerpunkt ,geistige Entwicklung“ in Ham-
burg im Projekt.

Projekt bedeutet, dass didaktische und diagnostische
Fragen aus padagogischen Einrichtungen und von El-
tern als Anfragen an die Universitat gerichtet werden
konnen. Zunehmend wenden sich aber auch Men-
schen mit ihren eigenen Bildungsbeddrfnissen an die
Projektkoordinationsstelle. Die Aufgabe der Studie-
renden ist es, zur Losung des jeweiligen Problems bei-
zutragen (natlrlich unterstiitzt von meiner wissen-
schaftlichen Begleitung) und dabei ihre padagogische
Tatigkeit wissenschaftlich zu dokumentieren und zu
reflektieren.
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Mehr als 400 Examens- und Masterarbeiten sind
innerhalb der letzten 20 Jahre auf diesem Wege ent-
standen. Hauptsachlich widmen sie sich Schulkindern
mit Problemen der Konzentration und Aufmerksam-
keit beim Lesen, Schreiben und Rechnen. Ziel ist die
Inklusion von Lernenden unter den Bedingungen ver-
schiedener Syndrome, wie zum Beispiel Trisomie 21,
Williams-Beuren-Syndrom, Epilepsie, Autismus, ADHS,
Narkolepsie, Tourette-Syndrom, Rett-Syndrom usw.

Dazu gilt es, die neuesten Ergebnisse der Neuropsy-

chologie zu nutzen. In der padagogischen Praxis hilft
neuropsychologisches Wissen in konkreten Situatio-
nen, die individuellen Bedurfnisse von Personlichkei-
ten unter den Bedingungen verschiedener Syndrome
besser zu verstehen.

Ende des letzten Jahres haben wir an der Universitat
Hamburg ein Zentrum fir Menschen mit Aufmerk-
samkeitsbesonderheiten gegriindet (ZAB), um diese
vielfdltigen Projekte zu biindeln und wissenschaftlich
effektiver zu begleiten. Einer der ersten Mitarbeiter
ist Timo H., ein 17 Jahre alter Junge mit freier Trisomie
21. Er ist begeisterter Schwimmer. 2012 legte er in
Hamburg erfolgreich die praktischen und theoreti-
schen Rettungsschwimmpriifungen ab.

Die Deutsche Lebens-Rettungs-Gesellschaft e. V.
(DLRG) —eine gemeinnitzige und selbststindige
Wasserrettungs- und Hilfsorganisation —ist die ein-
zige Organisation in Deutschland, die berechtigt ist,
Prifungen zum DLRG-Jugendretter abzunehmen.

Oft werden Menschen mit Trisomie 21 als hilfsbe-
durftig charakterisiert. Man spricht zum Beispiel mit
vorgehaltener Hand davon, dass sie wohl ein Leben
lang auf Hilfe angewiesen sein werden. Wie schreck-
lich —aber Moment mal! Wie ist das eigentlich bei
uns selbst?

Im Zusammenhang mit Beeintrachtigungen redet
man gern von , den Schwachen®in unserer Gesell-
schaft. Doch: Wer ist schwach und wer stark? Wenn
ein Mensch mit einer Beeintrachtigung die gleiche
Leistung vollbringt wie ein Mensch ohne Beeintrach-
tigung, wer ist dann schwacher und wer starker? Ge-
horen nicht gerade die zu den Starken, die ihr Leben
mit korperlichen und geistigen Beeintrachtigungen
meistern?

Was musste Timo fur seine Rettungsschwimmerprii-
fung leisten? Die praktischen Priifungsanforderungen
sind: 100 Meter Schwimmen ohne Unterbrechung,
davon je 25 Meter Kraul-, Rlickenkraul-, Brust- und
Rickenschwimmen mit Gratschschwung, 25 Meter
Schleppen im Achselgriff, kombinierte Selbstret-
tungsiibung in leichter Freizeitbekleidung ohne Pause
(Sprung ins Wasser, Schwebelage einnehmen, 4 Mi-
nuten Schweben an der Wasseroberfldache in Riicken-
lage mit Paddelbewegungen, 6 Minuten langsames
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Schwimmen, jedoch mindestens viermal die Koérper-
lage wechseln und Ausziehen der Kleidungsstiicke

im tiefen Wasser), kombinierte Fremdrettungsiibung
ohne Pause (15 Meter zu einem Partner in Bauchlage
schwimmen, nach halber Strecke auf 2 Meter Tiefe
abtauchen und zwei kleine Tauchringe heraufholen,
diese anschlieBend fallen lassen und das Anschwim-
men fortsetzen, auf dem Riickweg 15 Meter Schlep-
pen eines Partners mit Achselgriff, danach Sichern des
Geretteten durch Festhalten am Ufer).

Die Theorieprifung erfordert sichere Kenntnisse
Uber MaBnahmen der Selbstrettung, Fremdrettung,
Grundverhalten fur die Fremdrettung und elementa-
re Kenntnisse Uber Erste Hilfe.

Hat er mehr geleistet als die anderen Pruflinge? Ich
meine jal Menschen mit einer Trisomie 21 wie Timo
sind beim Lernen kognitiv dazu gezwungen, starkere
Buindelungs- und Abstraktionsleistungen zu vollbrin-
gen. Aullerdem missen sie mit einer etwas hypoto-
neren Muskulatur fertig werden usw.

Wie das Beispiel Timo zeigt, umfasst Leistung min-
destens drei Dimensionen: Moglichkeit, Wollen und
Koénnen. Alle drei Dimensionen setzen immer schon
ein soziales Beziehungsgeflige zwischen Menschen
voraus, das Moglichkeiten schafft, dem Willen einen
Gegenstand liefert und dem Kénnen Mal3stabe gibt.
Ohne ein Beziehungsgeflige, das eine Person kons-
tituiert, besitzen diese drei Dimensionen uberhaupt
keinen Sinn.

Einen Moglichkeitsraum kann man einer Person zu-
oder absprechen. Immer stol3t man damit eine nicht-
lineare Dynamik von Kaskaden sich selbst erfullender
oder sich selbst widerlegender Prophezeiungen aus.
Die Leistung einer Person ist immer das Ergebnis
einer Lern- und Beziehungskultur, die Leistungen
behindern und beférdern kann.

Ein drastisches Beispiel daflr ist der Trisomie-
21-Bluttest der Konstanzer Firma Lifecodexx. Mit ihm
kann man eine Trisomie bei Ungeborenen bereits im
Mutterleib einfach nachweisen. Ob man die Geburt
eines Menschen mit Trisomie 21 als (vermeidbaren)
Schaden ansieht, hangt ganz allein davon ab, welchen
Méglichkeitsraum man einer heranreifenden Person
mit Trisomie 21 zu- oder abspricht. Frauen, die in der
12. Schwangerschaftswoche oder darlber sind, treffen
ihre Entscheidung natirlich auch auf der Grundlage
des ihnen zuganglichen Wissens.

Die Firma Lifecodexx informiert auf ihrer Internet-Sei-
te:,, Kommt ein bestimmtes Chromosom in den Zellen
des Kindes dreimal statt — wie Uiblich — zweimal vor,
so nennt man das ,Trisomie‘. Nur sehr wenige solcher
Trisomien, die die Autosomen betreffen, sind mit dem
Leben vereinbar. Die haufigste und bekannteste ist
die Trisomie 21, bei der das Chromosom 21 beim Kind
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dreimal statt zweimal vorliegt. Die Trisomie 21 ist
typisch fiir das Down-Syndrom.“»

Die Aufklarung erscheint auf den ersten Blick sehr
sachlich. Kein Wort von ,Hilfsbediirftigkeit“ oder
~geistiger Behinderung®. Dies ist auch nicht mehr
notwendig, weil die Klischees defizitarer Darstel-
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lungen des Down-Syndroms langst als hartnackige
Vorurteile in unserem kollektiven Unterbewussten
verankert sind. Hier gegenzusteuern (nicht nur bei
Trisomie 21, die ich hier exemplarisch fur viele andere
Kategorien von Beeintrachtigungen anfiihre) ist eine
zentrale Aufgabe aller progressiven, integrativen bzw.
inklusiven Bildungsbemuihungen.

Ein nachahmenswertes Beispiel ist die padagogische
Idee meiner Kollegin Lifshitz-Vahav. Sie geht auf eine
zufallige Entdeckung zurtick. Sie beobachtete, wie
Rabbis in Synagogen Erwachsene mit der Diagnose
»geistige Beeintrachtigung” im Lesen und Schreiben
unterrichteten und ihnen ohne viel Miihe abstrakte
religiose Konzepte vermittelten, z.B.: Gott, Gerechtig-
keit, Boses und die Wirksamkeit eines Gebets.

An der Bar llan Universitat steht im nachsten Jahr ein
Computerkurs an. Danach sollen die Studierenden
auch im Buro arbeiten konnen. Im personlichen Aus-
tausch bestatigte mir Lifshitz-Vahav, dass die Aner-
kennung ihrer Fahigkeit zur Abstraktion entscheidend
fir das Gelingen dieses Projektes ist. Ein Beispiel ist
die 27-jahrige Odelia Gabay mit freier Trisomie 21, die
wie die meisten im Programm gluicklich daruber ist,
weiterlernen zu kénnen.

Gegenwartig versuchen wir an der Universitat Ham-
burg ein dhnliches Projekt auf die Beine zu stellen.
Wie erste Verhandlungen mit der Universitatsleitung
zeigen, trifft dieses Vorhaben nicht gerade auf be-
geisterte Zustimmung. Mit den Ergebnissen unserer
Studie besitzen wir jedoch ein wichtiges Argument,
das sich nicht so leicht vom Tisch wischen lasst. Es
ware schon, wenn Sie, liebe Leserinnen und Leser die-
ses Artikels, uns die Daumen fur das Gelingen dieses
Projektes dricken wirden.

Dieser Artikel wurde zuerst veréffentlicht in der
Zeitschrift ,Behinderte Menschen“ 2/2014, S. 15-27.

Wir danken dem Verlag von ,,Behinderte Menschen“
und dem Autoren Andre Frank Zimpel fiir die erteilte
Genehmigung zum Nachdruck.

Die osterreichische Zeitschrift ,,Behinderte Men-
schen® wird von der Steirischen Vereinigung fir Men-
schen mit Behinderung (STVMB) alle zwei Monate

in Graz herausgegeben. Sie bringt wissenschaftliche
Artikel zu wechselnden Schwerpunktthemen sowie
Reportagen, Lebensgeschichten, Meldungen, Lite-
raturtipps, Fortbildungstermine und Kommentare.
Produziert wird die Zeitschrift von der RehaDruck in
Graz, in der behinderte Menschen Ausbildung und
Arbeit finden.
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Neuerscheinung:

Bewegungslernen
und Trisomie 21

Eine vergleichende Studie
zur Imitationsfahigkeit
von Menschen mit Down-Syndrom

Menschen mit Trisomie 21 imitieren gern.

Fiir die Vermeidung von Lernschwierigkeiten ist das
bedeutsam - nicht nur fiir Bildungseinrichtungen.
Wird jedoch ihr —im Vergleich zu neurotypischen
Menschen - kleineres Aufmerksamkeitsfenster nicht
beriicksichtigt, dann sind sowohl Uber- als auch
Unterforderungen vorprogrammiert.

Der Autor konnte in seinen experimentellen Unter-
suchungen einen weitverbreiteten Irrtum aufdecken:
Nachahmen ist keine — wie bisher in der Literatur
behauptet — Starke von Menschen mit Trisomie 21.
Das Gegenteil ist der Fall: Ein verkleinerter kinasthe-
tischer Aufmerksamkeitsumfang bereitet ihnen beim
Imitieren Schwierigkeiten. Ihre tatsdchlichen Starken
ergeben sich stattdessen zwangslaufig aus dem klei-
neren Aufmerksamkeitsumfang, denn dieser bietet
nicht nur Nach-, sondern auch Vorteile: Er zwingt
Menschen mit Trisomie 21 beispielsweise, unnotig
komplexe Bewegungen zu vereinfachen oder we-
sentliche Aussagen in moglichst kurzen und knappen
Mitteilungen unterzubringen. Wenn beim Lernen der
kleinere Umfang ihrer Aufmerksamkeit in adaquater
Weise berticksichtigt wird, dann kdnnen sie lernen
wie neurotypische Menschen auch.

Ein vom Autor geleitetes Zirkusprojekt belegt
eindrucksvoll empirisch und praktisch: komplexere
Fertigkeiten miissen Menschen mit Trisomie 21 nicht
verschlossen bleiben.
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Alle Kinder
lernen
gemeinsam
lesen

Von Christel Manske

Eine inklusive Lesefibel, in der alle
Kinder einer Klasse, in der die Nor-
malverteilung wie ein gottliches
Gesetz herrscht, gemeinsam Lesen
lernen, ist wie die Quadratur des
Kreises.

Das gemeinsame Lernen setzt die Anerkennung aller
Kinder voraus. Kein Kind wird als weniger intelli-

gent als das Andere eingestuft. Es ist die Aufgabe

der Inklusion ein vollig neues Unterrichtskonzept zu
entwickeln, in dem alle Kinder gemeinsam erfolgreich
lernen konnen. Die , Inklusive Lesefibel“ zeigt konkrete
Schritte, wie inklusiver Unterricht gestaltet werden
konnte. Das Einmalige daran ist, dass Kinder mit
Down-Syndrom an der Herstellung dieser , Inklusiven
Lesefibel“ zentral mitgewirkt haben. Sie tragen somit
dazu bei, dass gemeinsam geteiltes Lernen fiir alle
Kinder, Eltern und Lehrer Wirklichkeit werden kénnte.

Als ich vor flinfzig Jahren ein erstes Schuljahr unter-
richtete, war ich mit der Frage konfrontiert, ob ich mit
einer analytisch oder synthetisch orientierten Lese-
methode beginne. Fiir die synthetische Lesemethode
sprach, dass die Kinder von Anbeginn lernen Buch-
stabe fuir Buchstabe, Silbe fur Silbe, Wort fiir Wort zu
lesen. Gegen die synthetische Lesemethode sprach,
dass einige Kinder groRe Miihe hatten sich Buch-
staben, weil sie keinen Sinn ergaben, mechanisch
einzupragen. Fir die analytische Lesemethode sprach,
dass die Kinder von Anfang an sinnvolle Worter ,,|a-
sen“, gegen die analytische Lesemethode sprach, dass
einige Kinder die einzelnen Laute nicht aus dem Wort
heraus héren konnten.
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Aus diesem Grund habe ich die Lesemethode der
,Sinn gebenden Laute” entwickelt. In den siebziger
Jahren habe ich diese Methode an Sonderschulen fir
Kinder mit Lernbehinderung eingefihrt und sie in
meiner Dissertation ,Der handelnde Unterricht mit
Kindern aus Notunterkiinften und Obdachlosenasy-
len” veroffentlicht.

Die Kinder bezeichnen sinnvolle Erfahrungen mit
einem Sinn gebenden Laut. Wahrend sie eine Kerze
auspusten, sprechen sie dazu ,,FFFF“. Als Sinn geben-
der Laut, bekommt nun der Buchstabe Wortcharakter.
Ein Wort ist die kleinste Sinneinheit und muss daher
nicht mechanisch tber das Bekraftigungslernen
gelibt werden.

Wahrend die Kinder die Kerze aus pusten, arbeiten sie
mit den finf Sinnen. Sie schauen in die Flamme, sie
spuren die Warme, sie riechen den verkohlten Docht
und das Wachs. Wahrend sie nun diese Erfahrung
kommunizieren und mit ,,FFF“ bezeichnen, entwickeln
sie ein [6schungsresistentes einheitliches funktionel-
les Hirnorgan.

Uber das Wesen der funktionellen Hirnorgane
schreibt Leontj‘ev:

,Die uns vorliegenden Untersuchungsergebnisse er-
lauben uns, solche im Laufe des Lebens entstehenden
funktionellen Organe eingehender zu charakterisie-
ren:

— Haben sich solche Systeme einmal gebildet, dann
funktionieren sie als einheitliches Organ weiter...“

- Die funktionellen Organe sind relativ bestandig...”
(Leontj‘ef, 1964 S.371-377)

— Die funktionellen Organe lassen sich umgestalten;
einzelne ihrer Komponenten kdnnen durch andere
ersetzt werden, wobei das funktionelle System als
Ganzes erhalten bleibt.

Demnach sind alle psychischen Fahigkeiten wie das
Empfinden, Wahrnehmen, Erinnern und Denken nicht
angeboren. Sie entwickeln sich durch soziale sinnvolle
Handlungen, die von den Kindern und den Padagogen
kommuniziert werden.

Der padagogische Optimismus hielt Einzug in Kin-
dergarten und Schulen. Meine Blicher, u.a.,Schlechte
Schiiler gibt es nicht®, ,Die Kraft geht von den Kindern
aus“,,Lernprobleme® waren Bestseller. Der Erfolg gab
uns Recht.

Mitte der achtziger Jahre begann ich meine Arbeit in
einer Werkstatt fir Behinderte. Dort lernten Erwach-
sene noch mit vierzig Jahren das Lesen und Schrei-
ben. Diese Erfahrung machte mir bewusst, dass die
Herausbildung funktioneller Systeme auch noch im
Erwachsenenalter und mit jedem Menschen moglich
ist.
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Um eine Aussage uber Kinder machen zu konnen,
die mit einer Einschrankung geboren werden, habe
ich mich vor zwanzig Jahren entschlossen mit diesen
Kindern gemeinsam eine Didaktik zu erforschen, die
ihnen gerecht wird. Ich bin zutiefst davon tberzeugt,
dass wir mit den objektiven Testverfahren keine sinn-
volle Aussage uber ein Kind machen kénnen, da diese
Verfahren die Kinder zum Objekt des Forschers ma-
chen. Er tritt mit den Kindern nicht in einen Dialog.
Die Kinder sollen mit ihm seine Logik teilen. Die Kin-
der, die den verordneten Erwartungen nicht entspre-
chen versagen in der Regel im Test. Die subjektiven
Reaktionen der Kinder auf die Tests dlrfen nicht als
Mangel an Intelligenz gewertet werden, sondern als
ihre subjektiven AuRerungen, die wir nicht bewerten
dirfen, sondern wir miissen von den Kindern lernen.

Mein Traum, dass die geistige Behinderung kein
unuberwindbarer Mangel der Natur ist, sondern

dass jedes Kind lernen kann ist keine Utopie, sondern
Realitat. Die Forderung nach inklusivem Unterricht ist
dieser Realitat geschuldet. Was bedeutet dies fir die
Padagogik? Wir gehen von folgenden Entdeckungen
Vygotskijs aus:

,Die Gesetze der kindlichen Entwicklung sind allge-
mein. Jeder Lehrer, der Kinder inklusiv unterrichtet,
muss Entwicklungspsychologe sein in dem Sinne, dass
ihm die Gesetze der kindlichen Entwicklung vertraut
sind.”

Das Lernen lauft der Entwicklung
voraus.

Der Lehrer muss Lernpsychologe sein, dem die Geset-
ze des Lernens, das heif3t die Herausbildung funktio-
neller Hirnsysteme bekannt sind.

Fiir jeden Lehrer, der inklusiv unterrichten muss, ist es
notwendig, einmal Erfahrungen gemacht zu haben,
die ihm Mut machen sich die uneingeschrankte
Entwicklung aller Kinder Gberhaupt vorstellen zu
kénnen.

Nach einem Gesprach mit Dr. Natalia Korneva, die
taub und blind ist und als Psychologin gearbeitet hat,
habe ich die Erfahrung gemacht, dass die adaquate
Padagogik die groRten biologischen Beeintrachtigun-
gen tUberwinden kann. Obwohl sie nicht sehen und
horen kann, hat sie sich mit mir tiber die deutschen
Philosophen unterhalten. Sie sprach englisch mit mir,
obwohl sie ihre Stimme nicht héren kann. Ilhr Mann
lormte alles, was ich sagte in ihre Hande.

Die Entdeckung Vygotskijs, dass jede Behinderung

in erster Linie sozialer Natur ist, hat fir alle Zukunft
die Fenster fir eine inklusive Padagogik aufgestol3en.
Viygotskij hat die kindliche Entwicklung vom Saugling
bis zum Jugendalter in seiner Krisentheorie grundle-
gend dargestellt.
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Folgendes Konzept leitet sich fiir den inklusiven
Unterricht aus seiner Entdeckung ab:

- In jeder Unterrichtsstunde miissen alle psycholo-
gischen Entwicklungsstufen vom Saugling zum
Schulkind durchlaufen werden konnen.

— Der Unterricht muss so gestaltet werden, dass je-
der Lerngegenstand in der Einheit von Empfinden,
Handeln, Erinnern und Denken erarbeitet wird.
Nur so werden stabile funktionelle Hirnsysteme
aufgebaut.

Die inklusive Lesefibel verwirklicht beide
Entdeckungen:

Aufbau der inklusiven Lesefibel:

Vygotskij unterscheidet das chronologische Alter, die
Lebensjahre, und das psychologische Alter. Das psy-
chologische Alter bestimmt die Entwicklungsstufe,
auf der ein Kind sich befindet. So kann ein Kind, das
sieben Jahre alt ist, entwicklungspsychologisch noch
auf der Stufe Vorschulkind sein. Dieses Kind benétigt,
wenn ihm z.B. eine Geschichte vorgelesen wird, Bilder,
da es ihm noch schwer fallt, die laute Sprache beim
Horen gleichzeitig in Bilder zu tibersetzen. Viele bebil-
derte Kinderbticher helfen ihm zunehmend der lau-
ten Sprache zu folgen, weil es zunehmend gentigend
Bildmaterial verinnerlicht. Der Sprung zum Schulkind
wird ihm auf diese Weise ermoglicht.

Im inklusiven Unterricht sind Kinder unterschiedli-
cher psychologischer Entwicklungsstufen in einer
Klasse. Der Unterricht kann den unterschiedlichen
Kindern nur gerecht werden, wenn er fiir alle unter-
schiedlichen Entwicklungsstufen in einer Unterrichts-
stunde ein Lernangebot macht. Die Lesefibel ist so
aufgebaut, dass auf jeder Seite die vier psychologi-
schen Entwicklungsstufen in einer Unterrichtstunde
nacheinander angeboten werden:

Die Stufe Saugling bedeutet organische Harmonie,
Geborgenheit und Nahrung.

Die Stufe Kleinkind bedeutet gemeinsam geteilte
Tatigkeit mit Kulturgegenstanden.

Die Stufe Vorschulkind bedeutet das Aufheben der
Handlung im Rollenspiel und Bild.

Die Stufe Schulkind bedeutet das Erlernen des Zei-
chengebrauchs.

Eine Unterrichtsstunde bietet alle psychologischen
Entwicklungsstufen der Ontogenese der kindlichen
Entwicklung an. Alle Kinder erfahren auf ihrer jewei-
ligen Entwicklungsstufe ihre ihnen entsprechende
Anschlussmoglichkeit. >
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Vier psychologische
Entwicklungsstufen:

1. Das erste Quadrat entspricht der psychologischen
Entwicklungsstufe Saugling:

Das Erkenntnisorgan ist wesentlich die Zunge.
Die wesentliche Tatigkeit ist das Schmecken.

Alle Kinder haben Freude am Schmecken. Fiir Kinder,
die aufgrund einer Einschrankung noch nicht mit Ge-
genstanden handeln kdénnen, ist es notwendig, dass
der Buchstabe als Anlaut einer Leckerei vermittelt
wird. Alle Kinder erleben die Inklusion als gemeinsam
geteiltes Schmecken. Das Essen eines Apfels wird
zum Beispiel zum gemeinsam geteilten Erlebnis fur
alle Kinder. Alle Kinder machen sich bewusst, dass der
Apfel siiB schmeckt, dass er frisch riecht, dass er rot
aussieht, dass er sich glatt anfiihlt und dass er beim
Hineinbeillen knackt.

So wird die reine Empfindung der fuinf Sinne durch
die sprachliche Begleitung zur bewussten Erfahrung.

Die Kinder lernen das Phonem , A“ als Anlaut des Wor-
tes Apfel zu horen.

2. Das zweite Quadrat entspricht der psychologischen
Entwicklungsstufe Kleinkind:

Das wesentliche Erkenntnisorgan sind die Hande.
Die wesentliche Tatigkeit ist der Umgang mit den
Kulturgegenstanden und spater mit Material und
Werkzeug.

Die Kinder spielen z.B. Arzt und krankes Kind. Der
JArzt“ untersucht mit Stethoskop und Spachtel ein
Kind oder eine Puppe. Er fordert das Kind auf, das
Phonem ,A" zu sagen. Alle Kinder unseres Kulturkrei-
ses haben diese Erfahrung beim Arzt gemacht und
erinnern sie. Das ,,A“ wird auf diese Weise als Sinn
gebender Laut gelernt. Der Laut ist nicht ein isolierter
sinnloser Buchstabe, der auswendig gelernt werden
muss. Er wird zu einem Wort, weil er sinnvoll eine
Erfahrung bezeichnet.

Die Kinder bauen das Phonem ,A” als ein stabiles
funktionelles Hirnsystem auf.

Die hier dargestellten Sinn gebenden Laute dienen
als Anregungen fir die Padagogen. Sie sollten den re-
gionalen Gegebenheiten oder individuellen Vorlieben
der Kinder angepasst werden.

3. Das dritte Quadrat entspricht der psychologischen
Entwicklungsstufe Vorschulkind:

Das wesentliche Erkenntnisorgan ist das Gedachtnis.
Die wesentliche Tatigkeit ist die symbolische Aktion.
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Die Kinder heben die fliichtige Tatigkeit im Foto oder
im Bild symbolisch auf. Mit Hilfe des dueren Bildes
machen sie sich ein inneres Bild vom Geschehen, das
heiBt sie machen sich eine Vorstellung. Sie erinnern.
Die Kinder tragen die Tatigkeit zum Beispiel das
Offnen des Mundes zum ,A“ mit einer symbolischen
Handgebarde in ihr Korperselbstbild ein. Mit Hilfe der
Handgebarde steuern sie spater beim lauten Lesen
die Lippen- und Zungenbewegung.

4. Das vierte Quadrat entspricht der psychologischen
Entwicklungsstufe Schulkind:

Das wesentliche Erkenntnisorgan sind die funktio-
nellen Hirnsysteme. Die wesentliche Tatigkeit ist der
Zeichengebrauch, die Schrift.

Die Kinder lernen fiir die Phoneme, das sind die Laute,
die entsprechenden Grapheme, das sind die Schrift-
zeichen, je nach ihren individuellen Fahigkeiten.
Anfangs ordnen die Kinder dem jeweiligen Laut den
entsprechenden Plastikbuchstaben zu. Sie kneten die
Buchstaben, sie lecken gebackene Buchstaben mit der
Zunge ab, sie fahren Buchstaben aus Schmirgelpapier
oder Wellpappe mit dem Finger ab usw. Spater schrei-
ben alle Kinder die Buchstaben in Rahmenschrift, mit
Hilfe von Punkten oder am Computer. Das Phonem
LA“wird als Graphem ,A" bezeichnet.
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Fur das inklusive Lernen gilt zur Zeit das Credo ,das
Lernen am gemeinsamen Gegenstand®. Das darf aber
nur so verstanden werden, dass alle Kinder unter-
schiedlicher psychologischer Entwicklungsstufen
diesen Gegenstand lustvoll empfinden, handelnd
erfahren, sich ein inneres Bild davon machen kénnen,
lautsprachlich kommunizieren und schriftsprachlich
aufheben. In diesem Sinne werden alle vier psycholo-
gischen Entwicklungsstufen durchlaufen. Wie dies ge-
schieht, stelle ich beispielhaft in der inklusiven Fibel
an dem Erlernen des Buchstaben ,,S“ dar:

Nachdem die Kinder die Buchstaben A, M, |, T, L
kennen, lesen sie die Seiten fir das,,S“.

1.Saugling

Die Kinder beginnen den Unterricht wie immer mit
einer Leckerei. In dieser Stunde hat der Lehrer eine
Salami mitgebracht. Jedes Kind, das sie schmecken
mochte, bekommt eine Scheibe. AuBerdem hat er
verschiedene Salatkopfe dabei. Nachdem die Kinder
die unterschiedlichen Salatblatter geschmeckt haben,
bereiten sie einen Salat zu. Die Kinder lernen das Pho-
nem ,S“als Anlaut der Worter ,Salami“ und ,Salat”.

2. Kleinkind

Danach lernen die Kinder den Laut .S als Sinn geben-
den Laut kennen. Als ein dreijahriger Junge das ,,S*
nicht einer summenden Biene zuordnen konnte, half
ihm das Gerausch des Rasierapparats seines Vaters.
Bruno und Paul rasieren sich mit dem Rasierapparat
5555,
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3. Vorschulkind
Im Rollenspiel ist Paul Friseur und Jon die Biene Maja.

AnschlieRend symbolisiert Paul das Rasieren, indem
er sich mit der rechten Faust kreisformig tiber seine
Wange streicht.Jon imitiert mit der rechten Hand
den Bienenflug. Vorschulkinder und Schulkinder
Kinder summen durch den Raum nach der Musik von
R. Korsakow.

4. Schulkind

Wenn die Kinder nun das Zeichen ,S“ kennen, lesen
sie den Text:

Die Kinder schauen sich das Bild in der Fibel an. Sie
erzahlen, was ihnen spontan zu Salami und Salat
einfallt. Die Erzahlungen der Kinder kénnen auch als
Lesetexte dienen. Der Lehrer hat Lebensmittelpros-
pekte mitgebracht. Die Kinder stellen Collagen her.

Die Eltern bekommen die Hausaufgabe, Salami und
Salat zum Abendbrot anzubieten und ein Foto mit
Text davon zu machen.

Das Lesen des Textes:

Die Kinder lernen Lesen durch Schreiben. Der Lehrer
diktiert den Text lautsprachlich mithilfe von Hand-
gebarden. Die Kinder legen zum Beispiel ,MA-MA*
mithilfe von Plastikbuchstaben oder schreiben das
Wort am Computer, wenn sie noch nicht selbst sch-
reiben kdnnen. Danach lesen die Kinder den Text laut
mit Hilfe von Handgebarden. AnschlieBend bekom-
men sie den Text in Rahmenschrift, wenn sie ihn noch
nicht selbst schreiben konnen.

Weiterfiihrende Literatur:

- AN.Leontjef: ,Probleme der Entwicklung des Psychischen®
Berlin 1964
—  Christel Manske (2012): Inklusives Lesenlernen. Flr Kinder
ab drei mit Down-Syndrom, fiir Leseratten und Legastheniker.
—  Christel Manske (2011): Das Down-Syndrom:
Begabte Kinder im Unterricht.
— DVD (20m): Das Down-Syndrom: Begabte Kinder im Unterricht.
—  Christel Manske (2016): Parallele Texte:
Inklusiver Sachunterricht Grundschule.
—  Christel Manske (2016): Inklusive Lesefibel fuir Kinder mit
Down-Syndrom, Leseratten und Legastheniker.
— Christel Manske (2014) : Jenseits von Pisa — Lernen als
Entdeckungsreise
Alle o. g. Veroffentlichungen bei Lehmann’s Media Berlin.

—  Christel Manske (2014): Inklusion: Alle erfolgreich unterrichten
auch Kinder mit Down-Syndrom brauchen einen
Schulabschluss. Westermann Braunschweig.

- Lew S.Vygotski (1987):

Ausgewabhlte Schriften Band 2. Pahl-Rugenstein Verlag Koln.

— DVD (2004) Christel Manske: Lasst uns leben, lasst uns lernen.

Hamburg, Filmsortiment Gollhardt.

62 KIDS Aktuell / Nr. 35 — Friihjahr 2017 KIDS Aktuell / Nr. 35 - Friihjahr 2017 63



6&/)7/56/’12‘3

g;if‘ aﬁe

Leichte
Sprache
bei KIDS

Von Fabian Sahling

Im Internet habe ich die Seite von
KIDS angesehen.

Jetzt gibt es Texte in groRer Schrift.

Und in Leichter Sprache.

Jetzt kann ich das Ferienprogramm
lesen.

Ich kann mir Fotos ansehen.
Zum Beispiel vom Sommerfest.
Oder von der Musikgruppe.

Dort stehen die wichtigen Termine.

Und Berichte von den Gruppen
von KIDS.

Es bringt mir viel Spaf8 im Internet
zu gucken.

Renate hat das toll gemacht!
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Sommerferien-
Programm 2016

von Johanna Sahling

Das Sommerferienprogramm 2016 von KIDS Ham-
burg eV. Kontakt- und Informationszentrum Down-
Syndrom fand vom o1. bis 05. August 2016 statt. Wie
es sich in den vergangenen Jahren bewahrt hat, er-
wartete die insgesamt 12 Teilnehmer_Innen ein bun-
tes, ereignisreiches, freizeitorientiertes Programm in
und um unsere schéne Hansestadt.

Gemeinsam verbrachten wir den Montag bei anfang-
lichem Nieselregen im Stadtpark, der immer wieder
eine Reise wert ist. Zum Gluick ist die dortige Mini-
golfbahn unter alten Baumen gelegen, sodass wir
beim Spielen geschiitzt waren. Kaum kam die Sonne
durch, machten wir uns auf den Weg zum grof3en
Stadtpark-Spielplatz. Nach einem gemeinsamen Pick-
nick, konnten sich alle dort nach Herzenslust austo-
ben.Zum Schluss des gelungenen Tages konnte man
sich sogar kurz mit den FilRen ins Wasser trauen.

Am Dienstag machten wir uns auf den weiten Weg
nach Egestorf. Dort lockte eine Flihrung im Barful3-
park. Sich einmal so richtig schmutzig machen und
dabei mit allen Sinnen die Natur entdecken und ge-
nielen —herrlich! Nebenbei haben wir viel Gber den
Lebensraum Wald, verschiedene Tiere sowie Nutz-
und Heilpflanzen gelernt. So viel frische Luft macht
mude! Die Rickfahrt haben viele von uns im leicht
schaukelnden Bus einfach verschlafen.

Fir die neugierigen Entdecker_Innen ging es am Mitt-
woch ins Hubertus Wald Kinderreich im Museum fur
Kunst und Gewerbe. Fiir alle war es ein ereignisrei-
cher und spannender Tag, da das Kinderreich unzahli-
ge Moglichkeiten zum Mit- und Selbermachen anbie-
tet. Wir konnten uns in ganz groBen Roben verkleiden
und dann mit einer Uberkopf-Kamera fotografieren,
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eine eigene Murmelbahn konstruieren und sogar ei-
nen eigenen Trickfilm produzieren. Gemutlich ging es
im und ums Baumhaus zu, wo sich nach anfanglichen
Kissenschlachten zum gemeinsamen Vorlesen ver-
sammelt wurde. Ein tolles Bergfest!

Donnerstag war wieder ein Tag fiir die Wasserratten,
diesmal im Wedeler Schwimmbad Badebucht. Mit
seiner vielseitigen AuBenanlage, dem Piratenschiff
und der Panoramarutsche im Innenbereich, den
Sprungtirmen und dem Whirlpool bot es ausrei-
chend Angebote fiir Schwimmer und solche, die es
werden wollen. So mussten wir zwar auf das ur-
springlich geplante Stranderlebnis in Farmsen, zum
Gliick aber nicht auf den BadespalR verzichten.

Der letzte Tag bot die Moglichkeit, Hamburg noch ein
bisschen besser kennenzulernen. Zusammen waren
wir in der Hafencity und haben diesen noch relativ
neuen Stadtteil bestaunt und erkundet. Unser High-
light war der Abenteuerspielplatz Grasbrookpark, der
fir waghalsige Piraten und mutige Inselstiirmerinnen
vieles bereithdlt. Zum Abschluss gab es dann noch ein
kostliches Eis auf St. Georg.

Insgesamt war die eine Woche Sommerferienpro-
gramm auch 2016 wieder ein voller Erfolg! Die Kinder
und Jugendlichen haben eine lustige, spannende und
zugleich erholsame Zeit verbracht, Neues kennen-
gelernt und Sommerklassiker wiedergesehen und
-erlebt. Der Arbeits- und Familienalltag der Eltern
wurde durch die zugesicherte Betreuung von 09.00
bis mindestens 17.00 Uhr erleichtert und entspannt.
Fiir uns fnf Betreuer_Innen war es eine lehrreiche
und intensive Zeit, die auch wir sehr genossen haben.
Im Zuge der inklusiven Ausrichtung unseres Vereins
freuen wir uns besonders dariiber, zu dem Angebot
auch Kinder und Jugendliche ohne Down-Syndrom
begriiRt zu haben.

Im Namen aller Beteiligten danke ich der AOK Ham-
burg und zwei grof8ziigigen Privatspendern fiir ihre
finanzielle Unterstutzung, die uns die Umsetzung des
Programmes erst ermoglicht haben! Die damit verbun-
dene Wertschatzung unserer Arbeit ehrt uns sehr!

Im Jahr 2017 wird eine dhnliche Ausflugswoche vom
31.07.-04.08.2017 stattfinden. Wir freuen uns lber vie-
le Teilnehmer_innen zwischen sieben und 27 Jahren.
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Schlagzeug, Gitarre, Bass:
Instrumente, die

in einer guten Band
nicht fehlen durfen!

Falls auch Du Lust hast, eines davon einmal kennen
zu lernen oder dein Konnen unter Beweis zu stellen
und Du mindestens 16 Jahre alt bist, bist Du herzlich
eingeladen an unserem Bandprojekt teil zu nehmen.

In einer kleinen Gruppe entdecken wir alles von der
simplen Bodypercussion bis hin zum richtigen Beat,
diverse Instrumente und Songs. Aber auch unseren
eigenen Ideen lassen wir freien Lauf. Vorkenntnisse
Uber ein Instrument sind immer super, aber keine
Voraussetzung, um bei uns teilzunehmen.

Wahrend der Hamburger Schulzeit treffen wir uns
einmal pro Woche: Immer montags von 17.00 bis 18.30
Uhr in den Vereinsraumen von KIDS Hamburg e. V.

Falls Du mitmachen mochtest, melde Dich bitte tele-
fonisch im KIDS-Biro an: 38 61 67 80. Wir freuen uns

auf Verstarkung!

Bis bald —
David, Denis, Maximilian, Jonas, Arne und Daniel.
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Jetzt gibt's was auf die Loffel!

Erlebnisbericht der KIDS Kiichen-Crew von Sebastian Kérner und Johanna Sahling

Bei der Zukunftswerkstatt im Januar 2016 haben
unsere Mitglieder sich dafiir ausgesprochen, gesunde
Erndhrung auch in den Angeboten von KIDS starker
zu thematisieren. Diesem Wunsch sind wir mit dem
zweiwdchigen Projekt , KIDS Kiichen-Crew” im Marz
und Oktober gerne nachgekommen. Mit insgesamt
18 Jugendlichen haben wir die Vielfalt des Themas
Erndhrung entdeckt.

Dass gesundes Essen wichtig ist, war uns von vorn-
eherein allen bewusst. Aber kann das auch SpaR ma-
chen? Um den Jugendlichen ein Angebot zu machen
und Wissen zu vermitteln, was sie nicht schon aus
dem schulischen Alltag kennen, haben wir uns im
Marz als Catering versucht. Gemeinsam haben wir le-
ckere Fingerfood-Rezepte zusammengetragen, haben
unser Gesundheitszeugnis im Einwohnermeldeamt
Eimsbiittel erworben und ein waghalsiges Kellner-
Training absolviert. Die Okotrophologin Margarete
Nowag und ihr Team, die uns einen Tag besucht ha-
ben, waren begeistert, wie viel Wissen (iber gesunde
Erndhrung schon vorhanden war. So konnten wir uns
hauptsachlich auf das gemeinsame Kochen konzent-
rieren und haben uns mit unserem Hunger- und Sat-
tigungsgefiihl beschaftigt. Wo spiirt man eigentlich
Sattigung und wie genau fiihlt sich das an — gar nicht
so einfach! Zum Nachtisch gab es selbstgemachten

Schokopudding als,,Genusstraining®. Wir haben nam-
lich gelernt, dass es keine verbotenen Lebensmittel
gibt. Nur welche, von denen man nicht so viel essen
sollte. Diese seltenen, kleinen Leckerbissen kann man
dann aber ganz bewusst und ohne Reue geniel3en.
Zum Abschluss wollten wir natiirlich zeigen, was wir
gelernt haben, und waren deshalb Gastgeber bei KIDS
Hamburg eV. Leider konnten an diesem letzten Tag
schon einige Crewmitglieder nicht mehr dabei sein,
sodass es ganz schon viel Arbeit war. Aber am Ende
hat es allen geschmeckt und es war ein gelungener
Abend. Die Kiichen-Crew hat ihre Feuertaufe bestan-
den! Wir hoffen, dass im nachsten Jahr die Moglich-
keit besteht, KIDS mit unserem erworbenen Wissen
bei der einen oder anderen Seminarverkéstigung zu
unterstiitzen. Denn kochen, ob gesund oder nicht,
macht immer am meisten Spaf3, wenn moglichst viele
etwas davon haben.

Nach dem Praxisfokus im Marz, haben wir uns im
Oktober verstarkt mit dem Thema Nachhaltigkeit
auseinandergesetzt. Um dieses recht sperrige Thema
fir alle greifbar zu machen, lag unser Schwerpunkt
auf einer Mischung aus Theorie und praktischer
Entdeckungstour: Was bedeutet Nachhaltigkeit und
wie kann ich das in meinem Alltag umsetzen? Der
beschauliche Markt am Goldbekkanal bot uns im

Gegensatz zum Supermarkt viele unverpackte Waren
an.Denn auch Millvermeidung ist ein wichtiger
Aspekt der Nachhaltigkeit. Mit einer Rallye erkunde-
ten wir den Markt mit seinen verschiedenen Standen
und Angeboten. Dabei drehte sich ein GroRteil der zu
bewaltigenden Aufgaben um die Suche nach regio-
nalen und saisonalen Lebensmitteln. Wir haben uns

starker mit unserem Fleischkonsum auseinander-
gesetzt und uns bewusst gemacht, welche anderen
tierischen Produkte es noch gibt. Dabei haben wir nie
die Lebensmittelpyramide aus den Augen verloren,
so dass wir nach dem Markttag einen bunten Waren-
korb aus regionalen, saisonalen, gesunden Lebens-
mitteln zur Verfiigung hatten. Da jedem beim Thema
Nachhaltigkeit als erstes das Wort ,,BIO® in den Sinn
kommt, haben wir diesen Begriff auf dem Biobauern-
hof Eggers genauer unter die Lupe genommen und
die unterschiedlichen Bio-Siegel kennengelernt. Zum
Abschluss dieser intensiven Woche haben wir noch
einmal gemeinsam, unter der Anleitung des Okotro-
phologen Julius Reich, ein leckeres 3-Gange-Menu
gezaubert. Insgesamt haben wir festgestellt, dass es
sich lohnt, auch komplexe Thematiken zu behandeln
und sich neuen Herausforderungen zu stellen. Als
Team profitiert jeder vom Wissen der anderen und
lernt so,,ganz nebenbei”. Wir haben viel spielerisch
entdeckt und gemeinsam diskutiert — das war defini-
tiv spannender, als immer nur die gleiche Pyramide...

Die KIDS Kiichen-Crew bedankt sich fiir zwei sehr
unterschiedliche, aber sehr gelungene Wochen.
Ohne die finanzielle Unterstiitzung unserer Férderer
waren solche Projekte nicht moglich.

Unser herzlicher Dank gilt deshalb:

Barmer GEK
DAK

KKH

TK
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Die Wilden Kerle auf dem Rittergut

Zeit zum Abschied nehmen ...

Von Aruschan Wartumjan

Zum 6. und letzten Mal machen sich die Wilden Kerle
auf den Weg zum Rittergut nach Wiegersen. Neben
der Vorfreude auf ein sicher wieder schénes Wo-
chenende mischt sich ein wenig Wehmut mit in die
Gefiihlswelt: Das letzte Mal auf groBer Reise mit den
Wilden Kerlen, das letzte Mal in die besondere At-
mosphare des Seminarhauses eintauchen, das letzte
Mal inmitten der Jungengruppe sich von Situationen
und unmittelbaren Gefiihlen treiben lassen und dem
oftmals durchstrukturierten und verplanten Alltag
entweichen.

Die Jungen freuen sich auf das Wiedersehen nach der
Sommerpause und begriillen einander freudig auf
dem Bahnsteig in Hammerbrook. Die Fahrt vergeht
sehr schnell und wir erreichen das Rittergut ohne
Verspatung. Nach der BegriiBung unserer Gastgeber
beziehen alle Jungen ihre Betten selbstandig.

Kurze Zeit spater sitzen wir hungrig am Abendbrot-
tisch. Es gibt Kiirbissuppe, Salat, Fladenbrot und einen
groBen Tomate-Mozarella-Teller.

Fabrizio zeigt uns eine Neuigkeit in seinem Essraum:
Einen Bartresen, der auf Knopfdruck erleuchtet wer-
den kann. Wir knipsen probeweise das grof3e Licht
aus und lassen die farbige LED-Beleuchtung auf uns
wirken: Trifft sich gut fuir unsere Abschlussreise um
die Jungengruppe hochleben zu lassen Die passen-
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de Fassbrause habe ich vor der Fahrt fiir die Gruppe
besorgt.

Im Anschluss an das Abendbrot wird die Geflihlsuhr
herumgereicht. Danach besprechen wir mit den Jun-
gen das Programm flr das Wochenende und erwah-
nen nochmals, dass dies die vorerst letzte Fahrt zum
Rittergut sein wird. Ich lese zwei Reiseberichte von
unseren ersten beiden Reisen vor. Die Gruppe hort
gebannt zu und erinnert sich an viele Situationen, die
in den Reiseberichten beschrieben sind.

AnschlieRend gehen wir auf unsere Zimmer. Wir
versammeln uns in einem grofen Zimmer und ich
lese einen weiteren Reisebericht vor, iber den wir
uns noch kurz austauschen als Einschlafritual und
gemeinsamen Ausklang des Tages.

Auf dem Rittergut kehrt am Samstag ab 8:00 dann
wieder Leben ein. Fabrizio und Anya bereiten das
Frihstlick vor und die wilden Kerle ziehen nach dem
Aufstehen bereits ihre Sportsachen an. Erik und Robin
sind die ersten und decken den Friihstiickstisch fuir
die Gruppe.

Im Anschluss wollen wir auf dem lokalen Sportplatz
wieder ein FulRballspiel abhalten. Anya schaut uns
beim Tisch abraumen zu und sagt, dass wir ja viel
Pech haben mit dem Wetter, da drauf3en jetzt ein
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Nieselregen eingesetzt hat. Doch die Wilden Kerle
sind ja zum Gluck nicht aus Zucker und so machen
wir uns zusammen auf den Weg nach drauRen. Nach
einer kurzen regenbedingten Unterbrechung, wah-
rend der wir uns fiir einige Minuten unterstellen um
nicht ganzlich nass zu werden, endet das Spiel letzt-
lich 23:23. Wir machen uns schnell auf den Rickweg,
um nicht kalt zu werden und genielBen nach dem
Duschen ein leckeres Mittagessen. Es gibt Reis, Tofu,
Gemdtse und Salat.

Wahrend der gemeinsamen Mittagspause im Yoga-
Raum geben wir den Jungen Raum und Zeit fur sich
und ihre Bediirfnisse zu sorgen. Einige schlummern
auf den Kissen ein, manche ziehen sich zurtick und
lesen in Blichern oder Zeitschriften und ein Teil der
Gruppe nutzt die Zeit, um intensiv zusammen rumzu-
albern.

Nach einer Weile lese ich einen weiteren Bericht -
diesmal von unserer 4. Jungengruppenfahrt - vor,
um die Jungen wieder zur Aufmerksamkeit und zum
Zuhoren zu animieren. Alle lauschen gespannt und
Erinnerungen werden wach an die Herbstreise aus
dem letzten Jahr.

Im Anschluss spielen wir ein padagogisches Spiel

mit dem Namen ,Ich bin stark, ich geh nicht mit®:

Ein Brettspiel mit Karten zum Thema Selbstbehaup-
tung und Grenzuberschreitung. Die Jungen missen
im Rahmen des Spiels Situationen und Aussagen
bewerten, zum Beispiel zum Thema Geheimnisse,
fremde Personen und Intimitat. Die Konzentration
kann lange hochgehalten werden und es zeigt sich,
dass es gut war noch mal bestimmte Situationen und
Gefahren besprochen und durchgetibt zu haben.

Zum Abendbrot gibt es die fast schon obligatorische

KIDS Aktuell / Nr. 35 = Frihjahr 2017

und von der gesamten Gruppe geliebte Pizza von
Fabrizio. Robin erhalt eine Spezial-Pizza aus Kicher-
erbsenteig, die nicht weniger lecker zu sein scheint.
Nach mehreren Pizza-Runden ist die Zeit bereits
weit fortgeschritten und die Wilden Kerle sind leicht
Uberdreht und aufgekratzt. Daher entschlieBen wir
uns den geplanten Film auf den morgigen Vormittag
zu verschieben, um allen zu erméglichen moglichst
viel davon aufzunehmen. Wir fordern eine kurze Zeit
intensiver Stille ein, um den Larmpegel am Tisch zu
senken und jedem die Gelegenheit zu geben, wieder
etwas runterzufahren und sich zu konzentrieren.

Den Rest des Abends lassen wir in gemeinschaftlicher
Runde beim in der Gruppe fest etablierten Werwolf-
Spiel ausklingen. Wir stoBen mit unserer Fassbrause
auf die ,Wilden Kerle“ und unsere letzte Fahrt an.
Maxi protestiert lautstark und mochte bald erneut
auf Jungengruppenfahrt gehen. Doch dies ist vorerst
leider nicht in Sich., Daher genieRen wir unseren
letzten gemeinsamen Abend und nehmen auf diese
Weise Abschied vom Rittergut.

Zwischen 22:00 und 23:00 landen dann alle in ihren
Betten und finden nach einem langen Tag in den
wohlverdienten Schlaf.

Am Sonntagmorgen dringt wieder der Kaffee- und
Brotchenduft in die 3. Etage, in der sich unsere Schlaf-
raume befinden. Nach dem Aufstehen, Anziehen und
der Morgenhygiene folgt das Betten abziehen, Zim-
mer aufraumen und Koffer packen. Vor dem Beginn
des Frihstiicks ist alles erledigt und die Wilden Kerle
sind bereits fir die Abfahrt fertig, um spatere zeitli-
che Engpadsse und unnétige Hektik zu vermeiden.

Wir gestalten eine Fotocollage mit Schnappschtiissen
von unseren letzten Fahrten als Abschiedsgeschenk
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flr Fabrizio und Anya. Auch wenn dies unsere letzte
Fahrt ist soll doch ein Andenken an die Wilden Kerle
auf dem Rittergut verbleiben. Wie immer, wenn die
Wilden Kerle kreativ werden, ist das Ergebnis sehr
sehenswert und Ausdruck der Individualitat jedes
Einzelnen. Die Fotos werden ausgeschnitten, teilwei-
se neu angeordnet oder auch durch hinzugeflgte
Zeichnungen verziert und erganzt.

Im Anschluss schauen wir gemeinsam einen Film
zum Thema Liebe und allem was dazu gehort, also
Flugzeuge im Bauch, Eifersucht, Tranen, Glucksgefiih-
le und Enttauschungen. Der norwegische Film ,Anne
liebt Philip“ spricht unsere Jungen an und gebannt
verfolgen alle die Handlung auf dem Bildschirm. Wir
tauschen uns noch tber den Film aus und klaren
einige auftretende Fragen, dann wartet auch schon
das Mittagessen.

Nach einer ausgiebigen Starkung verabschieden

wir uns dann von Anya und Fabrizio. Wir ubergeben
den uberraschten Gastgebern die Fotocollage, auch
einige Jungen richten noch ein paar Worte an sie zum
Abschied.

Kurze Zeit spater erwarten uns die Taxen. Wir verla-
den unser Gepack und haben dann rechtzeitig alle
Mann an Bord. Es geht wieder nach Buxtehude, wo
wir in unsere Bahn nach Hamburg einsteigen. Bereits
in der S-Bahn trennt sich die Gruppe. Wahrend ein
Teil in Hammerbrook aussteigt und dort abgeholt
wird, fahren einige Jungen eigenstandig weiter und
machen sich allein auf den Riickweg mitsamt ihres
Gepacks.

Good bye, Jungs, bis bald

70

KIDS Aktuell / Nr. 35 — Frihjahr 2017

KIDS Aktuell / Nr. 35 = Frihjahr 2017

i.r

3 Jﬂ&ﬂ.ﬂ

n



Superstar-Katzen

Von Annette von Dobschiitz und Sarah Miihlenhardt

Die Mddchengruppe lll, die,,Superstarkatzen“ gibt

es seit April 2014. Sie bestand damals aus acht Teil-
nehmerinnen. Zu Beginn waren die Madchen im Alter
von 15 bis 16 Jahren.

Die Madchen interessierten sich fiir die liblichen The-
men dieser Altersgruppe: Sport, Musik, Tanzen, Jun-
gen, Freundschaften, Paarbeziehungen, ihren Kérper
und Sexualitat.

Gemeinsam machten die zwei Sozialpadagoginnen
Sarah Mihlenhardt und Annette v. Dobschiitz sich
mit den Madchen auf den Weg, die Interessen der
Madchen mit den Zielen des KIDS-Konzeptes zu ver-
binden. Die Gruppe soll helfen, die Madchen stark
und selbstbewusst zu machen, sich kennen und
spuren zu lernen, auf andere zuzugehen, eigene und
fremde Grenzen wahrzunehmen und einzuhalten,
sich selbst zu behaupten und eigene Grenzen nach
auflen hin gegebenenfalls zu verteidigen.

Aulerdem wird den in diesem Alter brennenden Fra-
gen zu Liebe, Freundschaft, Pubertat und Sexualitat
in unterschiedlichen Methoden nachgegangen, z. B.
in Form von Rollenspielen, Auseinandersetzung mit
Lehrmaterial, Vorlesen von dazu passenden Romanen,
Gesprachsrunden, Ansehen von Filmen uv.m.

Die Treffen finden meistens in zwei grof3en, freund-
lich gestalten Raumen einer Tagesgruppe fiir behin-
derte Menschen in Altona statt. SpaR, Vertrauen und
Respekt bilden den Rahmen dieser Begegnungen. In
den letzten drei Jahren hat die Gruppe viel zusammen
erlebt: Es wurde gelacht, gestritten, geredet, wieder
vertragen. Es wurde gespielt, gebastelt, eingekauft,
gekocht, gesungen und getanzt.

Es wurden mehrere Wochenenden in einem Yogase-
minar verbracht und ein zweitagiges Wendotraining
zusammen durchgefiihrt. Diese gemeinsamen Stun-
den haben die Gruppe eng zusammen gebracht.

Es sind Freundschaften entstanden. Die Madchen
vertrauen sich gegenseitig, der Umgang ist liebevoll
und respektvoll. Gegenliber den Gruppenleiterinnen
haben sich die Madchen gedffnet. Sie umarmen sie
zur BegriiBung, lehnen sich an sie an und vertrauen
ihnen kleine und grof3e Sorgen an. Gemeinsam findet
die Gruppe Losungen fiir Probleme und Konflikte.

Haufig tauschen sich die Gruppenleiterinnen mit den

Eltern aus und stehen auch diesen zur Seite. Zweimal
im Jahr findet ein Elternabend statt.
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Nach drei Jahren sind aus den Madchen junge Frauen
geworden und aus der Madchengruppe eine Frau-
engruppe. Die Teilnehmerinnenzahl ist von acht auf
zehn angestiegen und eine elfte Frau mochte ger-

ne noch zu der Gruppe hinzukommen. Inzwischen
wohnt eine Teilnehmerin nicht mehr im Elternhaus
sondern in einer Wohngruppe, zwei der Teilnehmerin-
nen arbeiten bereits in einer Werkstatt und drei Wei-
tere besuchen eine Berufsschule, die mehrere Praktika
in Werkstatten vorsieht. Der Grofteil der restlichen
Frauen wird zum Sommer ebenfalls die Schule ver-
lassen, um beruflich integriert zu werden. Einige der
Frauen mochten sich gerne vom Elternhaus I6sen und
alleine wohnen. Konkret heiRt das, dass die Teilneh-
merinnen zurzeit einen grolRen Teil ihres gewohnten
Umfeldes verlassen.

Gerade in diesem neuen Lebensabschnitt ist es
wichtig, dass die Gruppentreffen einmal monatlich
fortgefiihrt werden, da sie den Frauen eine gewohnte,
stabile Struktur und Umgebung bieten. Dort treffen
sie nicht nur in einem geschiitzten Rahmen ihre
gewohnten Freundinnen, sondern bekommen von
den ihnen bekannten Gruppenleiterinnen positiven
Zuspruch, Hilfe und Unterstutzung. Mit dem Einstieg
der Frauen in das Berufsleben sind Konfrontationen
mit vielen neuen Menschen und Herausforderungen
verbunden. Daher ist es wichtig, die Frauen weiterhin
zu starken, so dass sie sich die neuen Aufgaben zu-
trauen, lernen nachzufragen und ,nein“ zu sagen.

Hilfreich ist es auBerdem den Frauen zu zeigen, wie
sie auf Kollegen zugehen kdnnen, wo ihre Grenzen
sind und wie sie sich gegebenenfalls verteidigen kon-
nen. An diesem Punkt riickt der praventive Charakter
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dieses Gruppenangebotes von KIDS Hamburg e\V.
erneut in den Fokus der monatlichen Gruppentreffen.

Dariiber hinaus sind inzwischen folgende Themen
fiir die Frauen von groBer Bedeutung:

- Autonomie und Selbstbestimmung,

- personliche Lebensplanung und -gestaltung,

- Moglichkeiten einer Paarbeziehung,

— Grundung einer eigenen Familie und Muttersein.

Die Auseinandersetzung mit diesen Inhalten wird
in den kommenden Gruppentreffen stattfinden.
Personliche Anmerkung der beiden Gruppenleite-
rinnen:

Bei unserem letzten Treffen haben wir mit den Teil-
nehmerinnen darliber gesprochen, wie es ware, wenn
die Gruppe nicht mehr zusammen kommen wiirde.
Die Frauen waren traurig und betroffen. Sie konnten
sich das gar nicht vorstellen. Im Gegenteil: zwei von
ihnen sind gerade erst eingestiegen und eine dritte
mochte ab Februar 2017 dazu kommen.

Es ist uns ein grofRes Anliegen ,unsere” Teilnehmerin-
nen weiterhin zu begleiten und fiir das Leben stark zu
machen. Wir haben in den letzten drei Jahren durch
das Engagement und die Motivation aller Beteiligten,
der Teilnehmerinnen, Eltern, des Vereins KIDS Ham-
burg eV.und uns Gruppenleiterinnen, sehr viel er-
reicht und es ware schade und so traurig, diese tollen,
herzlichen und klugen Frauen in diesem wichtigen
Lebensabschnitt alleine zu lassen. Sie sind uns sehr
ans Herz gewachsen und wir freuen uns tber alle
Momente, die wir teilen, egal ob lustig oder ernsthaft.

i
o
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Hochzeits-
brief

eines Vaters
fur seine
Tochter

Liebe Jillian,

es ist der Nachmittag deiner Hochzeit, der 27. Juni 2015.
In zwei Stunden wirst du den wichtigsten Spaziergang
deines Lebens machen. Alles was du erreicht hast, um
diesen Tag zu ermdglichen, wird diesen Spaziergang
unvergesslich machen. Ich weifs nicht, wie die Chancen
stehen, dass eine Frau mit Down Syndrom die Liebe
ihres Lebens heiraten kann. Ich weif$ nur, dass du ge-
wonnen hast.

Du bist jetzt oben, triffst mit deiner Mom und den
Brautjungfern die letzten Vorbereitungen. Deine
Locken sitzen perfekt an deinem schlanken Hals. Dein
verziertes Kleid -,mein Klunker*sagtest du - zieht je-
den Sonnenstrahl vom Fenster am spdten Nachmittag
an sich. Du bist vom Tag deiner Geburt an jeden Tag
schoner geworden, aber deine Schminke — dieser roten
Lippenstift! - schafft es irgendwie, deine Schénheit
noch stdrker zu unterstreichen. Dein Ldicheln bliiht und
ist unaufhorlich.

Ich bin draufSen, unterhalb des Fensters, und starre
nach oben. Wir leben fiir Momente wie diese, wo
Hoffnungen und Trdume sich in einem stifSen Augen-
blick kreuzen. Wo alles, was man sich je vorgestellt hat,
eintrifft und eine perfekte Klarheit annimmt. Gliick-
seligkeit ist méglich. Dies weifs ich jetzt, wo ich unter
dem Fenster stehe.

Ich will dir alles und nichts erzdhlen. Bei deiner Geburt
und in den Jahren danach machte ich mir keine Sorgen,
wie deine akademischen Erfolge aussehen kénnten.
Deine Mom und ich wiirden daftir sorgen, dass alles
seinen richtigen Weg findet. Wir wdiren bereit, das
Gesetz wie eine Keule zu schwingen, wenn nétig. Wir
kénnten Lehrer zwingen, dich zu unterrichten, und wir
wussten, du wiirdest dir den Respekt deiner Altersge-
nossen verschaffen.
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Was wir nicht erzwingen konnten, war die Zuneigung
der anderen Kids. Ihre Akzeptanz, ihre Freundschafft,
ihren Beistand in der lebenswichtigen Sozialarena. Wir
dachten: Wie sieht das Leben eines Jugendlichen aus,
wenn es nicht voller Ubernachtungen und Geburts-
tagsfeiern und Verabredungen zum Abschlussball ist?
Da machte ich mir Sorgen (iber dich. Ich weinte tief
innen in der Nacht, als du 12 wurdest und nach unten
gekommen bist, um uns zu verkiinden:,Ich habe keine
Freundinnen.’

Wir alle wiinschen das Gleiche fiir unsere Kinder.
Gesundbheit, Gliick und eine starke Begabung, die Welt
fiir sich zu gewinnen und zu geniefSen. Diese Wiinsche
gehoren nicht ausschliefSlich zum Dasein von typischen
Kids. Das Streben nach der Erfiillung dieser Wiinsche
ist das Geburtsrecht eines jeden Kindes. Ich sorgte mich
um dein Bestreben, Jillian.

Das hdtte ich nicht machen sollen. Wenn es um
Kontakte kniipfen geht, bist du ein Naturtalent. In

der Grundschule hat man dich die Blirgermeisterin
genannt, aufgrund deiner Begabung, alle Men-

schen einzunehmen. In der Highschool hast du beim
Junior-Schulteam getanzt. Vier Jahre lang hast du an
College-Kursen teilgenommen und einen lebenslangen
Eindruck bei allen hinterlassen, die dich kennenlern-
ten. Kannst du dich an all die Sachen erinnern, Jill, von
denen man sagte, du wtirdest sie nie machen kénnen?
Nun... schau dich jetzt an.

Du bist der netteste Mensch, den ich kenne. Jemand,
der ein Leben voll Empathie und Mitgefiihl, ohne Hin-
tergedanken oder Arglist leben kann, ist jemand, den
alle kennen wollen. Es klappte fiir dich, aufgrund der
Person, die du bist.

Ich wiirde dir raten, deinem Verlobten, Ryan, dein gan-
zes Herz zu schenken, aber das weifS ein jedes Kind. Ich
wiirde dir raten, liebevoll zu ihm zu sein und behutsam
mit ihm umzugehen. Aber das tust du jetzt schon, und
zwar bei allen, die du kennst. Ich wtirde dir ein Leben
voll Freundschaft und gegenseitigem Respekt wtin-
schen, aber ihr zwei seid schon zehn Jahre zusammen,
da sieht man Freundschaft und Respekt schon deutlich.

Vor zehn Jahren, als ein junger Mann in Anzug durch
unsere Tiir kam, ein AnsteckstrdufSchen aus Kahnorchi-
deen mitbrachte und sagte:,,Sir, ich hole Ihre Tochter
zum Homecoming ab“, da sind all meine Befiirch-
tungen verflogen, dein Leben kénnte unvollstindig
verlaufen.

Jetzt macht ihr, du und Ryan, einen anderen Spazier-
gang zusammen. Das ist eine neue Herausforderung,
aber keineswegs erschreckender fiir euch, als fiir
andere. Weil ihr seid, wie ihr seid, ist es vielleicht sogar
weniger erschreckend. Gliicklich sein fdllt euch leicht.
Genauso wie eure Gabe, anderen Leuten das Gliick zu
reichen.
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Ich sehe dich jetzt. Die Vorbereitungen sind getroffen,
die Tiir klappt auf. Mein kleines Mddchen, ganz in weifs,
schreitet tiber die Schwelle von noch einem bezwun-
genen Traum. Ich stehe da, atemlos und starr, total in
dem Augenblick.,Du siehst wunderschén aus“ist alles,
was ich sagen kann.

Jillian dankt mir.,,Ich werde immer dein kleines
Mddchen sein“ sagt sie mir.,.Ja, das wirst du“ kriege ich
raus. Zeit zu gehen, sage ich. Wir haben einen Spazier-
gang vor uns.

Paul Daugherty

ist Autor von “An Uncomplicated Life”, wo er seine
Memoiren iiber lillians Erziehung veréffentlichte.
Diese sind auf Pauls Website erhiltlich:
www.uncomplicated.life

Diese Geschichte erschien urspriinglich auf The
Mighty, einer Website, auf der Leute ihre personliche
Erfahrung mit Behinderung, Krankheit und psychi-
schen Stérungen teilen.

Wir danken fiir die Genehmigung zur Veréffentli-

chung und fiir die Ubersetzung aus dem Englischen
durch Deborah Mayes.
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Allerleirauh e V.

Der Verein bietet Beratung
nach sexueller Gewalt an.

Madchen und Frauen mit
Behinderung kénnen
zu der Beratung gehen.

Beratung macht stark.

Die Beratung kann helfen bei

Problemen wegen sexueller Gewalt.

Die Beratung findet bei Allerleirauh
statt. Das ist in Wandsbek.

Die Beratung ist fur Mdadchen und
Frauen von 13 bis 40 Jahren.

Madchen und Frauen konnen
mit Begleitung zu der Beratung
kommen.

Die Beratung kann ihnen helfen,
dass es ihnen wieder besser geht.
Die Beratung ist freiwillig und
kostenlos.

Die Beratung ist vertraulich.

Das bedeutet, dass andere
Menschen nichts von dem Gesprach
erfahren.
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Andere horen nur davon, wenn
Madchen und Frauen damit
einverstanden sind.

Die Madchen und Frauen bestim-
men, woruber in der Beratung ge-
sprochen wird.

Auch Eltern und Bekannte konnen
bei Allerleirauh Hilfe bekommen.

Kontakt:

Allerleirauh e.V.
Menckesallee 13

22089 Hamburg
e-mail:info@allerleirauh.de
Telefon: 040/ 298 344 83

Es gibt einen Anrufbeantworter.
Die Mitarbeiterinnen rufen zuruck.
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Allerleirauh e V.

Beratung fiir Mddchen und Frauen mit Behinderung
nach sexueller Gewalterfahrung

Madchen und Frauen mit Behinderung sind viel hdu-
figer von sexualisierter Gewalt betroffen als nicht
behinderte Frauen und Madchen. Dennoch finden
Frauen und Madchen mit Behinderung nach sexu-
alisierter Gewalterfahrung kaum fir sie passende
Beratungs- und Therapieangebote. Um diese Luicke zu
schlieRen, bietet die Beratungsstelle Allerleirauh (fi-
nanziert Uber Spenden) psychosoziale Beratung auch
flr Madchen und Frauen mit Behinderung an.

Madchen und Frauen im Alter von 13 bis 40 Jahren
kénnen sich bei Allerleirauh an eine fachlich qualifi-
zierte Beraterin wenden. Sie ist erfahren in der Arbeit
mit Frauen und Madchen mit Behinderung.

Das kostenfreie Beratungsangebot wendet sich an
Madchen junge Frauen mit unterschiedlicher Behin-
derungen. Ein barrierefreier Raum steht zur Verfu-
gung. Die Ziele der Beratung sind weit gefachert und
abhangig davon, welche Probleme die Mddchen und
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jungen Frauen aufgrund der sexualisierten Gewalter-
fahrung belasten und was sie bearbeiten méchten.

Haufig sind es psychische Probleme, wie zum Beispiel
Angste oder plétzlich auftauchende Erinnerungen

an den sexuellen Missbrauch, die in der Beratung
bearbeitet werden. Weitere Folgen der sexuellen Ge-
walterfahrung kénnen zum Beispiel korperliche Be-
schwerden oder Beziehungsschwierigkeiten sein.

Auch Eltern, Bezugspersonen und Fachkrafte konnen
sich an Allerleirauh wenden.

Allerleirauh fiihrt auch Praventionsveranstaltungen
flir Mddchen und junge Frauen (13 bis 21 Jahre)

mit Behinderung durch. Einrichtungen der
Behindertenhilfe und Schulen, die in ihrer Institution
eine kostenfreie Praventionsveranstaltung
durchfiihren mochten, konnen sich an Allerleirauh
wenden.

77

—_
o0
mn
(]
5=
()]
w
)]
=
=
w
oo
(]
-
=
]
o
~




Visuelle Starken nutzen —
Sprachentwicklung durch vielfaltige
Moglichkeiten der Unterstutzten
Kommunikation fordern

Seminar bei KIDS Hamburg e.V. am 30. April 2016

Referentin: Elke Reinartz; Logopadin, Castillo-
Morales-Therapeutin, Komm. p&d. UK (LUK)

Seminarbericht von Nicole Hansen

~Was ist eigentlich UK?“ fragt Lennart, ein kuscheliger
blauer Typ mit abstehenden Ohren, zu Beginn auf der
Leinwand. Sein Freund Max, ein blonder Junge mit
Zahnlucke, kann nicht in der Lautsprache sprechen.
Darum lernt Max, mit Gebarden auszudriicken, was
er mochte, seine Gedanken auf Bildtafeln zu zeigen
oder einen Talker zu benutzen, um sich mitzuteilen.
Das ist UK: UK heil$t ,Unterstiitzte Kommunikati-
on“und bedeutet, dass wir unsere Moglichkeiten

zu sprechen um Gebarden, Bildsymbole oder Gerate
zur Sprachausgabe anreichern. Manchmal dauert es
etwas langer, bis Max mitgeteilt hat, was ihm durch
den Kopf geht. Aber wenn Lennart abwartet und gut
zuhort, dann verstehen sich die Freunde mit UK noch
besser als vorher. Das finden beide super!

Elke Reinartz flhrte uns mit Claudio Castanedas
anschaulichem Videofilm ,Was ist eigentlich UK?“

(zu finden auf youtube.com) liber Lennart und Max
ohne Umwege mitten in ein komplexes Gebiet. In der
UK wird Lautsprache mit visuellen Zeichen wie Ge-
barden oder Bildsymbolen unterstitzt oder ersetzt.
Davon profitieren z.B. Kinder, denen es schwerfallt,
Sprache Uber die rein auditive Verarbeitung zu er-
lernen und/oder Lautsprache zu produzieren. Viele
Kinder mit Trisomie 21 wachsen daher inzwischen mit
gebardenunterstutzter Kommunikation auf. Welche
Méglichkeiten es noch gibt, die visuellen Starken der
Kinder zu nutzen und ihre Sprach- und Kommunikati-
onsentwicklung damit zu férdern, sollte im Fokus des
Seminartages stehen. Elke Reinartz hat uns in den
wenigen Stunden aber nicht nur eine Vielzahl von
Méglichkeiten sehr anschaulich und inspirierend dar-
gestellt, sondern auBerdem wichtige Leitgedanken
der UK vermittelt und einen interessanten Einblick in
aktuelle Forschungserkenntnisse gegeben.

Zunachst hat sie fiir uns das Wesentliche zusam-

mengefasst, was es braucht, damit ein Kind, das ohne
groBere Hindernisse im Spracherwerb aufwachst,
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die Lautsprache erlernt: Kinder bendtigen in allen
moglichen Situationen lber viele Monate hinweg
einen lautsprachlichen Input, der zu dem passt, was
gerade passiert. Nach 12 bis 18 Monaten kommen
dann bei den meisten Kindern die ersten Worter. Was
braucht folglich ein Kind, das nicht ohne weiteres

die Lautsprache erlernen kann, um unterstiitzt durch
Gebarden, Bildsymbole oder Gerdte kommunizieren
zu lernen? Es braucht tber viele Monate hinweg in
allen moglichen Situationen einen unterstiitzt kom-
munizierten Input, der zu dem passt, was gerade
passiert. Das bedeutet flr uns, die wir die Sprach- und
Kommunikationsentwicklung z.B. von Kindern mit Tri-
somie 21 unterstutzen wollen: Wir selbst produzieren
auch Gebarden, zeigen auf Tafeln mit Bildsymbolen
oder bedienen ebenfalls Gerate zur Sprachausgabe,
wahrend wir mit den Kindern sprechen —und zwar
nicht nur in einzelnen Ubungssituationen, sondern

in allen moglichen Situationen, in denen wir mit den
Kindern kommunizieren.

Wie kénnen wir das Angebot von UK sinnvoll aufbau-
en und anregend fur die Kinder gestalten? Um mit
Kindern angemessen unterstiitzt kommunizieren

zu kdnnen, gilt es die Formen von UK (z.B. Gebérden,
Bildkarten oder -tafeln, Gerate) anzuwenden, die
dem Kind wirklich eine Hilfe sind. Die Umgebungen,
in denen sich das Kind im Alltag aufhalt, sollten mit
entsprechenden Materialien zur Kommunikation aus-
gestattet sein: z.B. mit aufgehangten Bildkarten, die
man jemandem zeigen oder geben kann, wenn man
etwas Bestimmtes mochte. Und die passenden Kom-
munikationshilfen sollten selbstverstandlich immer
zur Verfligung stehen - liegt das Kommunikations-
buch zu Hause, kann man in der Kita ja nicht mittei-
len, was man spielen mochte oder was es gestern im
Zoo zu sehen gab.

Fiir eine sinnvolle Auswahl der Begriffe, die wir mit
den Kindern anwenden, gab Elke Reinartz einen kur-
zen Einblick in aktuelle Ergebnisse der UK-Forschung
zum Thema ,Kernvokabular’. In Untersuchungen von
alltaglicher Kommunikation zeigte sich, dass 100 bis
200 ,kleine Worter” einen groRen Teil der gesproche-
nen Sprache im Alltag ausmachen —namlich bis zu
80%! Kleine Worter sind z.B.ICH und DU, PRIMA, NEIN
oder NOCHMAL und FERTIG. Dieselben kleinen Worter
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sind in vielen verschiedenen Situationen anwendbar.
So kann man mit einem kleinen Wortschatz dennoch
wichtige Informationen mitteilen. Erarbeiten wir mit
den Kindern zuerst Begriffe aus diesem Kernvokabu-
lar, kdbnnen sie sich damit schneller und wirksamer in
die Kommunikation einbringen.

Die gelungene Power-Point-Prasentation, mit der

Elke Reinartz ihren Vortrag begleitete, war bunt und
reich an Bildern: Die Verwendung von Bildsymbolen
in Verbindung mit Gebarden und/oder Geraten zur
Sprachausgabe unterstiitzt das Verstehen, Abspei-
chern und Anwenden der verschiedenen Begriffe.
Liegt eine Zeigetafel auf dem Tisch, kann man leichter
dartiber sprechen, ob das Essen lecker ist oder nicht,
ob man fertig ist, mehr davon oder etwas anderes
essen mochte.

AulRerdem kénnen wir mit Bildsymbolen das Alltags-
geschehen fir die Kinder verstandlicher und lber-
schaubarer gestalten, indem wir z.B. einzelne Schritte
von immer wiederkehrenden Abldufen in Bildern
darstellen. Das gilt fur alltagliche Handlungen, wie
z.B.das Anziehen oder die Korperpflege, oder den
Ablauf von Tagen/Wochen/Monaten genauso wie
fir einfache Rollen- und Regelspiele. Auch wichtige
AuRerungen wie z.B., Ich bin dran!“ oder ,He, das war
geschummelt!” lassen sich beim Spielen mit Bildsym-
bolen und Gebdrden oder auf Tastendruck sagen...

Zu Bilderbiichern kann ebenfalls unterstiitzt erzahlt
werden. Mit einer Zeigetafel oder einem einfach zu
besprechenden Taster, wie z.B. Big Point, kann dabei
ein Kind auch selbst einen sprechenden Part Uberneh-
men. Wenn beispielsweise der kleine weil3e Fisch im
gleichnamigen Bilderbuch auf der Suche nach seiner
Mama ist und ein Tier nach dem anderen fragt:,,Bist
Du meine Mama?“ kann das Kind immer wieder mit
einem Tastendruck die aufgenommene Frage auBern.
So wird das Lesen von Bilderblichern eine gemeinsa-
me Sache und fordert nebenbei die Sprachentwick-
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lung. Mit einem Erzahl- oder Tagebuch, in dem Erleb-
tes in einigen Bildern festgehalten ist, konnen Kinder,
denen es sonst schwerfallt Vergangenes zu benen-
nen, auch anderen von ihren Erlebnissen berichten.

Diese und noch viele andere Moglichkeiten hat Elke
Reinartz uns anregend und unterhaltsam vermittelt.
Fur alle Beispiele gilt: Weil die Kinder wissen, was in
Ablaufen als nachstes kommt, wann etwas fertig ist
oder wie sie sich selbst in das Geschehen einbringen
konnen, konnen sie sich auch besser daran beteiligen.
So kann die Kommunikationskompetenz wachsen.
Sich im Geschehen orientieren zu kdnnen, mitzuwir-
ken und erfolgreich zu kommunizieren, macht zufrie-
den und motiviert zu weiterem Lernen —das kennen
wir alle aus eigener Erfahrung.

In meiner Arbeit als Logopadin habe ich in den
vergangenen Jahren mehr und mehr von den For-
men und Methoden der UK aufgenommen. Dieser
kurzweilige und gehaltvolle Seminartag unter Elke
Reinartz’ kompetenter Leitung war fiir mich ein wei-
terer wertvoller Baustein in der Arbeit mit UK. Es war
wunderbar, bei einer Kollegin ,,luschern“ zu kdnnen,
Anregungen und Erkenntnisse mitzunehmen und mit
Eltern und Kolleg_innen unterschiedlicher Fachrich-
tungen im Austausch zu sein. Vielen Dank an KIDS
Hamburg eV. flr Organisation, Raumlichkeiten, Ver-
pflegung und einen glinstigen Teilnahmebeitrag!

Wer seine Erfahrungen vom Seminar auffrischen
mochte oder gerade beim Lesen neugierig geworden
ist, findet viele Anregungen z.B. bei Autoren wie
Annette Kitzinger und Claudio Castaneda oder auf
tollen Internetseiten wie metacom-symbole.de,
cluks-forum-bw.de, ukcouch.de oder sprechende-
haende.de.

Auch die Gesellschaft fiir Unterstiitzte Kommunika-
tion eV. bietet viele Informationen, Anregungen und
Beratungsmoglichkeiten an: gesellschaft-uk.de
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Biiro- und Verwaltungsarbeiten
Allgemeine Organisation

Buiro KIDS Hamburg elV.

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

Koordination Kinder- und Jugendarbeit
Buro KIDS Hamburg eV.

Johanna Sahling

Telefon 040/38 6167 80

Koordination Ehrenamt
Buiro KIDS Hamburg e. V.

Tatjana Qorraj
Telefon 040/38 6167 80

Offentlichkeitsarbeit
Bettina Fischer
Telefon 040/480 480 3

Unterstiitzen, fordern, spenden
Buiro KIDS Hamburg eV.

Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83

Feste und Events
Katja von der Osten
Telefon 040/38 6167 80

Bibliothek/Videothek
Jutta Schwarz

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

Hamburger Netzwerk fiir schulische Inklusion
Babette Radke
Telefon 040/22 96 426

Seminare

Biiro KIDS Hamburg elV.
Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83

KIDS Aktuell Redaktion
Biiro KIDS Hamburg elV.
Regine Sahling

Telefon 040/38 6167 83
Gestaltung

Simone Claal3en
redaktion@kidshamburg.de

Vereins-Homepage
Renate Stockmann
Telefon 040/38 6167 80

Facebook
Katja von der Osten
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

KIDS Aktuell / Nr. 35 — Frihjahr 2017

' 9\9@//)7&'55/ e

Gesprachskreis fiir Eltern

von Kindern mit Down-Syndrom:
Themen orientieren sich

an den Vorgaben der Teilnehmer, z.B.
Umgang mit Entwicklungsverzégerungen,
schwierigen Verhaltensweisen,
Alltagsbelastungen und Belastungen
der Paarbeziehung,

Leitung: Dorothea Meyer.

Termin auf Anfrage im Biiro:

Telefon 040/38 6167 80
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Zerafangé ange ole

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:
Wibke Ahrens, Telefon 040/608 49 549
Sibylle Bordukat, Telefon 040/18 03 99 01
Tina Flechsig, Telefon 040/51 85 071,
Mobil 0178 518 50 10
Silke Hoops, Telefon 040/27 8058 24
Carsten Hoops, Telefon 040/27 8058 74
Inge Kiesbye, Telefon 04101/40 68 22
Dorothea Meyer, Telefon 040/41 49 84 80
Svenja Schrieber, Telefon 040/42 9102 49,
Mobil 0172 541 95 23
Annette Wegener, Telefon 0160 55 60194
Silke Wilschewski, Telefon 04101/81 90 778,
Mobil 0176 6539 3149

Schriftliche Beratung:
per e-mail: beratung@kidshamburg.de, per Post: KIDS
Hamburg eV, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

Personliche Beratungsgesprache im UKE fiir Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom: Eltern werden auch
zu Fragen der Pranataldiagnostik beraten.
Bettina Fischer, Telefon 040/480 480 3,

Mobil 0163 211 69 85
Sibylle Bordukat, Telefon 040/18 03 99 01

Beratungssprechstunde in der Asklepios Klinik Nord:
Vereinsmitglieder kommen bei Bedarf zur Wochnerin-
nenstation.

Sibylle Kahl-Bordukat, Telefon 040/18 03 99 o1.

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

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

Beratung fiir GroBeltern:
Kontakt tiber das Vereinsbliro,
Telefon 040/38 6167 80

Beratung zur Pflegeversicherung (keine rechtliche
Beratung): Anja Selassie, Telefon 040/73 44 92 37
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Gruppentretfen

Sauglingsgruppe fiir Kinder von o bis 16 Monaten:
Jeden 1. Montag im Monat in den Vereinsraumen, ab
10.00 Uhr,

Kontakt: Wibke Ahrens, .040/608 49 549

Samstagsgruppe fiir o- bis 6-Jahrige mit ihren
Familien: Die Treffen finden jeden 3. Samstag im Mo-
nat statt in der Elternschule Eimsbiittel im Hamburg-
Haus, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg, ab 15.30
Uhr. Bitte vorab auf unserer Website www.kidsham-
burg.de oder telefonisch klaren, ob Termin stattfindet.
Kontakt: Gabriela Sirie, Telefon 040/38 64 17 05.

Spieltreff in Pinneberg fiir Eltern und Kinder: einmal
monatlich freitags von 15.30 bis 17.30 Uhr,

Kontakt: Kristin Kupas, Mobil 0176 4713 61 22, Mail
tueddio177@googlemail.com

Eltern-Kind-Gruppe im Hamburger Westen:
Kontakt: Katja v d Osten, Mobil 0179 13 44 982

Sing- und Musiziergruppe fiir Kinder ab 10 Jahren:
Jeden Montag in der Hamburger Schulzeit in den
Vereinsraumen, 17.00 bis 17.45 Uhr,

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

Instrumentalgruppe fiir Fortgeschrittene: Jeden
Montag in der Hamburger Schulzeit in den Vereins-
raumen, 18.00 bis 18.30 Uhr, wir wiirden uns freuen,
wenn weitere Musiker, die bereits Vorkenntnisse auf
einem Instrument besitzen, unsere Gruppe verstarken
wirden,

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

Band fiir Jugendliche ab 16 Jahren: Jeden Montag in
der Hamburger Schulzeit in den Vereinsraumen, 17.00
bis 18.30 Uhr, flr diese Gruppe suchen wir weitere
Teilnehmer,

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

Geschwisterkindergruppe fiir Kinder im Grundschul-
alter: Einmal monatlich sonnabends von 10.00 bis
14.00 Uhr, fur diese Gruppe suchen wir weitere Teil-
nehmer, Treffen in den Vereinsraumen und Ausfllge,
Kontakt: Regina Grotheer, Telefon 040/279 38 81.
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Freizeitgruppe Il fiir Kinder von 12 bis 15 Jahren:
Einmal monatlich sonnabends,
Kontakt: Kerstin Draack, Telefon 040/72 49 897.

Malgruppe fiir Kinder zwischen 4 und 9 Jahren:
14-tagig sonnabends, 14.00 bis 15.45 Uhr, Atelier in
der Monetastr. 2, 20146 Hamburg. An dieser Gruppe
konnen noch weitere Kiinstlerinnen und Kiinstler
teilnehmen.

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

Malgruppe fiir Kinder und Jugendliche ab 10 Jahren:
14-tagig sonnabends, 16.00 bis 17.45 Uhr, Atelier in der
Monetastr. 2, 20146 Hamburg,

Kontakt: Britta Bonifacius, Telefon 040/39 9o 28 85.

Priventionsgruppen gegen sexuellen Missbrauch:
KIDS Hamburg bietet fiir 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 Teilnehmenden und dem Schutz
vor sexuellem Missbrauch dienen. Es werden Warte-
listen fiir die Einrichtung weiterer Gruppen geflhrt.
Kontakt: Regine Sahling, Telefon 040/38 61 67 83.

NEU:

Ab April findet 14-tagig der neue inklusive
Jugendtreff fiir Jugendliche ab 16 Jahren

in den Vereinsraumen statt.

Sonnabends zwischen 14.00 und 20.00 Uhr gibt es
Gelegenheit zum gegenseitigen Kennenlernen.
Geboten werden Workshops, spannende Freizeit-
aktivitaten und ein gemeinsames Abendessen.
Kontakt: Johanna Sahling, Telefon 040/38 6167 83
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Veransta/ Z‘anﬁen &

T ernune

30.3.2017 Benefiz-Party von KIDS — Mit Livemusik, DJ, Tombola, Tanz und garantiert guter Laune!
Stage Club, Neue Flora, Stresemannstr. 163, 22769 Hamburg, ab 20.00 Uhr (Einlass 19.00 Uhr)

8.4.2017 Seminar — Partizipation und Inklusion, Prof. Dr. André Zimpel, 10.30 bis 16.30 Uhr, KIDS Hamburg
eV, Seminarraum Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

10.6.2017 Seminar — Logopadie und Puppenspiel, Herbert Lange, Logopade und Puppenspieler,10.30 bis
16.30 Uhr, KIDS Hamburg eV., Seminarraum Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

24.6.2017 Puppenspiel — Rumpelstilzchen — Puppenspiel nach den Gebridern Grimm, Herbert Lange, Pup-
pentheater GRIMMbim, 15.00 bis 16.00 Uhr, KIDS Hamburg eV., Seminarraum Heinrich-Hertz-Str.
72,22085 Hamburg

1.7.2017 Flohmarkt zugunsten von KIDS Hamburg e.V. — Anlasslich des Stadtteilfestes zum 700. Geburts-

tag von Othmarschen auf der Grotschen Heide (Elbtunnel-Deckel) 14.00 bis 17.30 Uhr, Stand-An-
meldung bei Christa Sindemann, Telefon: 015111319218

31.7.— 4.8.2017

Sommerferienporgramm |
Ausflugs-Woche fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene zwischen 8 und 27 Jahren

21.-25.8.2017

Sommerferienprogramm |
Sommer-Uberraschung! Die Teilnehmer des Jugendtreffs planen ab 1.4.2017 eine Sommer-Woche.
Dann gibt es mehr Infos. Teilnehmen konnen alle Interessierten ab 16 Jahren

9.9.2017 KIDS wird 18! — KIDS feiert seinen 18. Geburtstag mit einem rauschenden Sommerfest, ab 15.00
Uhr, KIDS Hamburg eV., Seminarraum Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

16.9.2017 Flohmarkt zugunsten von KIDS Hamburg e.V. — Auf dem Gelande der VHS West, Waitzstr. 31,
22607 Hamburg, Nahe S-Bahn Othmarschen, 14.00 bis 17.30 Uhr, Stand-Anmeldung bei
Christa Sindemann, Telefon 015111319218

23.9.2017 Seminar — GuK Gebarden unterstiitzte Kommunikation, Dr. Etta Wilken,

abweichende Veranstaltungszeit: 11.15 bis 16.45 Uhr, KIDS Hamburg e.V., Seminarraum Heinrich-
Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

23.—27.10.2017 Jahresprojekt Bewegung — Hockey-Woche fur alle zwischen 15 und 27 Jahren

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

Fiir die Teilnahme an Seminaren und Ferienprogrammen bitte anmelden bei KIDS Hamburg e.V.,
Telefon 040/38 61 67 80 oder unter www.kidshamburg.de
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Peter Horsch Laura und Daniel Steevens Anni-Béirbel Ressel Jan Klitschke Hans-Heinz
Gossler Eva Otto und Peter Schmidt Tamminga Manuela Schmidt Jana GrofR Anja
Hartmann Matthias Plenter Ingar Wiirfel Cirsten Seeburg Kira Schmidt Andreas Benda
Hermann Honerbom Reinhard Kreuzig Detlef Emil Hinkelmann Dierk Roepke Kathrin
und Christian Schuldt Ingrid und Hubert Last Gunde Mybs Brigit Drews Antje Behrens
Renate Riester Andrea und Niels Sievers Ines Jarchow Marianne und Harald Keller
Thoralf Schmidt Mathias Feld Rainer Hoops Dirk Eckelt David Neufeld Frank Biillesfeld
Siegtraut und Gisbert Wirtz Markus Rudolph Carsten Hoops Robert Lembke Andrea
und Gregor Senne Marzena und Andreas Horsch Sonja Husslein Christiane Margarete
Horsch Marion Schroder Andrea Schiller Alexander Ritter Margret Holst-Gericke Ines
Trukenbrod Christoph Hoefermann Lisa Gabriele Neubauer Stefan Preussler Frank
Behrendt Raphael Brinkert Thomas Belting Christine und Dirk Webert Lena Sabine
Schellhas Martina und Johannes Gollnick Torsten Bjoerkholm Helga Ingrid und Hans-
Joachim Brand Jutta Stephanie Wirtz Lutz-Olaf Hartmann Michael Schnock Hayo
Schmidt Iris Hanndorf Hans-Christian Kyas Volkmar Clausnitzer Silke Flessau Hanne-
lore Holldorf Claudia und Jan Kruse Dietrich Graf Doris und Horst Senger Edda von der
Osten Rita Ost Almut Schmersahl Edeltraud und Walter Kurnik Klaus-Jochen Gunfer
Holger Banneitz Sevki Akyildiz Falco Corrado Karin Vollbrecht Markus Heidemanns
Wolfgang Scheck Sigrid Essen Christa und Thomas Sindemann Silke Meyers Michael
Rueter Silke und Robert Blank Ingrid Skora Karin Vettin Andre Zuther Ingbert Horsch
Sarita Noemi Patel AnnaPlasa Marc Weber Wolfgram Buechner Heinz Kieven Sabine
Linke Regina Grotheer und Peter Grotheer-Isecke Burau Bus Susann Thiele PeterJacobs
Heike und Joachim Roling Herbert Braasch Martin L. Kochheim Gaby Weser Susann
Wende Lenert Hercksen Manfred Isecke Stephanie Vogel Angelika und Werner Siemens
Gisela Erstfeld Birgit Winkhaus Gitti und Reinhard Méller Angela Hofmann Christa
Thiell A.Romhild Hans-Joachim Becker Michael Wachsmann lIse und Claus Jungclaus
sen. Helga und Wulf Bothe Gisela Noriega Heidrun und Horst Brunnenkamp Christian
Liike Ingrid Gerlach Thomas Elssner Lars Flechsig Achim Zeileis Ingke Wogens Horst-
Giinter Rottenbacher Klaus Wilhelm Kesting Anna Katharina Staudacher Franziska
Stellmer Francoise Corell-Aebischer und Klaus Corell Joachim Ressel Claus Jungclaus jun.
Manfred Loosen Inge und Werner Sachtleben Christel Schlingemann Gerd Loose
Regina Kurthen Ann-Katrin Thiel Frank Hercksen Jutta Gaycken-Tuehscher Petra
Teichmann Sunish Chopra Friederike und Ronald Schmidt Cornelia Hampel

Radio Hamburg, Horer helfen Kindern e.V. AXA von Herz zu Herz eV. Zahntechnisches
Labor Tichatzki-Krannich Mannstein Vermoégensverwaltung GmbH + Co. KG BuBgeldstelle
Hamburg Dr. Angelika Scharf Praxis fiir Humangenetik Watson, Farley + Wiiliams LLP

Massmann + Co. Handelsimmobilien GmbH Haustechnik Heinemann Uni Credit Bank
AG Klaus Rating Stiftung H. Mierwald — GFS Gesellschaft fiir Systembau mbH Fragrance
Resources GmbH Jelle Jansen Schiitt Stiftung Alfa Laval Mid Europe GmbH Konnrad S6n-
nichsen e.K. WIWA - Wilko Wagner GmbH Lions-Club Hamburg-Sachsenwald Christiane
und Dirk Reichow-Stiftung Medac GmbH

Herr Ronald Schmidt hat anlasslich seiner Geburtstagsfeier Spenden fiir KIDS Hamburg e.V.
gesammelt - herzlichen Gliickwunsch und vielen Dank!

KIDS Hamburg e.V.
Kontakt- und
Informationszentrum
Down-Syndrom
Heinrich-Hertz-Str. 72
22085 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 040/38 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

Kid

HAMBURGeV.



